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beeld waarin het winnende pro-
ject in het zonnetje wordt gezet. 

De voorwaarden om te 
kunnen meedingen naar de 
Denkbeeldprijs Dementie 
2017 zijn op te vragen via 
Denkbeeld@bsl.nl.  
De inzendingstermijn sluit  
op 1 oktober 2017.

De Denkbeeldprijs  Dementie 
2017 wordt beschikbaar ge-
steld door het bestuur van de 
Stichting Denkbeeld vanuit een 
fonds dat is gevormd uit geld 
van de voormalige Vereniging 
voor Psychogeriatrie (VPG) en 
Stichting Wonen met dementie.

De kracht van goede de-
mentiezorg zit vaak in het 
persoonlijke: verzorgen-

den die dingen bedenken die de 
kwaliteit van leven van hun bewo-
ners verbeteren, wijkbewoners die 
samen passende ondersteuning 
organiseren voor thuiswonende 
mensen met dementie, deskundi-
gen die toegang tot hulp en infor-
matie laagdrempeliger maken en 
mensen met dementie en hun 
mantelzorgers die hun kennis als 
ervaringsdeskundige inzetten. 

Bent u zo iemand die met een 
goed idee rondloopt om de 
zorg voor mensen met demen-
tie te verbeteren of hebt u al 
een project opgestart dat u 
verder zou willen uitbouwen? 
Dan is er goed nieuws: u kunt 
een prijs winnen, de Denk-
beeldprijs Dementie 2017!

Denkbeeld, vakblad over demen-
tie, herkent zich in de kracht 
van het persoonlijke. De redac-
teuren van Denkbeeld zijn pro-
fessionals uit de dementiezorg 
die net als u de ambitie hebben 
deze zorg naar een hoger plan te 
tillen en de kwaliteit van leven 
van mensen met dementie te 
verbeteren. Al bijna dertig jaar 
informeert Denkbeeld professi-
onals en geïnteresseerde buiten-

Ding mee naar de 
Denkbeeldprijs  

Dementie!

staanders vanuit die invalshoek 
over nieuwe ontwikkelingen in 
de dementiezorg. 

De Denkbeeldprijs Dementie 
2017 is bedoeld om goede ideeën 
te helpen verwezenlijken of om 
bij te dragen aan de continuïteit 
of uitbouw van bestaande en 
succesvol gebleken projecten. 
Doel van deze initiatieven moet 
zijn de kwaliteit van leven van 
mensen met dementie te ver-
beteren. De prijs zal worden 
uitgereikt op het Nursing De-
mentiecongres op 9 november 
a.s. en bestaat uit een kunstwerk 
ter herinnering, een bedrag van 
€ 1500,– en een artikel in Denk-
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 Carolien Smits is redacteur van 

Denkbeeld en lector Innoveren met 

Ouderen bij Hogeschool Windesheim 

te Zwolle.

Dat vraagt 
aandacht en 
planning: het 
goede doen op 

het goede 
moment

Het juiste moment
over de vele voetangels en klemmen van 
euthanasie bij dementie. Met het vorderen 
van de ziekte komt ook het moment van 
wilsonbekwaamheid dichterbij en daar-
mee wordt euthanasie heel ongewis, zo 
benadrukt De Vries. Wacht niet te lang als 
je die weg op wilt gaan, is dan ook haar 
boodschap. Ook hier dus: het juiste 
moment kiezen.
Diversiteitsexpert Jan Booij wijst er in de 
rubriek ‘In gesprek’ op dat zorgmedewer-
kers met heel uiteenlopende achtergron-
den vaak over competenties beschikken 
die ze zelf vanzelfsprekend vinden maar 
die eigenlijk heel bijzonder zijn. Alleen, het 
water loopt deze ‘professoren van de wer-
kelijkheid’ vaak over de voeten, waardoor 
zij hun kwaliteiten om het goede te doen 
op het goede moment niet volop kunnen 
aanspreken. Om daarin verandering te 
brengen dient het management ‘voor de 
tel’ te komen, aldus Booij, door te investe-
ren in medewerkers en in gesprekken tus-
sen medewerkers, bewoner en familie. 
Ook voor casemanagers geldt het belang 
van het goede doen op het goede moment. 
Casemanager Gerben Jansen, naast zijn 
dagelijks werk expert van het online plat-
form voor mantelzorgers van Alzheimer 
Nederland, betreurt het dat casemanagers 
soms te laat worden ingezet om cliënten 
op tijd informatie en ondersteuning te 
kunnen geven. Zij krijgen zo niet de kans 
om echt ‘voor de tel’ te zijn.
Voor Suus Joosten is tijd iets dat anderen 
te weinig hebben. Daar heeft zij als per-
soon met dementie flink last van en ook 
daarvan krijgen we in haar column ‘Har-
tenkreet’ een memento. Doet u dus het 
goede op het goede moment en neemt u 
de tijd voor dit nummer van Denkbeeld!  

Ik word heel blij van de vergrijzing van 
de Nederlandse samenleving. Met het 
bereiken van de pensioengerechtigde 

leeftijd kan immers voor velen het Grote 
Genieten beginnen. Maar de pensioenleef-
tijd en het dichterbij komende verlies van 
gezondheid en naasten vormen ook een 
memento mori. Met de vergrijzing is naast 
het Grote Genieten ook het Grote Sterven 
ingezet. De komende decennia zal elk jaar 
een groter aantal Nederlanders het tijde-
lijke voor het eeuwige verwisselen. Men-
sen met dementie leven korter dan men-
sen zonder dementie, maar ook zij en hun 
mantelzorgers kunnen genieten van het 
leven. Professionele en informele zorgver-
leners proberen hen daarbij te helpen. Dat 
vraagt aandacht en planning: het goede 
doen op het goede moment. Voor planning 
is goed overleg nodig tussen professionals, 
mantelzorgers en de persoon met demen-
tie, maar in de praktijk blijken er vaak 
redenen te over te zijn om dit uit te stellen.
Dat het ook anders kan, toont het artikel 
in dit nummer over een app voor vroegtij-
dige zorgplanning. Daarmee wordt het 
makkelijker te achterhalen hoe bewoners 
met dementie zelf willen dat hun toekomst 
er uit komt te zien. De aan de hand van de 
app gevoerde gesprekken worden gefilmd 
en naderhand door team en familie beke-
ken. Vaak blijkt men dan verrast over hoe 
iemand met dementie kan verwoorden 
wat voor hem of haar belangrijk is in het 
leven.
Ook als het gaat om ‘kwaliteit van sterven’ 
speelt familie een belangrijke rol, bijvoor-
beeld als hoeder van ooit gemaakte afspra-
ken over het door hun familielid gewenste 
levenseinde. Redacteur Peter Bakens 
interviewde huisarts Constance de Vries 

CAROLIEN SMITS
redacteur

REDACTIONEEL
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KORT NIEUWS

STUDENT AAN HUIS
SpelenderGrijs, boekingskan-
toor voor verpleeg- en verzor-
gingshuizen, koppelt zorginstel-
lingen aan talentvolle studenten 
en scholieren die onder meer 
(muzikale) optredens en work-
shops verzorgen voor bewo-
ners en bezoekers. Het idee 
erachter is dat zulke ontmoetin-
gen tussen generaties in zorgin-
stellingen tot verfrissende 
ideeën kunnen leiden en tegelij-
kertijd jongeren kunnen helpen 
in hun ontwikkeling. 
Meer informatie:  
www.spelendergrijs.nl. 

ONTWERPEN VOOR 
DEMENTIE
Hoe ervaren mensen met 
dementie hun leefomgeving? 
Wat is belangrijk voor hen en 
hoe kun je een omgeving creë-
ren die niet alleen plezierig is 
voor de bewoners, maar ook 
voor bezoek en verzorgend 
personeel? Dat is het thema 
van de nieuwe website  
www.ontwerpenvoordementie.nl.

GEHEUGENSTEUNTJES
In de Amsterdamse Stadion-
buurt is in februari een ‘bood-
schappenroute’ uitgezet die 
van het lokale Odensehuis, 
een inloopcentrum voor men-
sen met dementie, naar het 
winkelgebied leidt. De route 
is gemarkeerd met symbolen 
van een boodschappenkar en 
een huisje die door bezoe-
kers van het Odensehuis zijn 
bedacht. De bedoeling van 
het experiment is om het 
mensen met dementie mak-
kelijker te maken vanuit het 
Odensehuis zelfstandig bood-
schappen te doen.

Kans op dementie verkleinen
Dement worden is voor velen het 
schrikbeeld van deze tijd. En te gene-
zen is de aandoening op afzienbare 
termijn nog niet. Toch is er ook goed 
nieuws: over de risicofactoren voor 
dementie is steeds meer bekend en 
daarnaast komen er steeds meer fac-
toren in beeld die de kans op demen-
tie (mogelijk) kunnen verkleinen. 
Over deze materie heeft Alzheimer 

Nederland een nieuwe brochure uitge-
bracht. Kans op dementie verkleinen 
benoemt belangrijke risicofactoren als 
roken, overgewicht, te weinig mentale 
uitdagingen en te weinig beweging en 
biedt praktische tips om de kans op 
dementie zo laag mogelijk te houden. 
De brochure kost € 4,– plus verzend-
kosten en is te bestellen via 
www.webwinkel.alzheimer-nederland.nl. 

Robot op proef
Bij het verschijnsel robots in de oude-
renzorg zullen de meeste mensen den-
ken aan de knuffelzeehond PARO. Maar 
inmiddels wordt er al meer met robots 
geëxperimenteerd en zal bredere toe-
passing ervan waarschijnlijk slechts een 
kwestie van tijd zijn. Om daarop in te 
spelen hebben de Utrechtse instellingen 
voor verpleging en verzorging verenigd 
in de IVVU een zorgvernieuwingsproject 
opgezet rond robot ZORA. Naar de 
effectiviteit van de zorgrobot is in veer-
tien deelnemende verpleeg- en verzor-
gingshuizen onderzoek gedaan door het 
lectoraat Vraaggestuurde Zorg van 
Hogeschool Utrecht. Hieruit blijkt dat 
ZORA het meest wordt ingezet om 

ouderen met dementie meer aan het 
bewegen te krijgen, soms in het kader 
van fysiotherapie maar vaker als 
beweegactiviteit in de woongroep. 
Tweederde van de 78 medewerkers die 
een ‘ZORA-training’ hebben gevolgd, 
zegt dat hun werk er leuker door wordt. 
Wel zijn er nog technische problemen 
en zijn zorgorganisaties nog zoekende 
naar hoe ZORA het best bij verschil-
lende doelgroepen kan worden ingezet. 
Hoe kosteneffectief gebruik van de 
robot – prijskaartje € 15.000,– uiteinde-
lijk zal zijn, moet bovendien nog wor-
den afgewacht. Meer informatie: 
www.hu.nl/Nieuwsbrief/Februari-2017.

