Zorg voor mensen met dementie:
liefde voor het leven

Bére Miesen

‘Wie zich onveilig voelt, durft niet te exploreren’ (John Bowlby)

Ongetwijfeld kent u mensen in uw omgeving die een wilsbeschikking
hebben ondertekend. Daarin hebben zij hun wensen vastgelegd in geval
van dementie.

Telkens als ik in de gelegenheid ben om aan verzorgenden te vra-
gen wie van hen dat inmiddels ook heeft gedaan, blijkt dat bijna nie-
mand te zijn.

Als ik ooit een wilsbeschikking onderteken, zal ik daarin schrij-
ven: ‘Laat mij, in geval van dementie, niet in de steek.’

Inleiding

Het werkveld van de psychogeriatrie omvat de behandeling, begeleiding
en zorg voor mensen die vanwege met veroudering samenhangende licha-
melijke, sociale of psychologische processen, abnormale problemen erva-
ren of veroorzaken. In dit halfuur wil ik u in vogelvlucht vertrouwd
maken met dit werkveld om uiteindelijk het kader aan te geven waarin
het Lectoraat en KennisKring PsychoGeriatrie aan de Haagse Hogeschool/
TH Rijswijk zich wil bewegen. Hoewel de term ‘psychogeriatrie’ staat
voor meer dan alleen dementie, wil het Lectoraat zich de komende jaren
vooral richten op de zorg voor mensen met dementie. In mijn navolgende
betoog bedoel ik met de term ‘zorg’ impliciet behandeling en begeleiding.

Op dit moment is 13,8 procent van de Nederlandse bevolking 65 jaar en
ouder. Bijna 8o procent van hen functioneert nagenoeg zelfstandig,
slechts 4,8 procent van hen woont in een verzorgingshuis en bijna 11 pro-
cent van hen lijdt aan dementie. Ruwweg zijn dat overigens meer dan
250.000 oudere mensen.

In de circa 300 verpleeghuizen wonen ongeveer 33.000 mensen
met dementie. Tel daarbij de 30.000 mensen met dementie die in een
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verzorgingshuis en de 3000 die in een somatisch verpleeghuis wonen, en
de rekensom is snel gemaakt. Meer dan 65.000 mensen met dementie
verblijven in een instelling. Met andere woorden: 75 procent (driekwart)
van de mensen met dementie woont nog thuis.

Het aantal mensen dat, als gevolg van de ook in andere westerse
landen optredende vergrijzing, door een vorm van dementie wordt of zal
worden getroffen, neemt toe. Ten gevolge daarvan zullen zowel mensen
met dementie zelf als hun familie toenemend afhankelijk worden van
Zorg.

Allereerst geef ik een schets van de problematiek van mensen met demen-
tie en hun familie, zowel in het algemeen als op individueel niveau. Van
daaruit zal ik de contouren tekenen van de taak waar verzorgenden en
andere hulpverleners dag in dag uit voor staan.

Deze schets vormt de opmaat voor een andere kijk op de (verpleeg-
huis)zorg voor mensen met dementie en hun familie. Vanuit dit perspec-
tief behelst deze zorg beduidend meer dan het leveren van zogenaamde
basiszorg.

Ten slotte zal ik een verbinding leggen tussen dit perspectief en
de doelstelling van het Lectoraat en KennisKring PsychoGeriatrie, en zal
ik aangeven hoe ik deze - vooralsnog binnen de regio - hoop te realiseren,
samen met de leden van de huidige KennisKring, te weten Frans Hooge-
veen, Britt Fontaine, Peter Bakens en Agnes Vernooy.