KLEINBEELD
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Aandacht voor roze zorg
Homoseksuele en lesbische ouderen 
van de huidige generatie stammen uit 
een tijd dat er in de samenleving maar 
heel weinig begrip was voor hun 
geaardheid. Die ervaringen maken het 
vooruitzicht te moeten verhuizen naar 
een zorginstelling voor hen nog een 
stuk moeilijker dan voor andere oude-
ren. Hetzelfde geldt voor biseksuelen 
en transgenders (tegenwoordig samen 
met lesbiennes en homo’s 
aangeduid met de afkor-
ting LHBT). De Roze 
Loper staat deze ouderen 
al bijna tien jaar bij door 
middel van een gelijkna-
mig keurmerk voor zorg-
organisaties die LHBT-cli-
ënten een omgeving 
bieden waarin zij zich vei-
lig kunnen voelen om 
zichzelf te zijn. Inmiddels 
hebben meer dan honderd 
organisaties zich voor dit 
keurmerk gekwalificeerd 
en is de Roze Loper opge-
nomen in de databank Effectieve Soci-
ale Interventies. Om zorgmedewerkers 

en vrijwilligers te helpen LHBT-oude-
ren zorg en begeleiding te bieden die 
recht doen aan hun identiteit, hebben 
Vilans en Movisie daarnaast een folder 
met tips uitgebracht. Deze is gratis te 
downloaden via www.movisie.nl (zoek 
op ‘Aandacht voor LHBT-ouderen’); 
voor meer informatie over de Roze 
Loper: www.rozezorg.nl.

Innovatieve verpleeghuiszorg
Over het imago van de verpleeghuis-
zorg hangt nog steeds de schaduw 
van overbelichte incidenten uit het 
verleden. De andere kant van de 
medaille krijgt minder aandacht: dat 
in de dagbesteding en het permanente 
verblijf voor mensen met dementie 
creatieve en innovatieve initiatieven 
als paddenstoelen uit de grond schie-
ten. Een daarvan is Zorgerf Buiten, 
waar onder meer gebruik wordt 
gemaakt van foutloos leren om men-
sen met dementie zich (opnieuw) 
allerlei vaardigheden eigen te laten 

maken. Begonnen met alleen dagbe-
steding, biedt deze kleinschalige zorg-
aanbieder in Putten nu ook zorg met 
verblijf in een landelijke en prikkel-
rijke omgeving. Meer informatie over 
Zorgerf Buiten en vele andere initia-
tieven die in de dementiezorg duizend 
bloemen laten bloeien is te vinden op 
de website van het Kenniscentrum 
Wonen-Zorg van brancheorganisaties 
Aedes en Actiz (www.kenniscentrum-
wonenzorg.nl/thema/doelgroepen/
dementie).

BOEKEN

Ondersteunend 
communiceren 
bij dementie

Communiceren doen we alle-
maal, iedere dag. Maar om 
sommige mensen, bijvoor-
beeld ouderen met dementie, 
te kunnen bereiken en begrij-
pen is die huis-tuin-en-keu-
kencommunicatie soms niet 
genoeg. Dan vraagt de situatie 
om totale of ondersteunende 
communicatie. De essentie 
daarvan is de intentie de 
ander hoe dan ook te willen 
begrijpen, vanuit het vertrek-
punt dat alle gedrag betekenis 
heeft. Ondersteunend com-
municeren bij dementie is 
een praktische handleiding 
om begeleiders en familiele-
den van mensen met dementie 
visualisaties en andere com-
municatievormen aan te rei-
ken waarmee communicatie 
weer mogelijk wordt. Aanvul-
lende informatie, zoals film-
materiaal, is voor gebruikers 
van het boek te downloaden 
via www.extras.springer.com. 

Wilma Scheres en Chris De Rijdt 
(2017). Ondersteunend communice-

ren bij dementie. Houten: Bohn Stafleu 
Van Loghum, € 16,95.

KLEINBEELD

Initiatiefnemer van de Roze Loper Clem Bongers 
bij een van de ruim 100 uitgereikte keurmerken. 
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ouder wordende 
moeder en het vol-
wassen wordende 
kind. Herkenning 

dus waarschijnlijk 
en ja, de hoop dat 

het kind er zal zijn als 
de ouder zijn of haar hand 
nodig heeft. In de tekst herken 
ik inderdaad mijn eigen verhaal 
en dat van mijn ouders, het 
gejojo tussen afstoten en aan-
trekken, tussen aanhankelijk-
heid en autonomie. En die eeu-
wige dilemma’s maken Mama 
Hold My Hand ook zo geschikt 
als introductie van themabij-
eenkomsten over mantelzorg.
Is dat alles? Nee, dat is niet alles, 
er is met dit nummer meer aan 
de hand. Niet alleen de tekst 
beroert me, ook de zang en de 
orkestbegeleiding doen dat. De 
trillingen en de vibraties van zang 
en instrumenten brengen trillin-
gen en vibraties in mij teweeg. 
Het is een vorm van wederzijds 
bereiken: het nummer spreekt 
mij aan en mijn lichaam ant-
woordt daar op, emotioneel en 
fysiek. Het zijn de trillingen tus-
sen de klankkasten van de violen 
en de cello’s, de borstkas van 
Blacc en de mijne. De Duitse 
socioloog Hartmut Rosa noemt 
dat resonantie: tweezijdige, dyna-
mische ontmoetingen die we in 
onze verzakelijkende samenle-
ving hard nodig hebben om 
elkaar nog te kunnen verstaan. 
Waarvan akte. 

Na twee 
minuten 
druppelden 

er tranen over de 
wangen van mijn 
vriendin. Net als ikzelf 
bij een eerdere gelegen-
heid was ze ontroerd door het 
lied Mama Hold My Hand, uitge-
voerd door de Amerikaanse zan-
ger en muzikant Aloe Blacc, bege-
leid door een strijkorkestje. 
Onderwerp is de zorgrelatie tus-
sen moeder en kind in vier tijd-
perken. Als kleine jongen heeft 
de zanger zijn moeder nodig om 
de weg over te steken, maar als 
puber wil hij alles alleen doen en 
wijst hij haar hand af. Als volwas-
sene, getrouwd en met een kind 
op komst, heeft hij wel weer 
behoefte aan haar steun en ten 
slotte, als zijn moeder oud en 
kwetsbaar is, biedt hij háár een 
helpende hand bij het oversteken.
Wat gebeurde er met mijn 
vriendin en eerder met mijzelf 
toen ik het nummer voor het 
eerst op YouTube zag en 
hoorde? Waarom trof dit lied 
ons in het hart en treft het ons 
nog steeds, elke keer dat we 
ernaar luisteren? Is het senti-
menteel, kitscherig, roman-
tisch? Integendeel, wie de tekst 
leest, kan zich ervan overtuigen 
dat zulk sentiment nu net ont-
breekt. Het lied verwoordt juist 
op een tamelijk precieze en fei-
telijke wijze de steeds verande-
rende verhouding tussen de 

Nieuw hulpmiddel 
voor mantelzorgers
Inlife heet het nieuwe online hulpmiddel voor 
mantelzorgers van mensen met dementie dat is 
ontwikkeld door onderzoekers van het Alzheimer 
Centrum Limburg, de Universiteit Maastricht en 
Maastricht UMC+ . Het hulpmiddel bestaat uit 
een website en een app met diverse functies. Met 
een daarvan kunnen mantelzorgers mensen uit 
hun omgeving uitnodigen om een handje te hel-
pen. Daartoe zijn zogenoemde zorgcirkels inge-
richt. De binnenste bestaat uit de directe familie 
van de persoon met dementie, de middelste uit 
vrienden, kennissen en buren en de buitenste uit 
professionals zoals de casemanager. De personen 
in de verschillende zorgcirkels kunnen intekenen 
op de concrete hulpvragen die de mantelzorger 
stelt. Behalve als laagdrempelige manier om man-
telzorg te organiseren functioneert Inlife ook als 
platform voor informatie en positieve sociale 
interactie. Er is een tijdlijn waarop dagelijkse 
gebeurtenissen rond de persoon met dementie, 
persoonlijke berichten en foto’s kunnen worden 
gedeeld, alsmede een agenda en een zorgboek 
met alle relevante gegevens rond de zorg. Meer 
informatie: www.myinlife.nl.

De hier besproken uitvoering van Mama Hold My Hand van Aloe Blacc  
is te vinden op YouTube (zoek op ‘Mama Hold My Hand - MADE’).

THEO ROYERS

Resonantie

AANRADER

Samenstelling: Sacha Buddingh’. Met medewerking van 
Peter Bakens. Heeft u een interessant nieuwtje voor deze 
rubriek: M.Strauss@bsl.nl.
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vroegtijdig kenbaar maken door de 
patiënt van voorkeuren en wensen met 
betrekking tot de toekomstige zorg - 
tot aan het levenseinde - en de aanstel-
ling van een vertegenwoordiger voor 
het geval de patiënt niet meer zelf kan 
beslissen; indien gewenst kan ook het 
opmaken van documenten voor nega-
tieve wilsverklaringen tot vroegtijdige 
zorgplanning behoren. 

VOLWAARDIGE STEM
Met de app bieden we ook een visie, 
een methodiek en een tool aan. Het 
gebruik ervan moet voor ons zijn inge-
bed in een ruimer proces dat steunt op 
vier innovatieve pijlers: 
1.	 een gestructureerde vragenlijst voor 

het voeren van de gesprekken;
2.	 de applicatie zelf;
3.	 filmopnames van de gesprekken;
4.	 een analyse van de beelden door 

zowel team als familie.
De app verduidelijkt de thema’s die 
spelen bij vroegtijdige zorgplanning 
voor mensen met dementie door mid-
del van een gestructureerde reeks 
foto’s. Daarbij gaat het niet alleen over 
beslissingen omtrent het levenseinde, 

In kaart brengen wat 
mensen met dementie zelf verwach-
ten van de zorg, het is soms niet een-
voudig, maar wel uiterst belangrijk 
voor hun kwaliteit van leven. In 
woonzorgcentrum De Ruyschaert te 
Marke gebruikt men voor de vroeg-
tijdige planning van de zorg aan men-
sen met dementie een zelfontwik-
kelde applicatie die het makkelijker 
maakt de wensen van de bewoners te 
achterhalen. De app maakt deel uit 
van een breder proces van vroegtij-
dige zorgplanning en kan in Vlaande-
ren op veel belangstelling rekenen.

Vroegtijdige zorgplanning (vzp) is een 
belangrijk instrument om goede zorg te 
realiseren. In Vlaanderen is het aantal 
gesprekken over vzp dat een instelling 
voert zelfs een indicator voor de kwali-
teit van de zorg. Maar wat verstaan we 
precies onder vroegtijdige zorgplan-
ning? De Federatie Palliatieve Zorg 
Vlaanderen omschrijft vzp als ‘een 
denk- en communicatieproces tussen 
de patiënt, de zorgverleners en de 
naasten over de toekomstige zorg’. 
Onderdeel van dit proces zijn het 

maar ook over thema’s die betrekking 
hebben op waardig leven en kwaliteit 
van zorg gedurende het gehele verblijf 
in de woonvoorziening. 
Familieleden zijn niet aanwezig bij de 
aan de hand van de app gevoerde 
gesprekken omdat we hebben gemerkt 
dat bewoners dan minder open zijn. Of 
meer zeggen wat ze denken dat de kin-
deren willen dan wat ze zelf willen. 
Maar we filmen het vzp-gesprek wel, na 
toestemming van de bewoner én diens 
familie. Vervolgens bekijken we de film 
met het team en proberen we zo goed 
mogelijk te begrijpen wat de bewoner 
zegt. Nadien nodigen we de familie uit 
om samen met ons de film te bekijken, 
waarna we onze interpretatie geven en 
die aan die van de familie toetsen. Zo 
proberen we de persoon met dementie 
een volwaardige stem te geven.