Mensen met dementie

Algemeen

Stel dat bij u, na gedegen onderzoek, dementie is vastgesteld. Dan lijdt u,
eenvoudig uitgedrukt, aan een chronische ziekte van de hersenen die ver-
schillende oorzaken kan hebben, onder andere de ziekte van Alzheimer.
Omdat we inmiddels weten dat u lang een zeker besef houdt van de gevol-
gen van uw ziekte - bijvoorbeeld van de taal- en de geheugenstoornissen
-, ligt het voor de hand dat u echt onder uw ziekte lijdt. Daarmee is het
idee dat u ‘toch niet doorheeft wat er met u aan de hand is’, verwezen
naar het rijk der fabelen. Vertoont u met betrekking tot uw ziekte ontken-
nend of vermijdend gedrag, dan is dat vaak juist een teken van het feit
dat u zich wel degelijk bewust bent van de ernst van de situatie. Anders
uitgedrukt: men kan u niet alleen beschouwen als patiént van een chro-



nische ziekte maar ook als slachtoffer van een psychotrauma, van een
ramp die pas eindigt als u sterft. Hoe ziet uw lijden er nu globaal uit?

In grote lijnen komt het erop neer dat u min of meer voortdurend een
gevecht levert tegen verlies van controle en veiligheid. Controleverlies is
het directe gevolg van (het voortschrijden van) de ziekte zelf, het directe
gevolg dus van de weefselveranderingen in uw hersenen: bijvoorbeeld van
de al eerder genoemde taal- en geheugenstoornissen. Onveiligheid is het
gevolg van het feit dat u zich daar terdege bewust van bent: bijvoorbeeld
de onzekerheid, verwarring, angst en het verdriet die daaruit voort-
vloeien. Met andere woorden: u moet op de een of andere manier leren
omgaan enerzijds met het feit dat u de greep op uw leven kwijtraakt,
anderzijds met een toenemend gevoel van onveiligheid. Globaal genomen
mondt de expressie van uw zoeken en verlangen naar controle en veilig-
heid uit in wat John Bowlby, de vader van de Attachment Theorie, ooit
‘gehechtheidsgedrag’ heeft genoemd: dit is elk gedrag dat tot doel heeft
de nabijheid van anderen te verwerven of te behouden. Uw leven zal dus
enerzijds voor een groot deel bestaan uit een gevecht tegen onmacht, ont-
wrichting van uw dagelijks leven en emotionele ontreddering, vergelijk-
baar met de basale reacties van ieder mens na een trauma, van welke orde
of grootte dan ook. Anderzijds zoekt u misschien meer dan ooit de veilig-
heid van de nabijheid van anderen. Dat is een normale reactie op een
abnormale situatie.

De geestelijke achteruitgang die de chronische hersenziekte dementie bij
u teweegbrengt - het trauma zelf - beinvloedt echter tezelfdertijd uw
omgang ermee. Dat is een extra probleem. En daar komt nog iets anders
bij. Uw achteruitgang voltrekt zich niet eenmalig of herhaaldelijk, maar
dag in dag uit. Het is in het bijzonder dit voortduren dat maakt dat het
trauma van de dementie ingrijpender is en meer impact heeft dan menig
ander trauma of ramp. In dit verband komt steeds meer naar voren dat u
uw ‘persoonlijkheid’ bij dementie - in tegenstelling tot vroegere opvattin-
gen - juist niet verliest. Integendeel, het is waarschijnlijker dat u als het
ware ‘alles uit de kast’ haalt, net als mensen in uiterste nood dat doen,
om te overleven. Het is bijna zeker dat u poogt om er ‘alles’ van te maken,
ook al doet u dat onder omstandigheden die kunnen worden omschreven
als ‘vechten tegen de bierkaai’. Het zal u immers per definitie nooit luk-
ken uw slachtofferschap om te zetten in dat van overlevende.
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Individueel

Zojuist heb ik in grote lijnen de problematiek van mensen met dementie
geschetst. Daarmee is nog niets gezegd over hoe mensen met dementie
daar individueel mee omgaan. De ene mens verwerkt een trauma of ramp
immers zus, en de andere zo. Er zijn mensen met dementie die gedurende
het beloop van hun ziekte niet of nauwelijks blijk van enig lijden geven,
vrolijk, zorgeloos of avontuurlijk zijn. Terwijl het voor anderen dag in
dag uit ellende betekent: angst, radeloosheid, boosheid of verdriet. De
vraag is nu: welke factoren bepalen nu eigenlijk de mate van uw lijden?

Onder meer zijn dat: de oorzaak van uw dementie, de fase van de ziekte
of de ernst van uw stoornissen, de mate en aard van uw besef, de tot dan
toe ervaren bejegening door uw naasten, wat u feitelijk al van dementie
afweet, uw intelligentieniveau v66r de ziekte, uw persoonlijkheids-
structuur - waaronder uw gehechtheidsgeschiedenis -, uw ervaringen en
levensloop. Een frontaaldementie bijvoorbeeld, of het voorkomen van
dementie in de familie, onverwerkt oud zeer of een psychiatrisch ziekte-
beeld maakt het lijden van mensen met dementie als het ware tot een
‘dubbel lijden’; het maakt hen extra kwetsbaar. Vooral het onderzoek dat
een psycholoog verricht, kan een antwoord geven op de vraag welke facto-
ren uw individuele omgang met de ziekte bepalen.

Daarnaast spelen ook andere factoren een rol, zoals het tezelfdertijd voor-
komen van andere ziekten of afwijkingen. Uiteindelijk is gedegen multi-
disciplinair onderzoek nodig om alle mogelijke factoren in kaart te bren-
gen. Alleen op basis daarvan kan voor ieder van u afzonderlijk een Zorg-
Plan en een Leidraad in de Omgang worden vastgesteld. Om in de sfeer
van het voorafgaande te blijven: slechts op deze wijze kan slachtofferhulp
worden geboden die u op het lijf geschreven is. Zo’'n omgangsadvies
beschrijft op welk moment en op welke manier uw lijden kan worden ver-
licht. Dit is wat in de zorg voor mensen met dementie ‘professionele zorg’
of ‘zorg op maat’ behoort te zijn. Het hoeft geen betoog dat een en ander
een duidelijke infrastructuur behoeft, waarin het niet blijft bij een een-
malige overdracht van deze gegevens. De effectiviteit van zo'n eerste Lei-
draad - noem het gemakshalve een persoonlijk rampenplan - dient regel-
matig te worden gecontroleerd. Uw ziekte schrijdt immers voort, waar-
door de wijze van bejegening steeds dient te worden aangepast aan het
verloop van dat proces. Vanuit dit perspectief is zorg voor mensen met
dementie van meet af aan per definitie palliatieve zorg, dat wil zeggen:



zorg die vooral gericht is op verlichting van het lijden. En dat proces zet,
zoals we straks zullen zien, de kwaliteit van de relatie met de verzorgen-
den onder druk.

Familie van mensen met dementie

Algemeen

In het licht van het voorafgaande kunt u zich ongetwijfeld voorstellen dat
familieleden van mensen met dementie behalve met een scala van prakti-
sche problematiek met allerlei emotionele problemen worden geconfron-
teerd. Vereenzelvigt u zich gemakshalve eens met een partner van
iemand die aan dementie lijdt.

Vanuit psychosociaal perspectief kan uw lijden dan beschouwd worden
als een gedwongen omgaan met een trauma of ramp die pas eindigt met
de dood van uw geliefde. Uw leven zal bestaan uit onmacht, ontwrichting
van de dagelijkse gang van zaken en emotionele ontreddering. En behalve
het feit dat de ramp die u overkomt - u raakt uw geliefde kwijt aan een
chronische ziekte van de hersenen - zich noch eenmalig, noch herhaalde-
lijk, maar dag in dag uit aan u voordoet, wordt uw lijden gecompliceerd
door een tweetal andere aspecten. Op de eerste plaats verliest u een
geliefde terwijl hij of zij er nog is. Dat is een proces dat lijkt op het
bemoeilijkte rouwproces in het geval van langdurige vermissing van een
dierbare. In dat geval kunt u pas met uw leven verder als het lot van uw
geliefde hoe dan ook duidelijk is. Op de tweede plaats bent u ongewild
toeschouwer van het gevecht dat uw geliefde tegen de bierkaai voert, met
alle gevoelens van dien. Kortom, u krijgt te maken met een complex en
gecompliceerd rouwproces, een rouwproces dat nauwelijks op gang komt
en waar geen eind aan lijkt te komen.