Voor ik  
het vergeet
Een app voor vroegtijdige 
zorgplanning
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Alice is 98 jaar en al enige tijd opge-
nomen in het woonzorgcentrum van-
wege Alzheimerdementie. Zij stond 
bekend als een kranige vrouw, goed-
lachs en graag samen met anderen. 
Toen we haar naar aanleiding van de 
beelden in de app de vraag stelden of 
ze na een hartaanval nog gereani-
meerd wilde worden, zei ze heel dui-
delijk: ‘Nee, ik ben al zo oud, wat zou 
ik nog willen van het leven, het moet 
allemaal niet meer.’ Toen haar doch-
ter de film van het gesprek zag, 
schrok ze daar wel van. Ze had een 
ander beeld van de wensen van haar 
moeder. Was de film er niet geweest 
en had ze dit enkel van het team 
gehoord, dan zou ze het waarschijn-
lijk niet hebben geloofd of gedacht 
hebben dat haar moeder het niet goed 
had begrepen.

HULP BIJ BESLUITVORMING
Het belangrijkste doel van de app en het 
zorgplanningsproces als geheel is om een 
zo goed mogelijk beeld te krijgen van de 
wensen die iemand zelf heeft over de toe-
komstige zorg. Welke voorkeuren heeft 
de bewoner? Is hij of zij gelukkig met de 
situatie zoals deze nu is? Hoe staat de 
bewoner tegenover het levenseinde? Zo 
geven we personen met dementie een 
stem en bieden we hun de kans hun per-
soonlijkheid, beslissingsvermogen en 
waardigheid te behouden. Daarmee gaan 
we in tegen een te eenzijdig negatieve 
beeldvorming over dementie. 

Godelieve is 86 jaar. Ze voelt zich nog 
goed en vertelt ook veel vertrouwen te 
hebben in haar huisarts; beslissingen 
over haar gezondheid wil ze aan hem 
overlaten. Bij de vraag of ze nog gere-

animeerd wil worden, zegt ze volmon-
dig ‘ja’. De volgende vraag is of ze ook 
aan een machine wil liggen als ze 
niet meer zelfstandig kan ademen. 
Daarop zegt ze: ‘Dat mag worden 
geprobeerd maar als het maar is om 
de ganse tijd in mijn bed te liggen of 
achter het venster te zitten, dan hoeft 
het niet meer voor mij.’
De familie vertelde ons bij het zien 
hiervan dat hun moeder een echt 
volksmens was. Als ze niet meer in 
staat zou zijn bij andere mensen te 
zitten en van hun gezelschap te genie-
ten, zou ze niet meer gelukkig zijn. 
Daarop besloten we opnieuw te zullen 
overleggen wanneer we zouden mer-
ken dat Godelieves kwaliteit van leven 
niet meer aan haar zelf verwoorde 
normen voldeed. En om dan eventueel 
met comfortzorg te starten. 

De foto’s van de app moeten 
de vraag verduidelijken en 

ondersteunen en mogen niet 
voor verwarring zorgen
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Een tweede doel is om de familie steun 
te bieden bij het invullen van de docu-
menten die betrekking hebben op vroeg-
tijdige zorgplanning. Voor de familie kan 
dit immers heel moeilijk zijn. Familiele-
den willen vaak niet eenzijdig beslissen 
en kunnen het gevoel hebben dat zij, 
door zich uit te spreken over het beleid 
rond het levenseinde van hun naaste, 
iemands ‘doodvonnis’ tekenen. Daar-
naast komt het vaak voor dat er binnen 
een familie verschillende meningen 
bestaan over het gewenste levenseinde 
van een familielid. Samen de video van 
het gesprek bekijken en bespreken kan 
dan veel uitmaken. 
Ook zorgverleners hebben baat bij 
gebruik van de app. Zij vinden het dik-
wijls moeilijk een gesprek over de zorg 
rond het levenseinde te beginnen en 
stellen dat makkelijk uit, bijvoorbeeld 
met het argument dat de vertrouwens-
band nog niet sterk genoeg is. Of men 
denkt dat de persoon met dementie 
hierover geen mening meer heeft. Daar-
door komt men met vragen vaak bij de 
familie uit en worden beslissingen geno-
men zonder de bewoner te horen. 

DE APP IN GEBRUIK
We hebben de gewoonte de familie van 
een nieuwe bewoner na zes weken uit 
te nodigen om de tot dan toe geboden 
zorg te bespreken en te evalueren. Tij-
dens die bijeenkomst maken we duide-
lijk dat we gesprekken over vroegtij-
dige zorgplanning willen voeren met 
hun familielid en vragen we toestem-
ming om die te filmen. Het eerste vzp-
gesprek met de bewoner plannen we 
ongeveer drie maanden na de opname 
en daarna bespreken we een en ander 
in een multidisciplinair overleg. 
We beginnen het gesprek met bewo-
ners door uit te leggen wat het doel 
ervan is: dat we hun mening willen vra-
gen over de zorg die zij in de toekomst 
willen ontvangen zodat wij weten wat 
we moeten doen als er een moment 
komt dat ze dit zelf niet meer kunnen 
vertellen; ook vragen we toestemming 
om het gesprek te filmen. Onze erva-

ring is dat de aandacht van de meeste 
bewoners verscherpt als we naar hun 
mening vragen; het filmen is bijna 
nooit een probleem. 
Omdat een gesprek niet te lang mag 
duren en de antwoorden niet altijd 
meteen duidelijk zijn, is het vaak nodig 
meerdere gesprekken met een bewo-
ner te houden. Bovendien kan iemands 
toestand veranderen, evenals de 
manier waarop hij of zij over bepaalde 
onderwerpen denkt. Het gaat dus dui-
delijk om een communicatieproces en 
niet om één enkel gesprek waarin alle 
beslissingen moeten worden genomen.
Het vzp-gesprek kan door medewer-
kers van verschillende disciplines wor-
den gevoerd, maar die moeten dan wel 
affiniteit hebben met het onderwerp en 
over een aantal competenties beschik-
ken. Doordat we de gesprekken opne-
men en de interviewer die kan terug-
zien, kan deze overigens wel in de rol 
van interviewer groeien. 

NIET TE VEEL TIJD KOSTEN
We onderscheiden in de app elf thema’s 
en bij elk daarvan hebben we een aantal 
vragen. Aan iedere vraag is een foto 
gekoppeld waardoor de bewoner beter 
kan begrijpen waarover het gaat en zijn 
aandacht bij het thema kan houden. 
De onderwerpen zijn gerangschikt van 
laagdrempelig (voorkeuren qua eten, 
zorg, kledij, enzovoort) naar moeilijker 
(ziekenhuisopname, reanimatie, begra-
fenis, etcetera). De zorgverlener kan 
echter ook zelf kiezen welk onderwerp 
in welke volgorde aan bod komt. Wan-
neer een bewoner bijvoorbeeld te ken-
nen geeft pijn te hebben, kan dit het eer-
ste thema zijn om te behandelen. Wel is 
het handig bij het gebruik van de app 
een leidraad te hebben. De zorgverlener 
moet niet nadenken over de volgende 
vraag, maar gewoon naar de volgende 
foto swipen en de bijbehorende vraag 
stellen. Binnen hetzelfde thema is er 
ook een opbouw. Bij het onderwerp 
‘religie’ bijvoorbeeld heb je het eerst 
over het belang van eucharistie en 
geloof om vervolgens iemands mening 

over de eigen begrafenis te peilen. Wer-
ken met de app maakt het gesprek over 
zo’n onderwerp ook minder zwaar. Je 
communiceert via het bekijken van een 
foto, vertelt wat je daarop ziet en stelt 
de bijhorende vraag. Dit komt minder 
direct over en praat makkelijker. 
Het is belangrijk dat een gesprek over 
vroegtijdige zorgplanning voor de bewo-
ners niet te veel tijd in beslag neemt. 
Daarom proberen we de vragen zo 
direct mogelijk te stellen, zonder veel 
afleiding. Het doel van het gesprek is om 
zoveel mogelijk informatie te verzame-
len en bij de selectie van de foto’s heb-
ben we hiermee ook rekening gehou-
den. Ze moeten de vraag verduidelijken 
en ondersteunen en mogen niet voor 
verwarring zorgen. De keuze van vragen 
en beelden is cruciaal. Zo hadden we bij 
de vraag wat mensen graag eten een col-
lage van een aantal gerechten gezet. 
Maar we merkten dat er daardoor stee-
vast gekozen werd voor een gerecht dat 
op de collage stond. Nu hebben we 
dankzij de hulp van het Expertisecen-
trum Dementie in Kortrijk een foto van 
een mooi gedekte tafel bij die vraag. Dit 
beeld werkt minder suggestief. 

KWALITEIT VAN LEVEN
Alle bewoners met dementie krijgen de 
mogelijkheid om gesprekken over 
vroegtijdige zorgplanning te voeren. Het 
enige criterium is dat er nog enige vorm 
van communicatie mogelijk is. Ook alle 
thema’s komen bij iedereen aan bod. 
Mensen kunnen nog tot lang in het 
dementieproces een mening uiten, zo is 
onze ondervinding. De antwoorden zijn 
weliswaar niet steeds helemaal helder, 
maar mensen maken nog wel heel vaak 
duidelijk hoe belangrijk ze het vinden 
dat er nog kwaliteit is in hun leven.

Zo was er Yvonne die altijd wat onder-
uitgezakt in de living zat. Ze communi-
ceerde niet veel meer, alleen als ze werd 
aangesproken gaf ze soms een reactie. 
Maar toen we haar vertelden dat we 
haar mening over een aantal onderwer-
pen kwamen vragen, ging ze meteen 



april 2017 •    11

wat rechter zitten. De eerste thema’s 
gingen nog vrij vlot, maar bij de vraag 
of ze graag samen was met anderen zei 
ze dat ze al veel kwijt was. Gevraagd 
naar wat dat betekende, antwoordde 
Yvonne dat het niet prettig meer was. Ze 
kon daar niet veel uitleg over geven 
maar toen we de familie de film toon-
den, was het voor hen snel duidelijk dat 
Yvonne, die altijd een volkse vrouw was 
geweest, het moeilijk had met haar hui-
dige situatie. Hierop werd besloten haar 
niet meer naar het ziekenhuis te laten 
gaan, maar voluit in te zetten op com-
fortzorg in het woonzorgcentrum. 

ONBEWUST STUREN
Onze ervaringen hebben al een aantal 
belangrijke aandachtspunten opgeleverd. 
Bijvoorbeeld dat het van belang is de taal 
van de bewoner te spreken, zelfs zijn dia-
lect. Het is zaak woorden te gebruiken 
die de bewoner begrijpt en medisch jar-
gon te vermijden. 
Ook is het opletten voor suggestieve vra-
gen, vragen die gekleurd zijn door onze 
eigen mening of verwachting. We denken 
soms de bewoner te kennen of te weten 
wat hij wil. Als hij dan antwoorden geeft 
die niet stroken met hoe we dachten dat 
hij zou antwoorden, kunnen we in onze 
reactie iemand misschien onbewust pro-
beren te sturen. 

In een gesprek met André vroegen we of 
hij nog onderzoeken in het ziekenhuis 
wou ondergaan. André was al een tijdje 
op de sukkel en leek ons wat levensmoe. 
Hij zei echter dat hij dat nog wilde. De 
interviewer had dit niet verwacht. Ze 
zei tegen hem:‘Ben je daar zeker van? 
Je weet dat zulke onderzoeken lastig 
zijn en vaak ook pijnlijk.’ Dit is sugges-
tief. De interviewer denkt dat ze André 
extra uitleg geeft, maar is vooral beïn-
vloedend bezig.