Individueel
Omdat uw lijden veel trekken vertoont van wat zich voordoet bij de ramp

van een langdurige vermissing, maakt dit perspectief het eveneens moge-
lijk om de factoren na te gaan die uw verwerkingsproces beinvloeden. Zo
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is het mogelijk op individueel niveau een analyse te maken: hoe u, als
familielid in kwestie, uw lijden verwerkt. Welke factoren bepalen nu uw
lijden als familie?

Onder meer zijn dat: soort en fase van de dementie, de wijze
waarop de patiént daarmee omgaat, uw kennis van de ziekte, uw band
met de patiént, uw gezondheid, uw persoonlijkheidsstructuur, uw
intelligentieniveau, en uw levensloop. Vooral bijvoorbeeld de afwezigheid
van enige kennis over dementie, of een pathologische band, onverwerkt
oud zeer of een slechte gezondheid maakt dat familieleden extra kwets-
baar zijn.

Consequenties voor de zorg

Volgens cijfers over 2003 van het Landelijk Expertisecentrum Verpleging
& Verzorging werken er meer dan 127.000 personen in de zorg voor oude-
ren: bijna 64.000 in de verzorgingshuizen en meer dan 63.000 in de ver-
pleeghuizen. Opvallend is dat hun gemiddelde leeftijd de afgelopen tien
jaar van bijna 34 naar bijna 40 jaar steeg en dat het nettoverloop - dit is
het deel dat het beroep zelf vaarwel zegt - daalde van ruim 6 naar 3 pro-
cent over de afgelopen vijf jaar. Over standvastigheid en toewijding
gesproken!

Daar staat tegenover dat bijna iedereen in dit werkveld vroeg of
laat een eigen verhaal heeft wat betreft negatieve beeldvorming bij bui-
tenstaanders over zorgen voor mensen met dementie. De commentaren
variéren van: ‘Heb je niks beters kunnen vinden’ en ‘Toch doodzonde van
je deskundigheid’ tot ‘Dat is toch verspilling van je leven’. Waarschijnlijk
waren dergelijke uitspraken ook wel eens aanleiding om aan die keuze te
twijfelen. Maar de meestal onuitgesproken repliek is gemakkelijk te for-
muleren. Verzorgenden beseffen heel goed dat zij werken met (oudere)
mensen die bijzonder kwetsbaar zijn, en ze weten heel goed dat dit heel
eigen en heel bijzonder werk is. Niet voor niets blijven veel verzorgenden
dit werk doen ‘voor het leven’. Maar op feestjes bijvoorbeeld beginnen ze
er vaak maar niet meer aan om uit te leggen wat ze doen en waarom ze
dat zo boeiend vinden. Over secundaire traumatisering gesproken!

Vanuit het geschetste perspectief op de problematiek van mensen met
dementie en hun familie kan de opdracht voor verzorgenden en andere
hulpverleners in hun werk met mensen met dementie en hun familie als
volgt worden beschreven.



Hulp voor mensen met dementie: praktisch en emotioneel

Op de eerste plaats is hun opdracht het verlichten van uw lijden door
middel van responsiviteit. Verzorgenden dienen uw nabijheidzoekend
gedrag - dat, zoals we eerder hebben gezegd, op natuurlijke wijze voort-
komt uit uw behoefte aan controle en veiligheid - te beantwoorden met
nabijheid geven, met zorggedrag, met noem het: het bieden van troost.
Daarmee geven verzorgenden u in woord en daad het gevoel dat u de con-
trole hebt - ook al is dat in de realiteit niet zo — en dat u zich, al is het
maar voor even, veilig voelt. In wezen verlenen verzorgenden u zowel
praktisch als emotioneel dus dagelijks ‘slachtofferhulp’. Behalve prakti-
sche hulp, hebben zij voortdurend een luisterend oor voor uw steeds
terugkerende verhalen, en valideren zij of blijven op zijn minst even stil-
staan bij uw gevoelens van onzekerheid, paniek, radeloosheid, angst,
verdriet, boosheid en noem maar op: bij alle gevoelens die bij het ervaren
van onveiligheid horen. In de regel voldoen verzorgenden bijna vanzelf-
sprekend aan deze opdracht, ontstaat er een proces dat op een adoptie
lijkt en ontwikkelt zich een gehechtheid die voortduurt tot het einde van
uw leven.

In dit kader kan het zogenoemde LeefStijlConcept, in combinatie
met kleinschalig wonen in een verpleeghuis, worden opgevat als een
materiéle manier om uw lijden te verlichten. Voortdurende her-
kenbaarheid van de nieuwe omgeving na opname, biedt u immers veel
houvast en veiligheid.

Opvang van de familie

Op de tweede plaats is hun opdracht uw lijden als familie te verlichten.
Verzorgenden staan u bij in dat complexe rouwproces. In ieder geval pro-
beren zij dat proces als het ware ‘te volgen’. In ieder geval begrijpen
verzorgenden dat uw gedrag en gevoelens ten opzichte van uw geliefde en
tegenover hen (mede) door dat complexe rouwproces worden beinvloed.
Daarbij komt dat u als familie zelf in mindere of meerdere mate ook
gehechtheidsgedrag vertoont en dat u zich min of meer aan verzorgenden
c.q. aan de afdeling of de woonplek gaat hechten. Een mens in nood
grijpt zich immers vast aan elke strohalm die hem wordt aangeboden.
Ook in dit kader responsiviteit betrachten, het beantwoorden van uw
(nabijheidzoekend) gedrag, is voor hen een hele kunst. Hoe vinden zij de
juiste balans tussen de belangen en behoeften van twee “partijen’? Hoe
vinden zij het juiste midden tussen uw tanende gehechtheid ten opzichte
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van uw geliefde en hun eigen adoptieproces? U dreigt immers te verliezen
wat zij gaan winnen. Verzorgenden hebben het gemakkelijker dan u.
Allerlei omgangsvormen kunnen zij in de regel beter hanteren en toepas-
sen, omdat zij zich niet los hoeven te maken uit een emotionele band.
Integendeel, met een beetje geluk ontstaat er juist een band. Al met al
verlenen verzorgenden ook aan u zowel praktisch als emotioneel
‘slachtofferhulp’. Behalve allerlei praktische hand- en spandiensten, bie-
den zij u voortdurend een luisterend oor. Zij accepteren of begrijpen op
zijn minst uw gevoelens van onzekerheid, verdriet, schuld, boosheid en
noem maar op: alle gevoelens die bij een gecompliceerd rouwproces
horen.

Omgaan met zowel verschillend als veranderend gedrag

Op de derde plaats is hun opdracht ieder mens met dementie verschillend
te bejegenen. En dat in de wetenschap dat die bejegening slechts tijdelijk
geldig is en dat zij deze in de loop van uw ziekte voortdurend moeten aan-
passen. Hoe? Dat hoort steeds in een ZorgPlan en Leidraad in de Omgang
verankerd te worden. De kwaliteit van uw leven als mens met dementie
wordt uiteindelijk bepaald door de kwaliteit van de relatie tussen u en de
verzorgenden. Zij dienen als het ware ‘mee te groeien met uw geestelijke
achteruitgang’, terwijl deze achteruitgang tezelfdertijd een forse wissel
trekt op de wederkerigheid van hun band met u. Dat is beslist geen
gemakkelijke opdracht. Zeker niet als u bedenkt dat verzorgenden voort-
durend moeten anticiperen op allerlei problemen die voortkomen uit het
spanningsveld tussen respect tonen voor uw autonomie als patiént ener-
zijds en het respecteren van uw actuele belevingswereld anderzijds. Bin-
nen die relatie blijft er steeds minder ‘gedeelde werkelijkheid’ over.