Overstelp de bewoner ook niet met 
informatie. Lees de vraag voor en geef 
iemand tijd om te antwoorden. De vraag 
en de foto moeten voldoende zijn om de 
bewoner de vraag te laten begrijpen. Als 

je te veel bijkomende uitleg moet geven, 
raakt de persoon met dementie makke-
lijk verward. Ook als de bewoner niet 
direct antwoordt, moet je hem wat tijd 
geven. Het verwerken van de informatie 
kan bij bewoners met dementie immers 
soms wat langer duren. Ten slotte is het 
zaak om voordat we een gesprek begin-
nen rekening te houden met de 
gemoedstoestand van de bewoner. Als 
iemand zit te wenen als je de kamer bin-
nenkomt, kun je het gesprek beter uit-
stellen, want anders kan de gemoedstoe-
stand van dat moment het gesprek en de 
uitkomst ervan te veel kleuren. 
 
CORRECT INTERPRETEREN
Na het gesprek met de bewoner maken 
de interviewer en het diensthoofd (of 
iemand van het team die de bewoner 
goed kent) een verslag aan de hand van 
het beeldmateriaal. Daarbij proberen ze 
de woorden en het non-verbale gedrag 
van de bewoner betekenis te geven. 
Daarna nodigen we de familie uit. We 
tonen de film en bespreken wat we horen 
en zien. Daarbij toetsen we onze interpre-
tatie aan wat de familie denkt te horen. 
Zo proberen we samen hetgeen de per-
soon met dementie vertelt zo correct 
mogelijk te interpreteren. 
Onze ervaring is dat familieleden dit 

ten zeerste waarderen. Velen zijn ver-
rast hun vader of moeder bepaalde uit-
spraken te horen doen over de zorg en 
hun kijk op de toekomst. Vaak dacht 
men dat iemand daartoe niet meer in 
staat was. De familie zegt ook dat dit 
hun steun biedt om beslissingen te 
nemen over het levenseinde en vraagt 
veelal het filmpje op als herinnering. 
Tot slot wordt ook de huisarts bij het 
gesprek betrokken. We leggen de arts de 
uitkomst van het vzp-proces voor en 
spreken een code af aan de hand waar-
van er op crisismomenten in de geest 
van de bewoner kan worden gehandeld. 
Zo zijn mensen met dementie ervan ver-
zekerd dat zij op het moment suprême 
de gewenste begeleiding krijgen, ook als 
dan de hulp van een dienstdoend arts 
moet worden ingeroepen die de bewo-
ner niet kent. 

TEKST IVAN VANDECANDELAERE

BEELD ADOBESTOCK

Ivan Vandecandelaere is referentiepersoon 

dementie in WZC De Ruyschaert te Marke. 

Voor meer informatie, waaronder de masterproef 

van Eva Becquaert over het gebruik van de app 

in veertien Vlaamse woonzorgcentra:  
www.voorikhetvergeet.be.
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De term ‘probleemgedrag’ was 
jarenlang gemeengoed om bepaalde 
gedragingen van mensen met 
dementie aan te duiden die belas-
tend konden zijn voor henzelf of 
hun omgeving. Maar raakte het 
individu door die omschrijving niet 
buiten beeld en werden mensen zo 
niet te zeer vereenzelvigd met hun 
aandoening? En dus kwam er een 
nieuwe term: ‘onbegrepen gedrag’. 
Goede ontwikkeling?  

PRO
Een mens met dementie noemt men in 
de volksmond een dementerende. Het 
bijzondere hieraan is dat een persoon 
met een lichamelijke ziekte niet met 
zijn aandoening wordt benoemd. Ik 
hoop dat u het gevoel dat mij bekruipt 
bij deze terminologie kunt volgen. Het-
zelfde gevoel heb ik namelijk bij de 
term ‘probleemgedrag’. De persoon 
met dementie die zich afwijkend 
gedraagt wordt als een probleem 
bestempeld waarvoor een oplossing 
moet komen. In de aanpak van pro-
bleemgedrag word ik door de term 
gestuurd om voor verschillende par-
tijen problemen te definiëren. Die pro-
blemen proberen we vervolgens op te 
lossen. Kijken naar de mens en naar 
oorzaken van zijn als problematisch 
aangeduide gedrag raakt hierbij een 
beetje op de achtergrond.
In het Engels wordt voor probleemge-
drag van mensen met dementie de 
term ‘challenging behavior’ gebruikt. 
De Nederlands vertaling daarvan: ‘uit-
dagend gedrag’ maakt duidelijk dat 

zulk gedrag ons uitdaagt. Uitdaagt om 
de redenen voor dat – onbegrepen – 
gedrag te vinden. Waarom gedraagt 
iemand zich zo? Een neutrale term als 
‘onbegrepen gedrag’ zet minder de 
deur open om zulke gedragingen in te 
vullen met ervaringen die wij of onze 
collega’s met personen hebben die ver-
gelijkbaar gedrag vertonen. Met andere 
woorden: de term onbegrepen gedrag 
nodigt uit om onderzoek te doen, om 
vragen aan die individuele patiënt en 
diens omgeving te stellen. Vaak ontdek 
je dan kleine oorzaken in het verleden, 
waarop met empathie kan worden 
gereageerd. Bovendien geven neutrale 
gedragsbeschrijvingen minder ruimte 
aan de emotie die het gedrag ook uit-
lokt. Concluderend: de term onbegre-
pen gedrag helpt mij als zorgprofessio-
nal om direct op zoek te gaan naar de 
oorzaak ervan en om gedragingen neu-
traler te beschrijven.

Mark Bax, specialist ouderengeneeskunde,  

Vitalis Behandelgroep Eindhoven.

CONTRA
De term ‘onbegrepen gedrag’ is onjuist 
op twee terreinen: dat van de weten-
schap en dat van de medemenselijkheid 
(empathie). Wanneer wij in de zorg 
voor ouderen met dementie de preten-
tie hebben onze interventies te baseren 
op wetenschappelijke kennis, dan is 
een term als onbegrepen gedrag volsla-
gen misplaatst. Wetenschappers zeggen 
ook niet: ‘Ik werk in de onbegrepen 
natuurkunde.’ Nee, vanuit zaken die al 

verklaard zijn, stellen ze nieuwe hypo-
theses op om andere verschijnselen te 
verklaren. Hetzelfde doen wij als hulp-
verleners in de ouderenzorg. Ook hier 
proberen we problematisch gedrag van 
een oudere met dementie te begrijpen 
door een hypothese op te stellen. We 
brengen met hulp van familieleden alle 
relevante gegevens in kaart en komen 
zo tot een voorlopige inschatting (voor-
spelling) van de oorzaak. Hierna volgt 
een behandeling en/of een omgangsad-
vies en het effect daarvan levert vervol-
gens weer een verdere bijdrage aan het 
achterhalen van de oorzaak. Door zo 
stap voor stap verder te werken worden 
steeds meer redenen voor het gedrag 
opgehelderd. 
Gedrag is vaak ook helemaal niet ‘onbe-
grepen’. Misschien wel voor een van de 
partijen (de zorgverleners), maar in zo’n 
geval kan het heel goed zijn dat de fami-
lie best weet waarom vader of moeder 
zo reageert. Veel oorzaken van proble-
matisch gedrag komen bovendien vrij 
algemeen voor en kunnen objectief 
worden vastgesteld (denk aan urine-
weginfecties). En naarmate zorgverle-
ners een oudere beter leren kennen, 
zijn er ook steeds meer redenen te 
bedenken voor diens problematische – 
onbegrepen? – gedrag. Tegelijkertijd is 
de tem ‘onbegrepen gedrag’ een mis-
kenning van alle medewerkers die zich 
vanuit de belevingsgerichte zorg inleven 
in een oudere en deze daardoor beter 
begrijpen.

Theo Hazelhof, psycholoog, Vitalis Woonzorg-

groep, Eindhoven.

De term ‘onbegrepen gedrag’ is te  
prefereren boven ‘probleemgedrag’

STELLING

PRO & CONTRA
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ACHTER DE VOORDEUR

De moeder van Simone 
Daalder is lid van een 
bridgeclub. Daar komen 

haar meeste contacten van-
daan. Sinds ze aan dementie 
lijdt zijn deze mensen helaas 
een voor een afgehaakt. 

Sommigen kunnen het niet opbren-
gen, ze hebben het gevoel dat er nergens 
meer over kan worden gepraat. Anderen zijn boos. ‘We 
zouden een keer bij een vriendin gaan eten,’ vertelt Simone, 
‘maar op het laatste moment kreeg ik mijn moeder niet mee. 
Het lukt mensen dan niet daar begrip voor op te brengen. Ze 
vatten het persoonlijk op.’
Contact met iemand die aan dementie lijdt blijft niet zoals 
het was. Een normaal gesprek zoals vroeger wordt na ver-
loop van tijd steeds lastiger. Daardoor weten mensen zich 
dikwijls met hun houding geen raad. Ze weten niet goed wat 
ze moeten zeggen of hoe ze zich moeten opstellen. Charles 
Vriens kan daarover meepraten. Een oude vriendin van zijn 
vrouw kwam weer eens op visite. ‘Ze schrok zich te pletter. 
Ik ben er nog even bij gaan zitten en zag haar hulpeloze blik. 
Zo van: wat moet ik hier nu mee? Ze is later niet-begrijpend 
weggegaan.’
Hoewel mensen met dementie de regie over hun sociale 
relaties langzaam maar zeker verliezen, voelen ze doorgaans 
wel degelijk dat vrienden verdwijnen. ‘Er vallen steeds meer 

mensen af,’ vertelt Beate de Graaf 
over haar moeder. ‘Er zijn vrien-
dinnen geweest die ze al vijftig 
jaar kende en die het vrijwel 
meteen behoorlijk lieten afwe-
ten. Daar had mijn moeder veel 
verdriet van.’

Meneer Veldman, hij kreeg twee 
jaar terug de diagnose Alzheimer, 

weet hoe dat voelt: ‘Dat hele proces van 
afbreken, wegvagen, mensen willen dat eigenlijk niet van 
jou, dat je weg bladdert.’ Hij ziet dat bekenden niet goed 
weten wat ze met hem aan moeten. Twijfelend staan zij om 
hem heen als hij de rits van zijn jas niet dicht krijgt, totdat 
hij op hen af stapt om te vragen of ze hem kunnen helpen.
Dementie kunnen we niet genezen, maar het wegvallen van 
vrienden valt best te voorkomen. Onno Franken coördineert 
het bezoek aan zijn moeder en belt mensen van tevoren op 
om ze voor te bereiden. ‘Als je op visite komt, verwacht dan 
niet dat er meteen koffie komt. Je moet haar daarbij echt 
even helpen.’ Vrienden en kennissen hebben behoefte aan 
aanknopingspunten, aan houvast. Dat kan net het verschil 
maken tussen afhaken of je koudwatervrees overwinnen.  ♦

TEKST HUGO VAN DER WEDDEN

BEELD SIMON VAN KESSEL

Hugo van der Wedden is verpleegkundige en onderzoeker bij de Dementie Verhalen-

bank (www.dementieverhalenbank.nl).