Last van de impact van het lijden

Hulp en zorg verlenen aan slachtoffers van een ramp gaat uiteindelijk
niemand in de koude kleren zitten. Het heeft vroeg of laat altijd een emo-
tionele impact op de zorg- en hulpverleners zelf. Mensen met dementie
en hun familie zien zich immers geplaatst voor een uitzichtloze situatie.
Zij moeten steeds opnieuw afscheid nemen van allerlei vaardigheden,
mogelijkheden, en van elkaar. Vele systemen staan voortdurend onder
druk en balanceren op de rand van ineenstorting. Verzorgenden kunnen
gemakkelijk daarin worden meegezogen en dezelfde gevoelens van



uitzichtloosheid en paniek gaan ervaren. Zij kunnen er zelf aan onder-
door gaan, opgebrand raken of hun machteloosheid projecteren op de
mens met dementie en zijn familie. Wie helpt bij dementie zal zich deze
emotionele belasting en de wijze waarop hij of zij ermee omgaat voortdu-
rend bewust moeten zijn. Alleen daardoor kunnen projecties, en daarmee
burn-out, voorkomen worden. Hulp voor de helpers in de vorm van een
regelmatige time-out in de vorm van coaching, supervisie, omgangs-
overleg en deskundigheidsbevordering, is een absolute voorwaarde om de
kwaliteit van de relatie met de dementerende en zijn familie te blijven
waarborgen. Daarnaast is openheid over de specifieke en complexe pro-
blematiek van het werkveld zelf een vereiste.

De doelstelling van het Lectoraat en KennisKring PsychoGeriatrie

Achtergrond

De voorgaande schets van (verpleeghuis)zorg - zorg die dus veel meer
behelst dan het leveren van zogeheten basiszorg - blijft in de beeldvor-
ming (bijna helemaal) buiten beeld. Het Lectoraat en KennisKring Psy-
choGeriatrie aan de Haagse Hogeschool/TH Rijswijk wil daar verandering
in brengen. Daarbij is het goed om de complexiteit van het werkveld niet
alleen te benoemen als ‘zwaar’ maar ook als boeiend en uitdagend. De
zorg voor mensen met dementie en hun familie is vooral een ‘vak apart’,
een specialisme, dat gestoeld hoort te zijn op deskundigheid en professio-
naliteit. Omgaan met bijvoorbeeld de eerdergenoemde intrinsieke com-
plexiteit is zonder continue multidisciplinaire inbreng en samenwerking
niet mogelijk. Want een en ander stelt zowel in cognitief, emotioneel als
in relationeel opzicht hoge eisen aan de verschillende, bij de problema-
tiek betrokken beroepsbeoefenaren en disciplines.

Daar staat lijnrecht tegenover dat het huidige kwaliteitsniveau
van de in dit verband relevante beroepsbeoefenaren in de praktijk voorals-
nog achterblijft. Bovendien wordt het vooruitzicht van een carriére in de
psychogeriatrie als gevolg van diverse overheidsmaatregelen en andere
maatschappelijke ontwikkelingen er voor menigeen niet aantrekkelijker

op.

Over circa tien jaar telt Nederland meer dan 300.000 mensen met demen-
tie. Naar schatting zal slechts voor een klein deel van deze populatie een
plaats in een zorginstelling beschikbaar zijn. Dat is volstrekt onvoldoende
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om patiénten voor wie thuis wonen onverantwoord is geworden, naar
behoren op te vangen. Zonder extra inspanning, zonder het roer om te
gooien of andere wegen te bewandelen, zullen er in en buiten de verpleeg-
huizen bovendien steeds minder adequaat gekwalificeerde beroepskrach-
ten beschikbaar zijn, terwijl het aantal kwetsbare ouderen met dementie
en hun familie alleen maar toeneemt. In het verlengde van de visie
waarin dementie als psychotrauma wordt opgevat, spreekt Alzheimer
Nederland in dit verband van een dreigende nationale ramp en van een
nauwelijks te overschatten, urgent en omvangrijk maatschappelijk
probleem.

Kennis- en beroepsdomein

Het object van studie van het Lectoraat en KennisKring PsychoGeriatrie is
de wijze waarop en de voorwaarden waaronder in Nederland de zorg voor
mensen met dementie en hun familie wordt vormgegeven. De doelstel-
ling van het Lectoraat en Kenniskring PsychoGeriatrie is globaal de eman-
cipatie van het werkveld van de psychogeriatrie. De nadruk ligt op de
emancipatie van de (professionele) hulpverleners/verzorgenden, maar
andere ‘disciplines’ worden niet uitgesloten. De zorg voor mensen met
dementie moet naar de buitenwereld toe een eigen stem en een eigen
gezicht krijgen, een status die houvast en vertrouwen geeft. De psychoge-
riatrie verdient het om - 46k in de media - op een inspirerende wijze te
worden gepositioneerd als een buitengewoon, apart, complex, boeiend en
maatschappelijk uitermate relevant werkterrein. In het verlengde daar-
van is dit werkveld gebaat bij het opleiden van gekwalificeerde beroeps-
krachten door de consequente toepassing, verspreiding en ontwikkeling
van bestaande nationale en internationale kennis en expertise.

Het Lectoraat en Kenniskring PsychoGeriatrie wil deze doelstelling berei-
ken door zich te richten op de vergroting van de waardering voor dit werk-
veld, c.q. de verbetering van de beeldvorming erover; op de verspreiding
van de expertise in de omgang met dementie, en op de aanscherping van
de kwaliteit van de zorg. Behalve door het leveren van een bijdrage aan
kennisoverdracht en professionalisering en het verrichten van onderzoek,
wil het Lectoraat vooral een permanente dialoog onderhouden met het
werkveld in de Haagse regio. Voor 2005/2006 is de beeldvorming over het
werkveld het aandachtspunt. Dat wil zeggen dat het Lectoraat uitdrukke-
lijk wil worden gevoed door de inbreng van het werkveld zelf en wil luis-
teren naar wat verzorgenden te vertellen hebben.



Op dit moment zijn de volgende projecten reeds opgestart: openbare colle-
ges ‘Oriéntatie op dementie’, een wekelijks spreekuur ‘Dementie’, het
‘Café PC’, Algemene introductie cursussen dementie, Echtparen groeps-
(psycho)therapie, en Time-outbijeenkomsten.

Als begin van de reeds genoemde dialoog met het werkveld, zijn
de volgende activiteiten in voorbereiding: het aanstellen van ‘ambassa-
deurs’ per instelling, onderzoek naar de kwaliteit van de opleiding van
verzorgenden in de instellingen, onderzoek naar hun zelfbeeld, tevreden-
heid met het werk en hun beeldvorming over het vak, coachings-
trajecten, het samenstellen van een witboek over de zorg, en het realise-
ren dat studenten al vroeg in hun opleiding kunnen kennismaken met
het werkveld van de psychogeriatie. En last but not least: 8 juni aan-
staande vindt een conferentie over beeldvorming in de psychogeriatrie
plaats.

Epiloog

Het adagium dat verzorgenden zich niet aan hun patiénten mogen hech-
ten, geldt per definitie niet voor de zorg voor mensen met dementie. Inte-
gendeel, naast de professionele band ontstaat er - door het bijzondere
karakter van hun ziekte - meestal ook een emotionele band. Daardoor
komen zij in een adoptieproces en een machtspositie terecht die overigens
tot ongewenste projecties kunnen leiden. En vroeg of laat krijgen zij te
maken met agressief gedrag en de frustraties die dat oproept. Daar komt
bij dat zij, mede door het verrichten van de dagelijkse basiszorg, willens
en wetens de intimiteits- en seksualiteitssfeer van de mens met dementie
binnendringen en moeten leren omgaan met het gegeven dat hun band
met mensen met dementie als het ware haaks staat op die van hen met de
familie. Het goed hanteren daarvan is geen sine cure.