Vrienden verliezen
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ONDER DE LOEP

Tafeltje- 
gesprekje

Minder eenzaamheid  
bij dagelijkse  

maaltijdbezorging
Het lijkt vooral handig: 
alleenstaande kwetsbare ouderen 
thuis een warme maaltijd bezorgen. 
Zo eten ze gezond en lopen ze min-
der risico ondervoed te raken. Maar 
als die bezorging dagelijks plaats-
vindt, is er nog een voordeel: ver-
mindering van sociale eenzaamheid, 
zo blijkt uit Amerikaans onderzoek

Ondervoeding komt veel voor bij thuis-
wonende alleenstaande ouderen. Soms 
is dit een direct gevolg van een ziekte, 
maar ook zonder ziekte komt het voor. 
Mensen eten dan te weinig door 
armoede, eenzaamheid, verwaarlozing 
of rouw. Elke dag een warme maaltijd 
klaarmaken, boodschappen doen, eten 
koken en alles opruimen, het is een 
hele klus als je minder mobiel bent, in 

de put zit of in je leven niet vaak hebt 
gekookt. Voor sommige ouderen is 
thuis blijven wonen dan ook alleen 
maar mogelijk als iemand anders de 
boodschappen zou doen en de maaltij-
den zou koken. Gelukkig zijn er tegen-
woordig echter tal van zorginstellingen 
en andere organisaties die eenper-
soonsmaaltijden klaarmaken en dage-
lijks aan huis laten bezorgen. 
Behalve dat zij daarmee zorgen voor 
goede en gevarieerde voeding, heeft 
deze dagelijkse maaltijdbezorging ook 
een paar belangrijke sociale effecten. 
De vrijwilligers die de maaltijden rond-
brengen hebben contact met de oude-
ren en kunnen waar nodig hulp inscha-
kelen. Sommige vrijwilligers zijn zelf op 
leeftijd, zoals de 82-jarige timmerman 
Jan Schipper die eens per maand een 

hele week een vaste route rijdt voor 
tafeltje-dek-je. Aan het eind van de och-
tend gaat hij naar de zorginstelling die 
de maaltijden klaarmaakt. Daar krijgen 
de bezorgers een kopje soep en tegen 
twaalf uur gaan zij dan rijden. Jan 
Schipper bezoekt iedere dag zo’n zes tot 
twaalf mensen en maakt met hen een 
praatje als zij daar behoefte aan heb-
ben. Sommige klanten hebben op een 
dag maar weinig aanspraak. ‘Als ik om 
twaalf uur de warme maaltijd bezorg, 
ben ik vaak de eerste die zij die dag 
spreken,’ vertelt Jan. 

VERS OF DIEPVRIES
Uit kostenoverwegingen zou het echter 
voor organisaties aantrekkelijk kunnen 
zijn om over te gaan op wekelijkse 
bezorging van een pakket diepvries-
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ONDER DE LOEP

Heel wat  
deelnemers  

aan het  
Amerikaanse  

onderzoek  
bouwden een 

vriendschappe-
lijke relatie  

op met de maal-
tijdbezorger

maaltijden. En sommige organisaties 
willen klanten tegemoetkomen die niet 
dagelijks aan tijd gebonden willen zijn 
of liever ’s avonds warm eten. Nu is er 
niets mis mee om rekening te houden 
met wensen van individuele cliënten, 
maar overgaan op wekelijkse bezor-
ging bij mensen die graag dagelijks een 
warme maaltijd zouden krijgen heeft 
wel een prijs. Daarop vestigde een 
groep Amerikaanse onderzoekers de 
aandacht. Maakt dagelijkse bezorging 
van warme maaltijden dat klanten zich 
minder eenzaam voelen? En hoe veran-
dert dat bij wekelijkse bezorging?

Meals on Wheels, zo heet het bij ons als 
Tafeltje-dek-je bekende concept in het 
Engels. Subsidie voor deze vorm van 
maaltijdbezorging is in de Verenigde 
Staten wettelijk geregeld, maar aanvra-
gers van de dienst moeten wel gemid-
deld drie maanden wachten voordat zij 
op deze wijze ‘bediend’ kunnen worden. 
Aan het onderzoek namen ruim zeshon-
derd ouderen deel, verspreid over 
diverse Amerikaanse staten. Zij werden 
willekeurig verdeeld over drie groepen. 
De eerste groep kreeg wekelijks op elke 
werkdag thuis een warme maaltijd, de 
tweede ontving iedere week vijf diepge-
vroren maaltijden in één keer en men-
sen die op een wachtlijst voor de 
bezorgdienst stonden, vormden de con-
trolegroep. De deelnemers werden door 
een onderzoeker thuis bezocht om 
gegevens te verzamelen over hun leefsi-
tuatie, gezondheid en eventuele gevoe-
lens van eenzaamheid. Vijftien weken 
later werd opnieuw – nu telefonisch – 
contact met hen opgenomen met vragen 
over dezelfde onderwerpen. 
Zoals zo vaak bij grootschalig onder-
zoek bleken er na vijftien weken nogal 
wat deelnemers te zijn uitgevallen. 
Sommigen waren overleden, met onbe-
kende bestemming verhuisd of in een 
ziekenhuis beland, anderen waren om 
andere redenen niet bereikbaar. 
Bovendien bleek een van de deelne-
mende organisaties vergeten te zijn 
navraag te doen naar de leefsituatie 

van de deelnemers, een onmisbaar 
gegeven voor de analyses. 
Uiteindelijk bleven er hierdoor 376 
proefpersonen over bij wie het onder-
zoek volledig kon worden uitgevoerd. 
Zij waren evenwichtig verdeeld over de 
drie groepen en de verschillende staten 

en in elke groep waren er gemiddeld 
ongeveer evenveel ouderen die met 
eenzaamheid te kampen hadden.

EENZAAMHEID IN SOORTEN
Eenzaamheid kent een paar varianten. 
Onderzoekers maken onderscheid tus-
sen emotionele en sociale eenzaam-

heid. Gemeenschappelijk is dat in 
beide gevallen de behoefte aan verbon-
denheid met een of meer anderen niet 
wordt vervuld. Bij emotionele een-
zaamheid komt dat door het gemis van 
een persoon aan wie je bijzonder 
gehecht was, bijvoorbeeld de levens-
partner. Sociale eenzaamheid is een 
gebrek aan sociale integratie of een 
vorm van sociaal isolement. Je voelt 
geen verbondenheid met anderen of 
hebt niet het gevoel dat je deel uit-
maakt van een groep. Deze twee soor-
ten eenzaamheid kennen elk ook hun 
eigen remedie: emotionele eenzaam-
heid wordt minder wanneer je een 
nieuwe hechte band met iemand 
anders kunt aangaan, sociale eenzaam-
heid neemt af door nieuwe contacten 
of door weer tot een groep te gaan 
behoren. 
Dagelijkse maaltijdbezorging kan soci-
ale eenzaamheid verminderen doordat 
er een regelmatig contact is met de 
vrijwilliger of medewerker die met de 
maaltijd aan de deur komt en zo op 
den duur een vertrouwd gezicht wordt. 
Op die manier krijgt een oudere het 
gevoel dat er in elk geval weer iemand 
is die bij onraad alarm zal slaan. 

DUBBELE WARME ZORG
De onderzoekers stelden drie vragen 
naar sociale eenzaamheid: ‘Mist u gezel-
schap?’, ‘Voelt u zich uitgesloten?’ en 
‘Voelt u zich geïsoleerd van anderen?’ 
De antwoordmogelijkheden waren: 
nooit, zelden, soms, dikwijls. De deelne-
mers op de wachtlijst werden vergele-
ken met degenen die dagelijks een 
maaltijd bezorgd kregen en de groep die 
wekelijks zijn maaltijden ontving. De 
ouderen op de wachtlijst gaven vaker 
een bevestigend antwoord op de drie 
eenzaamheidsvragen dan de anderen. 
Maaltijdbezorging maakte dat deelne-
mers zich minder eenzaam voelden dan 
ouderen die nog op de wachtlijst ston-
den, maar voor de antwoorden op de 
drie eenzaamheidsvragen maakte het 
geen verschil of de maaltijden dagelijks 
of wekelijks werden gebracht.
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De onderzoekers stelden de ontvangers 
van de maaltijden echter nog een 
andere vraag: ‘Helpt de maaltijdbezor-
ging u om zich minder eenzaam te voe-
len?’ In de woorden van deze vraag lag 
een direct verband met de manier van 
de maaltijdbezorging besloten. Nu bleek 
dat deelnemers die dagelijks een maal-
tijd kregen, ruim driemaal zo vaak lie-
ten weten dat dit hen hielp om zich min-
der eenzaam te voelen dan degenen die 
wekelijks vijf ingevroren pakketten ont-
vingen. Voor vermindering van gevoe-
lens van sociale eenzaamheid was dage-
lijkse maaltijdbezorging dus duidelijk 
effectiever dan wekelijkse. De onder-
zoekers hielden daarbij rekening met 
allerlei andere factoren die met een-
zaamheidsgevoelens samenhangen. Bij-
voorbeeld alleen wonen (van toepas-
sing op meer dan de helft van de 
deelnemers), niemand hebben om hulp 
bij in te roepen (14%), nergens lid van 
zijn (25%), zich depressief voelen (30%), 
bang zijn (26%), een slechte gezondheid 
hebben(22%), te weinig geld hebben om 
eten te kopen (meer dan 50%) of bijna 
geen contact hebben met familie of 
vrienden (20%).
Een dagelijkse warme maaltijd betekent 
kortom dubbele ‘warme’ zorg. Het dage-
lijkse ‘verrassingspakket’ geeft plezier 
en smaak aan het leven van alledag en 
vermindert daarnaast de sociale een-
zaamheid door het regelmatige mense-
lijk contact. Heel wat deelnemers aan 
het Amerikaanse onderzoek bouwden 
een vriendschappelijke relatie op met 
de maaltijdbezorger. 

HOE SIMPEL KAN HET ZIJN?
Een wekelijks pakket van vijf diepvries-
maaltijden, hoe vriendelijk bezorgd 
ook, heeft een veel kleinere kans om de 
kilte van eenzaamheid te verzachten en 
staat daarmee ver af van ‘warme’ zorg. 
Voor alleenstaande mensen met een 
cognitieve beperking heeft wekelijkse 
bezorging daarnaast nog als nadeel dat 
er dan niemand is die dagelijks even 
kenbaar maakt dat het etenstijd is. Uit 
bezuinigingsoverwegingen wordt ook 

wel nagedacht over wekelijkse maaltijd-
bezorging per post of (haastige) koerier. 
Diepvries per post, efficiënt misschien, 
maar wel dubbel koud.
Hoe simpel kan het zijn? Zolang er vol-
doende vrijwilligers en zorginstellin-
gen zijn die zich willen inspannen voor 
dagelijkse maaltijdbezorging aan oude-
ren die dat nodig hebben, snijdt het 
mes aan twee kanten. Dagelijkse maal-
tijdbezorging draagt bij aan gevarieer-
dere en gezondere voeding, stimuleert 
om elke dag aan tafel te gaan, vermin-
dert gevoelens van sociale eenzaam-
heid en voegt ook nog zin toe aan het 
leven van de vrijwilligers die de maal-
tijden rondbrengen.♦

TEKST HAN DIESFELDT

BEELD ERIK FLOKSTRA/PIXELS&INKT

Han Diesfeldt is psycholoog; voor meer infor-

matie en reacties: h.diesfeldt@outlook.com.
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Afdeling Picasso van 
verpleeghuis De Schildershoek in 
Den Haag biedt zorg aan mensen die 
niet meer thuis kunnen wonen, dik-
wijls als gevolg van een beroerte. 
Het verpleeghuis staat midden in de 
Schilderswijk, bekend om zijn cultu-
rele verscheidenheid. Die diversiteit 
vinden we ook terug bij de bewoners 
en de professionals van De Schil-
dershoek.