Ik heb u een psychosociaal perspectief geschetst waarin de zorg voor men-
sen met dementie (en hun familie) als een bijzondere, buitengewone
zorgrelatie verschijnt die een fundamentele reflectie verdient op hoe de
kwaliteit ervan kan worden gemeten. Gelet op het voorgaande is ‘goede
zorg’ niets anders dan de vrucht van een gehechtheidsrelatie die juist bij
een chronische hersenziekte zoals dementie voortdurend onder druk
staat. Met dit voor ogen kan pas van ‘goede zorg’ worden gesproken: 1) als
het management van de zorginstelling een evenwichtige combinatie rea-
liseert van kleinschalig wonen en op multidisciplinaire deskundigheid
gebaseerde professionele zorg; zorg, die door een moderne hogeschool
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moet kunnen worden geleverd!; 2) als uit het gedrag van mensen met
dementie kan worden afgeleid dat zij een gevoel van houvast maar ook
controle en veiligheid ervaren; en 3) als familieleden werkelijk voelen dat
zij door verzorgenden en de andere hulpverleners als ‘partners in de zorg’
worden beschouwd.

Wat betreft verzorgenden en de andere hulpverleners is in mijn ogen pas
sprake van ‘goede zorg’ als zij het gevoel hebben dat het management hen
‘ziet staan’, en hun de garantie geeft dat zij permanent - en niet ad hoc! -
worden gevoed met kennisoverdracht en emotionele steun. Zorg voor
mensen met dementie is immers per definitie het aangaan van een risico-
volle liefde, net als elke andere liefde voor het leven dat is. En die relatie
dient te worden gekoesterd. Als verzorgenden zich niet veilig voelen,
komt er immers niets meer uit hun hart, hun hoofd en hun handen. Het
is daarom de hoogste tijd dat de zorginstellingen voor mensen met
dementie de blik weer naar binnen wenden.

Woorden van dank

Ten slotte wil ik een aantal personen en organisaties bedanken die ieder
op een eigen manier een bijdrage hebben geleverd aan de instelling van
het Lectoraat en KennisKring PsychoGeriatrie. Dat zijn Pim Breebaart,
voorzitter College van Bestuur Haagse Hogeschool /TH Rijswijk, Anton
Metske, lid van de Raad van Bestuur Florence, Anne Marie Koopman,
locatiemanager van WZH Verpleeghuis De Strijp-Waterhof, Willem Jan
Martin en Fonds 1818.

Dan zijn er drie mensen tot wie ik enkele woorden wil richten.

Op de eerste plaats tot Henk Kasius, lid van de Raad van Bestuur
van Woon- en Zorgcentra Haaglanden. Hoe je het ook wendt of keert,
vaak neem je op het juiste moment op de juiste plaats de juiste beslis-
sing. Het idee een eerste Lectoraat PsychoGeriatrie in Nederland te vesti-
gen werd geboren tijdens ons bezoek aan Praag in verband met het Euro-
pese Alzheimer Congres in juni 2004. Uiteindelijk heb je wat je voor ogen
stond ook werkelijk op de kaart weten te zetten. Daarmee heb je tevens
mij de mogelijkheid geboden weer aan een nieuwe uitdaging te begin-
nen. Dankjewel.

Op de tweede plaats tot Ineke van der Meule. Zowel in de voorbe-
reiding als de start heb je een cruciale rol gespeeld; in formele zin: als
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vraagbaak en wegwijzer, maar ook in emotionele zin. Ik voel me als het
ware geadopteerd. Daar hoop ik de komende jaren wel bij te varen. Alvast
bedankt.

Mijn meeste dank gaat echter naar mijn vrouw, Ries Kleijnen, al
meer dan veertig jaar onder meer mijn steun en toeverlaat. Ook het afge-
lopen jaar heb je mij op de been gehouden en mij geholpen om de proble-
men te verwerken die een onverwachte ziekte mij bracht. Hoewel ik weet
dat een goed verstaander slechts een half woord en wie liefheeft eigenlijk
geen woord nodig heeft, lees ik tot slot van mijn intreerede toch voor jou
dit gedicht, geschreven in augustus 2005 in het ziekenhuis.

als de dood aan de man is
klim dan met mij

in het spoor van de vlinders
de roes van de zon tegemoet

als de dood aan de man is

verhaal mij dan

van de sneeuw op de bergen,

van de gloed van de avondzon

die onze schuilplaats op een kier zet,
maar met een stem vol wolken

als een lied dat in de ban is

van lippen, van mijn tong op je buik
in de wereld van je handen
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