‘Bij ons wonen onder meer mensen met 
een Nederlandse, Hindoestaans-Suri-
naamse, Irakese en Marokkaanse ach-
tergrond,’ vertelt Leyla Bagci, teamlei-
der van Picasso en zelf kind van Turkse 
ouders. ‘En de ouders van mijn collega’s 
komen respectievelijk uit India, Suri-
name, de Antillen, Somalië, Turkije en 
Nederland. Op de foto zie je dan ook 
niet al mijn teamleden, de rest is hard 
aan het werk!’ zo grapt ze.
‘Samen vormen we een sterk team dat 
al jaren bij elkaar is. Mijn collega’s 
hebben ieder voor zich een uitgespro-
ken mening over de zorg, en de feed-
back die we elkaar geven is dan ook 
niet altijd even zachtzinnig. Maar uit-
eindelijk strijken we alle plooien weer 
glad. We zijn open en eerlijk naar 
elkaar en we hebben één belangrijk 
ding gemeen: we willen onze bewoners 
vooral niet betuttelen! Onze bewoners 
waarderen dat. Daarin zijn we niet ver-
schillend.’  

FOTO: VINCENT BOON

HET TEAM VAN  
AFDELING PICASSO, 
DE SCHILDERSHOEK, 

DEN HAAG



Teamleden van afdeling Picasso, De 
Schildershoek, Den Haag, v.l.n.r.: Liesje 
Coffie, Cennet Coban, Barbara Ham en 
Leyla Bagci.

‘We hebben één 
belangrijk ding 

gemeen: we 
willen onze 
bewoners 

vooral niet 
betuttelen!’

TEAM IN BEELD
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dershoek, in het centrum van Den Haag. 
‘Nu ik erop terugkijk, is De Schilders-
hoek eigenlijk altijd een huis geweest 
dat zich ertegen heeft verzet in culturen 
te denken. Grappig, omdat het verpleeg-
huis juist door die andere culturen 
bekend is geworden. Maar de mensen 
met al die verschillende achtergronden 
zijn altijd door elkaar heen opgenomen, 
zonder vooropgezet plan, en ook de 
medewerkers werkten er gewoon door 
elkaar. Er is dan ook nooit in culturen 
gedacht, altijd in mensen. De Chinezen 
bijvoorbeeld kwamen uit de Volksrepu-
bliek, uit Taiwan, uit Vietnam, uit voor-
malig Nederlands-Indië en uit Suriname. 
Sommigen spraken helemaal geen Chi-
nees, anderen Hakka, Kantonees of Man-
darijn. Daar maakten we in het begin 
ook fouten mee. Dat het fijn was voor 
die bedlegerige Chinese mevrouw om 
naast een andere Chinese vrouw te lig-
gen. Nou, die konden elkaar helemaal 
niet verstaan en bleken ook niet veel met 
elkaar op te hebben.’

RELEVANT BLIJVEN
‘Volgens mij is het woord cultuur over-
belicht. Diversiteit in de samenleving is 
van alle plekken op deze wereld en van 
alle tijden, alleen heeft de spanwijdte 
ervan zich de afgelopen veertig jaar wel 

Diversiteit en 
zorg zijn onlosmakelijk verbonden 
met de naam Jan Booij. Als ver-
pleegkundige werkte hij in vrijwel 
alle takken van de gezondheidszorg 
en zo belandde hij begin jaren tach-
tig ook in het verpleeghuis. Hij was 
betrokken bij het eerste intercultu-
rele verpleeghuis in Den Haag en 
daarna volgden nog tal van initiatie-
ven waarbij diversiteit de rode 
draad was. Waar komt zijn fascinatie 
voor culturele verscheidenheid van-
daan en hoe kijkt hij naar de huidige 
ouderenzorg?

‘Als kind was ik al geïnteresseerd 
in wat er in de wereld gebeurde 
en las ik boeken over andere 

landen en culturen,’ zo begint Jan Booij. 
‘Opgegroeid in een reformatorisch nest 
in Barendrecht zetten die andere cultu-
ren mij aan het denken. Ik dacht: het kan 
toch niet zo zijn dat de mensen in een 
smalle zoom van de noordrand van de 
Veluwe via Amersfoort naar Zeeland – 
onze eigen Bible Belt – het als enigen in 
de wereld bij het rechte eind hebben?’ 
Zijn vermogen buiten gevestigde syste-
men te denken hielp hem toen in 1988 
drie bestaande verpleeghuizen verhuis-
den naar een nieuw gebouw: De Schil-

verbreed. Daarmee is er niks nieuws 
onder de zon, maar is het wel een stuk 
complexer geworden. Ik vind het 
belangrijk dat je je als eindverantwoor-
delijke afvraagt hoe jouw organisatie 
relevant blijft voor een dynamische, 
veranderende stad en wat dit betekent 
voor de bedrijfsvoering. Want zoiets 
heeft gevolgen voor alles waar een 
organisatie mee van doen heeft. Voor de 
opvattingen over zorg en de waarde 
daarvan en over samenwerking tussen 
heel verschillende mensen. Maar bij-
voorbeeld ook voor wat het betekent 
voor eten en drinken – en dan niet 
alleen hoe je dat klaarmaakt, maar ook 
wanneer iemand gewend is te eten en 
op welke manier. En wat betekent die 
diversiteit aan mensen voor architec-
tuur en design? Toen De Schildershoek 
in 1988 begon, konden mensen hun 
eigen kamer of plek huiselijk maken en 
werd daar veel belang aan gehecht. 
Maar naarmate de bewoners verander-
den, zag je dat dit minder belangrijk 
werd. Voor iemand uit Zuid-Europa of 
Noord-Afrika is het eigen huis meer een 
plaats om ’s nachts te slapen en overdag 
de warmte te ontvluchten. Verder leeft 
men daar veel meer buiten met anderen 
en is een eigen plek binnenshuis dus 
ook later minder belangrijk.  

‘Je moet voor  
    de tel komen’

Jan Booij over diversiteit in de zorg

IN GESPREK
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Kortom, het is zaak dat een organisatie 
aansluit bij de diversiteit van de omge-
ving waarin deze opereert en dit laat 
doorklinken in alle onderdelen van de 
bedrijfsvoering.’ 

GEEN DOGMA’S 
Jan Booij pleit er dus voor vooral naar 
mensen te kijken in plaats van de 
nadruk te leggen op de cultuur, maar 
dat betekent niet dat hij een tegenstan-
der is van cultuurspecifieke voorzienin-
gen. ‘Hier geldt wat mij betreft dezelfde 
waarschuwing als in het debat groot-
schalig versus kleinschalig in de oude-
renzorg: maak er alsjeblieft géén dogma 
van! Stel je zit als organisatie in een 
gebied waar veel Turkse ouderen 
wonen die ooit vanuit eenzelfde regio 
naar Nederland zijn gekomen. Dan zou 
je voor hen best een zogenoemde ‘‘cul-
tuurspecifieke voorziening’’ kunnen rea-
liseren, als daar behoefte aan is. Daar is 
helemaal niks mis mee, laat dat duide-
lijk zijn. Maar uiteindelijk is dit niet de 
sleutel om aansluiting te vinden bij de 
grote diversiteit van het groeiende aan-
tal ouderen in Nederland.’ 
‘In een diverse samenleving als de 
Nederlandse is het trouwens onmoge-
lijk om voor iedere groep een aparte 
voorziening te bouwen. Bovendien blij-
ven ouderen tegenwoordig veel langer 
thuis wonen en zullen de ouderen van 
de toekomst ook andere vragen heb-
ben dan de mensen die het heden-
daagse verpleeghuis bevolken. Veel 
van de toekomstige ouderen wonen al 
jaren in een diverse samenleving en 
voor hen zal het daarom helemaal niet 
zo nieuw zijn dat zij in het verpleeg-
huis mensen uit heel verschillende cul-
turen zullen tegenkomen.’
‘Een afdelingshoofd vertelde me over 
twee jonge mannen die samen op een 
revalidatieafdeling verbleven. De een 
kwam uit Turkije, de ander uit Neder-
land, maar bij beiden was een been 
geamputeerd. Ze waren jong, bestelden ’s 
avonds vaak een taxi om samen naar het 
casino in Scheveningen te gaan en kwa-
men dan tegen vier uur ’s nachts weer 

terug. Met elkaar deelden ze het feit dat 
ze nog maar één been hadden, hun liefde 
voor uitgaan en wellicht nog meer waar-
van we geen weet hebben. Mensen heb-
ben nu eenmaal meer gemeenschappelijk 
dan alleen een cultuur.’ 
Wanneer we goede zorg willen leveren 
aan mensen met dementie, moet iedere 
organisatie inspelen op de diversiteit in 
de samenleving, meent Jan Booij. ‘Alle 
organisaties hebben twee dingen in hun 
missie en visie: elk mens is uniek en wij 
zijn er voor iedereen. Maar dan moet je 
als leidinggevende van zo’n organisatie 
ook de gewetensvraag durven stellen of 
jouw organisatie wel is afgestemd op 
die diverse samenleving en of deze wel 
de stad of de regio weerspiegelt waar je 
actief bent. In dat proces lopen de grote 
steden en de zorgorganisaties daar voor 
op de rest van Nederland. Zij zijn door 
de grotere diversiteit van hun omgeving 
genoodzaakt te pionieren en daar zou 
best meer waardering voor mogen zijn.’   

IN DE FRONTLINIE
Diversiteitsbeleid is niet alleen rekening 
houden met de cliënten en de omgeving 
van de organisatie, maar ook met de 
medewerkers, vindt Jan Booij. En daar-
bij is het belangrijk verbinding te zoe-
ken met de mensen in de organisatie die 
het beste weten wat er speelt. ‘Ik heb 
bewondering voor de mensen die vaak 
wat badinerend niveau 2 en 3 worden 
genoemd. Dat zijn de professionals aan 
de voorkant van de organisatie die dage-
lijks het verschil maken. Let op, ik kan 
het woord “werkvloer” niet horen! Bij 
defensie hebben ze het over ‘‘onze man-
nen en vrouwen aan het front’’. Daar 
maakt men het verschil tussen gevechts-
troepen en ondersteunende eenheden 
en die gevechtstroepen worden voor 
hun taak ook zo goed mogelijk geëqui-
peerd. Want als je niet goed bent toege-
rust, is je aan het front geen lang leven 
beschoren. Maar zijn de medewerkers 
die in de zorg in de frontlinie staan, ook 
zo goed toegerust voor hun werk?’
‘Medewerkers aan de voorkant van de 
organisatie brengen zelf een heleboel 

deskundigheid mee. In de Randstad 
zijn het vaak vrouwen die op meerdere 
continenten hebben geleefd. Die doen 
vanuit die achtergrond vaak heel bij-
zondere en mooie dingen met ouderen 
met dementie waar niemand weet van 
heeft. Subtiele, kleine dingen vaak, 
bijna in het voorbijgaan tijdens hun 
drukke werkzaamheden. Beleidsma-
kers kunnen dan ook beter niet te veel 
bedenken hoe dergelijke medewerkers 
dienen te handelen, maar zouden er 
juist goed aan doen meer naar hen te 
luisteren. Die medewerkers zijn des-
kundig, alleen is het een vorm van des-
kundigheid die zij zelf vaak niet als 
zodanig ervaren. Voor een deel is dat 
intuïtief, voor een deel ook doordat ze 
‘‘professoren van de werkelijkheid’’ 
zijn. Ze hebben gezinnen grootgebracht 
en vaak een leven met wat schrammen 
achter de rug en vanuit die deskundig-
heid doen ze de goede dingen. Maar in 
het werk dat zij moeten doen, loopt bij 
hen vaak het water over de voeten. Ze 
hebben heel weinig momenten waarop 
ze kunnen reflecteren op wat ze doen 
en zien daardoor soms hun eigen 
waarde niet. En ouderen met dementie 
zijn ook niet altijd leuk! Wie is er aan 
het eind van dag niet moe en doet dan 
weleens iets verkeerd? Maar daar wor-
den de medewerkers vaak wel op afge-
rekend. Kijk, wie iedere dag een mara-
thon moet schaatsen, zit aan het eind 
van de week ook niet meer zo diep. Je 
moet er dus voor zorgen dat de men-
sen aan de voorkant van de ouderen-
zorg niet elke dag ‘‘een marathon hoe-
ven te schaatsen’’. Dan blijft hun 
‘‘techniek’’ op orde en kunnen ze die 
zelfs bijslijpen. Kortom, investeer in de 
mensen die dagelijks het verschil 
maken, bied hun de mogelijkheid te 
reflecteren op hun werk. Daar wordt 
de zorg beter van.’ 

Menig manager en opleidingsfunctio-
naris zal dat alleen maar onder-
schrijven. Maar hoe verhouden die 
ambities zich tot de eeuwige klacht 
dat er nu eenmaal te weinig tijd is?
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in het proces. Familie krijgt dan de 
mogelijkheid zaken in te brengen en 
medewerkers kunnen laten merken dat 
zoiets van waarde is. Dat lijkt mis-
schien veel tijd te kosten, maar je voor-
komt zo een hoop vragen en klachten. 
Want als er dan een keer iets misgaat, 
is er intussen een vertrouwensband 
opgebouwd en kunnen mensen er veel 
meer begrip voor opbrengen. Dat noem 
ik voor de tel komen.’

INTEGRATIEMOTOR
Wanneer de zorg in de volle breedte de 
verantwoordelijkheid neemt voor de 
complexe diversiteit in de samenleving 
levert dat niet alleen voordelen op 
voor mensen die daar wonen en wer-
ken, meent Jan Booij. ‘De gezondheids-
zorg is nu eenmaal een enorme integra-
tiemotor, waarmee dagelijks miljoenen 
mensen van doen hebben. Wanneer je 
weet dat er goed voor je moeder zal 
worden gezorgd als het erop aankomt, 
dat het niet uitmaakt wie je bent en 
waar je woont, dan brengt dat mensen 
dichter tot elkaar. En wanneer je je 
moeder dan bezoekt in het verpleeg-
huis, kom je andere bewoners, familie 
en medewerkers tegen. Jij moet je tot 
hen verhouden en zij tot jou en dat 
gaat allemaal echt niet even gemakke-
lijk. Maar uiteindelijk, als we het goed 
doen, bouwen we zo met elkaar aan de 
samenleving.’ 

TEKST HUGO VAN WAARDE

BEELD VINCENT BOON

Hugo van Waarde is adjunct-hoofdredacteur 

van Denkbeeld; hij is zelfstandig werkzaam als 

adviseur en trainer in de zorg voor mensen met 

dementie.

 Jan Booij: ‘Er is niks mis met cul-

tuurspecifieke voorzieningen op zich, 

maar zij zijn niet de sleutel om aan-

sluiting te vinden bij de groeiende 

diversiteit van ouderen in Nederland.’

‘Ik zeg altijd: je moet voor de tel 
komen, en dat betekent dat je moet 
investeren. In gesprekken tussen 
bewoner, familie, zorgmedewerkers en 
behandelaren bijvoorbeeld. Gewoon 
eerst alleen maar luisteren naar bewo-
ner en familie en daar de tijd voor 
nemen. Natuurlijk kost het geld om 
zulke gesprekken te voeren, maar ze 
leveren ook veel op. Je leert wat de 
bewoner echt belangrijk vindt en daar 
hebben zowel familieleden als mede-

werkers wat aan. Bovendien krijgen 
familie en medewerkers zo waardering 
voor elkaar en dat geeft je de ruimte 
om je beperkte mogelijkheden duide-
lijk te maken. Wanneer je familieleden 
meeneemt in zo’n gesprek, maak je hen 
deelgenoot van de dilemma’ s die er 
zijn. En dan is het vervolgens heel 
logisch om te vragen: ‘‘Wat zou u nog 
voor uw familielid kunnen betekenen?’’ 
Dus niet als organisatie bedenken wat 
familie moet doen, nee, ze meenemen 
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weer.’
Terwijl Pieter boven piano gaat spelen 
heeft Gerben de kans om even alleen 
met diens vrouw Marijke te praten. Zij 
zegt haar partner al jaren kwijt te zijn: 
‘Vroeger was ik gek op hem, nu word 
ik gek van hem.’ Ze huilt. De impact 
van FTD op het gezin met twee 
opgroeiende kinderen is groot. Veel 
kennissen en vrienden zijn weggeval-
len omdat ze niet begrijpen wat er aan 
de hand is en er niet mee om kunnen 
gaan. Marijke zegt zich gesteund te 
voelen door het luisterend oor van 
Gerben. ‘Hij begrijpt het tenminste. 
Met hem kan ik openlijk praten over 
waar ik tegenaan loop.’ Het dancenum-
mer dat Pieter heeft opgezet en waarop 
hij met één pianotoets meespeelt, 
dreunt door het plafond. Het is goed te 
begrijpen dat je hier horendol van kunt 
worden.

Voor een gesprek plant Gerben een uur 
tot anderhalf uur. Al tijdens het bezoek 
maakt hij aantekeningen op de iPad, 
dat scheelt later weer in de administra-
tie. Ook een vervolgafspraak plant hij 
meteen in, meestal zes tot acht weken 
later, afhankelijk van de vraag en de 

Gerben Jansen 
is 44 jaar en zijn hele werkzame 
leven al actief in de zorg. Sinds 2003 
als casemanager dementie in de regio 
West-Brabant bij Ook Thuis. Daar-
naast is hij als expert verbonden aan 
het online platform voor mantelzor-
gers van mensen met dementie van 
Alzheimer Nederland dat precies een 
jaar geleden van start ging. Andrea 
Oostijen en Emma Schaap volgden 
Gerben een dag bij zijn dagelijks 
werk en spraken met hem over hoe 
zich dat verhoudt tot de adviezen die 
hij geeft aan mantelzorgers via 
dementie.nl. 

Pieter, een 57-jarige man met fronto-
temporale dementie (FTD), is een van 
de cliënten die Gerben begeleidt, een 
jaar of zes al. Ze drinken samen koffie 
en maken een praatje over het weer. 
Pieter onderbreekt Gerben steeds: ‘Ik 
ben toch niet ziek? Ik heb geen pijn, 
dus ben ik niet ziek! Ik weet alleen 
zelfstandige naamwoorden niet. Kijk 
maar, hoe heet dat ding waar jij koffie 
uit drinkt? Dat weet ik dus niet.’ ‘Een 
kopje,’ antwoordt Gerben. Pieter rea-
geert opgelucht: ‘Ja, nou weet ik het 

behoefte. ‘Ik begeleid mensen jaren, 
tot ze overlijden of worden opgenomen 
in een verpleeghuis,’ vertelt hij. ‘Zodra 
ze zijn opgenomen, houdt het voor mij 
op. Dat vind ik weleens lastig, dat zou 
ik graag anders willen. Met een over-
dracht ondervang je namelijk lang niet 
alles. Laat ons als casemanager aan-
sluiten bij het eerste multidisciplinair 
overleg, zou ik zeggen. Dat zou heel 
praktisch zijn en dan kan ik alles ver-
tellen. Vervelende misverstanden aan 
het begin van de opname, doordat ver-
zorgenden nog niet kunnen begrijpen 
wat iemand bedoelt of nog niet kunnen 
weten wat iemand wil, zou je zo kun-
nen voorkomen.’

TWIJFELS
Gerbens volgende afspraak is bij de 
goedlachse meneer Jos. Hij is tachtig 
jaar en woont nog zelfstandig in een 
hofje. Zijn vriendin woont in de buurt 
en daar gaat hij dagelijks even op 
visite. Moeizaam, want bewegen is niet 
eenvoudig voor meneer Jos. Na dit 
bezoekje zit hij de hele dag in zijn mak-
kelijke stoel voor het raam, alleen. Zijn 
kinderen wonen verspreid door het 
land, op één dochter na die in dezelfde 

Op stap met  
een expert
Gerben Jansen en het online platform dementie.nl
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stad een huis heeft. Zij neemt veel van 
de mantelzorg voor haar rekening, 
maar kan het niet goed meer aan.
Samen met zoon Guido heeft Gerben 
de aanvraag voor een verpleeghuisindi-
catie in orde gemaakt. Deze lag klaar 
om te worden verstuurd, maar dat is 
uiteindelijk toch niet gebeurd. Vandaag 
is Guido aanwezig om met Gerben te 
praten over hoe zijn vader met behulp 
van domotica thuis kan blijven wonen. 
Camera’s en bewegingsmelders moe-
ten hem in de gaten houden en een 
melding geven zodra er iets aan de 
hand is. Het liefst wil Guido dat deze 
domotica gekoppeld wordt aan de 
thuiszorg. Daar moet de melding bin-
nenkomen en de hulp voor vader wor-
den geregeld. Een mooi systeem, in 
theorie. Gerben heeft er echter zijn 
vraagtekens bij. ‘Meneer leeft op zodra 
er bezoek is, dat zie je meteen. Hij 
lacht en heeft praatjes, maakt grapjes 
en declameert gedichten. Hij is een 

gezelschapsmens. Nu zit hij het over-
grote deel van de dag alleen. Maak je 
hem gelukkig met al deze apparatuur 
in zijn huis of zou hij meer plezier en 
levensvreugde hebben in een zorgin-
stelling waar hij aanspraak heeft? 
Natuurlijk, hij kan vanuit huis nog 
steeds op bezoek bij zijn vriendin, dat 
is veel waard. Maar is het genoeg? Ik 
heb er zo mijn twijfels over. De doch-
ter die in de buurt woont, kan het niet 
meer aan. De zoon die dit wil, woont 
ver weg. Vader kan niet meer beslis-
sen. Dat zijn dilemma’s waar ik dage-
lijks mee te maken heb.’

Een oplossing wordt deze middag niet 
gevonden. De aanvraag voor de indica-
tie is ingetrokken en de doos met 
apparatuur al aangeschaft. Guido gaat 
de boel installeren en wil toezeggingen 
van Gerben dat de thuiszorg dit op gaat 
pakken. Die toezegging kan Gerben 
niet doen. Hij belooft dat hij het nog 

even goed zal uitzoeken, maar weet 
bijna zeker dat de thuiszorg hier niet in 
stapt. ‘Je moet realistisch blijven in 
wat je kunt verwachten van zorg. Men-
sen voelen zich gauw benadeeld; ik 
ben constant bezig met het bijstellen 
van verwachtingen. Ik krijg weleens 
telefoontjes in de trant van: ik wil 
maandag om 10.00 uur een afspraak 
met je. Als je dan aangeeft niet te kun-
nen, krijg je te horen: doe dan maar 
13.00 uur. Zo iemand heeft weinig reali-
teitszin. Als we ons werk zo simpel 
konden plannen en organiseren, had-
den we het allang gedaan. Je kunt niet 
verwachten dat een zorgverlener op 
ieder gewenst moment voor jou 
beschikbaar is.’ 

EXPERT
Als ervaren casemanager is Gerben 
een van de experts die verbonden zijn 
aan het online platform dementie.nl 
(zie kader op p. 26). Mantelzorgers 

 Casemanager Gerben Jansen 

(rechts): ‘Je weg vinden in de 

zorg is niet eenvoudig. Via 

dementie.nl kan ik mantelzor-

gers daarbij helpen.’
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kunnen hier via de mail een vraag aan 
hem stellen. ‘Er kan veel om mensen 
thuis zo lang mogelijk de beste zorg te 
geven,’ zegt hij, ‘maar om je weg daarin 
te vinden is niet eenvoudig. Via demen-
tie.nl kan ik mantelzorgers daarbij hel-
pen.’
Het grootste verschil tussen mensen 
persoonlijk helpen en deze vorm van 
digitale hulp via het online platform is 
dat Gerben degenen die hem een vraag 
stellen, niet kent. Gerben: ‘Ik krijg 
regelmatig vragen in de trant van: ‘‘Hoe 
ga ik om met boosheid of achterdoch-
tig gedrag van mijn naaste?’’ De per-
soon die mij mailt, legt dan uit wat zijn 
naaste doet of hoe iemand in een 
bepaalde situatie reageerde. Maar dat 
beeld is natuurlijk eenzijdig, de mantel-
zorger vertelt wat híj heeft ervaren, ik 
zie het niet zélf gebeuren. Het is moei-
lijk om in dat geval een specifiek 
advies te geven, omdat ik de persoon 
met dementie niet heb ontmoet. Je 
mist op afstand wat er allemaal nog 
meer meespeelt, wat de verhouding is 
tussen mensen, hoe zij met elkaar 
omgaan.’ 
De adviezen die Gerben per mail geeft, 
zijn daardoor algemener dan wanneer 
hij persoonlijk contact heeft met cliën-
ten en hun naasten. In zijn antwoorden 

verwijst hij vaak door naar de artikelen 
over veranderd gedrag op dementie.nl. 
Met de praktische tips daar kunnen de 
vragenstellers vervolgens zelf aan de 
slag. Wanneer dat niet helpt, raadt Ger-
ben mensen aan de hulp in te schake-
len van een casemanager bij hen in de 
buurt. 

OP WEG HELPEN
Veel mensen die Gerben via dementie.
nl benaderen, bevinden zich in de ‘niet-
pluis’-fase. Ze vermoeden dat hun 
naaste een vorm van dementie heeft, 
maar er is nog geen diagnose gesteld. 
Gerben: ‘Circa zestig procent van de 
vragen is afkomstig van mensen die 

zich zorgen maken om een ouder of 
partner. Ze zien wel dat er iets niet 
klopt, maar ze weten niet waar ze 
terechtkunnen met hun vragen. De 
huisarts is soms nog een brug te ver, 
terwijl het tijdig inschakelen van hulp 
bij dementie juist zo belangrijk is. Ik 
kan op afstand uiteraard geen diagnose 
stellen, maar ik kan mensen wel op 
weg helpen.’ 
Gerben vertelt mensen per e-mail wat 
hun opties zijn en verwijst hen indien 
gewenst direct door naar regionale 
organisaties die casemanagement bie-
den. Soms is doorverwijzen echter las-
tig, omdat casemanagement per regio 
verschillend is georganiseerd. ‘Bij ons 
kunnen mensen al hulp krijgen van een 
casemanager voordat er een diagnose is 
gesteld. Maar in andere regio’s komt 
casemanagement pas in beeld als 
iemand al bijna is opgenomen. Zonde 
vind ik dat. Je kunt veel meer voor men-
sen met dementie en hun naasten bete-
kenen als je vroeg bij het proces wordt 
betrokken. Het is belangrijk mensen te 
attenderen op de mogelijkheden die er 
zijn. Een site als dementie.nl heeft 
daarin een nuttige functie omdat de 
drempel om hulp te zoeken er laag is.’ 

TEKST ANDREA OOSTIJEN EN EMMA SCHAAP

BEELD MIKE RAANHUIS

Andrea Oostijen en Emma Schaap zijn beiden 

werkzaam bij Alzheimer Nederland als redacteur 

van het online platform dementie.nl.

Feiten en cijfers over dementie.nl
•	 Dementie.nl is op 19 april 2016 officieel 

gelanceerd.
•	 Het aantal unieke bezoekers in 2016 

bedroeg 354.264.
•	 Het aantal terugkerende bezoekers in 

2016 was 146.780.
•	 Bezoekers van dementie.nl beoordelen 

de website met een 7,5.

Experts op dementie.nl
•	 Gerben Jansen is een van de zes experts 

van dementie.nl. Naast Gerben waren dit 
in 2016: kandidaat-notaris Berit 	       	

Mulder (i.s.m. de Koninklijke Notariële 

Beroepsorganisatie), pensioenexpert 
Marc Haaksman (medewerker 
PGGM&CO), zorgexpert Suzan de Beer 
(zorgteam zorgverzekeraar CZ), huisarts 
Marieke Perry en Mariette Hofman (mede-
werker Alzheimer Nederland). 

•	 In 2017 zal het team van experts worden 
uitgebreid. 

•	 Experts vervullen hun functie op vrijwil-
lige basis.

•	 In 2016 kregen de experts – twee van 
hen werden pas in het najaar aan het 
team toegevoegd – in totaal 268 vragen. 

•	 Bijna driekwart van de bezoekers vindt 
de experts van toegevoegde waarde.
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Nu mensen met dementie 
steeds vaker en langer thuis 
blijven wonen, zijn onder-

steunende hulpmiddelen meer nodig 
dan ooit. Mediaspecialist Jan van 
Galen merkte dat zijn alleenwonen-
de vader steeds vaker dingen begon 
te vergeten en bedacht daar iets op: 
een digitale geheugensteun in de 
vorm van een (digitaal) fotolijstje. 

Van Galen gaf zijn vinding de naam 
Don’t forget it..! Inmiddels staan bij 
tientallen ouderen met dementie dit 
soort fotolijstjes in de huiskamer en 
tonen daar meldingen als: ‘Vandaag is 
het woensdag 5 maart,’ ‘Om twaalf uur 
wordt je maaltijd gebracht, bij jou 
thuis,’ ‘Om acht uur vanavond komt 
Suzanne koffiedrinken.’ 
Van Galen ontwierp zijn digitale geheu-
gensteun zodanig dat hij op afstand te 
bedienen is zodat mantelzorgers er van-
uit huis afspraken en andere meldingen 
in kunnen zetten. Als een afspraak 
eventueel niet doorgaat, is deze eenvou-
dig te verwijderen vanaf elke plek waar 
verbinding is met internet. Dat het 
lijstje alleen op afstand kan worden 
bediend, heeft bovendien als voordeel 
dat mensen met dementie er niet zelf 
aan kunnen gaan sleutelen en zo mis-

schien per ongeluk hun agenda over-
hoop halen.

GEEN DUBBELE AFSPRAKEN
Uiteraard biedt Don’t forget it..! ook de 
mogelijkheid foto’s te laten zien. Bij-
voorbeeld van de medewerker van de 
thuiszorg. Of beelden van leuke uitstap-
jes zodat vader of moeder kan nagenie-
ten. Maar er zijn meer opties. Zo heeft 
een dochter de instelling aangevinkt om 
de weersverwachting op het lijstje weer 
te geven. ‘Mijn moeder houdt van fiet-
sen,’ vertelt ze. ‘Als ze dan op het lijstje 
ziet dat het mooi weer wordt, stimuleert 
dat om de fiets te pakken.’ Een andere 
instelling is dat het lijstje automatisch 
wordt uitgeschakeld op het moment dat 
de persoon met dementie normaal 
gesproken naar bed gaat en ’s morgens 
op de gebruikelijke tijd van opstaan 
vanzelf weer aangaat.  
Vanaf een eenvoudig invulscherm op 
computer of mobiele telefoon kan de 
mantelzorger afspraken en bezigheden 
op afstand invoeren in een agenda. Op 
het lijstje verschijnen dan meerdere 
afspraken in een doorlopende presenta-
tie achter elkaar in beeld. Het systeem 
zorgt ervoor dat afspraken op de dag 
zelf of één of twee dagen later voorzien 
worden van de melding ‘Vandaag’, ‘Mor-

gen’ of ‘Overmorgen’. Ook verschijnt er 
een dagteller in beeld die aangeeft hoe-
veel dagen het nog duurt voor een 
bepaalde gebeurtenis plaatsvindt. De 
digitale geheugensteun kan door meer-
dere mensen, zowel familieleden als bij-
voorbeeld een casemanager, worden 
beheerd; het systeem voorkomt dan dat 
er dubbele afspraken in komen.

HOUVAST
Hoewel ontworpen voor gebruik in de 
vorm van een digitale fotolijst, kan het 
systeem ook draaien op een iPad, een 
Android-tablet of een smart tv. Het 
enige dat nodig is, is een vaste of 
mobiele internetverbinding en registra-
tie bij Don’t forget it..! De digitale 
geheugensteun kan worden neergezet 
op elke plek waar de persoon met 
dementie regelmatig zit, op de keuken-
tafel bijvoorbeeld of op een tafeltje 
naast een makkelijke stoel. ‘Ik heb hou-
vast aan dat lijstje,’ zegt een gebruiker, 
‘het geeft me zoveel rust.’ 

TEKST THEO ROYERS

Theo Royers is redacteur van Denkbeeld; hij is 

zelfstandig werkzaam als trainer-coach en advi-

seur via Labez te Zutphen.

Meer informatie: www.dontforgetit.eu. 

Nooit meer spiekbriefjes
Bij de tijd met digitale geheugensteun

IN DE ETALAGE
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Limburgse Munstergeleen voor een 
gesprek met Constance de Vries. Zij 
houdt zich al jaren intensief bezig met 
deze problematiek, als huisarts, als 
SCEN-arts (een arts die collega’s onder-
steunt wanneer zij te maken krijgen met 
een verzoek om euthanasie) en als 
medewerker van de in 2012 opgerichte 
Stichting Levenseinde Kliniek (SLK). 

INNERLIJKE DRIJFVEER
Constance de Vries is net gestopt met 
haar huisartsenpraktijk, maar omdat 
achter de geraniums zitten geen optie is 
voor haar, gaat ze wel door met haar 
werk voor de Levenseindekliniek. Wat 
is haar innerlijke drijfveer om dit ont-
zettend moeilijke werk met zoveel inzet 
en compassie voor de patiënt te blijven 
doen?
Constance: ‘Mijn moeder heeft jaren 
geleden dementie gekregen en is toen 
bij ons in huis komen wonen. We waren 
met zes kinderen thuis, maar mijn moe-
der vond het wel verstandig om bij de 
dochter in te trekken die ook dokter 
was en haar wel zou kunnen ‘‘helpen’’ 
als het zover was. Ze had ook een wils-
verklaring. Natuurlijk had ik dat als 
dochter nooit kunnen doen – maar ik 
wist wel de wegen… Het was nog in de 
tijd van vóór de euthanasiewetgeving.’
‘Uiteindelijk ging ze flink achteruit en 

Over dementie 
en euthanasie is al veel geschreven 
en gesproken en als daaruit één ding 
duidelijk is geworden is het wel dat 
het laatste woord erover nog niet is 
gezegd. Redacteur Peter Bakens ging 
op zoek naar meer helderheid en 
sprak met Constance de Vries, een 
arts die zich al jaren met het onder-
werp bezighoudt.
 
De kwestie euthanasie bij dementie 
blijft de gemoederen bezighouden. 
Begin dit jaar besteedde de Volkskrant 
uitgebreid aandacht aan de kwestie 
naar aanleiding van een publicatie van 
de Regionale Toetsingscommissies 
Euthanasie waarin twee gevallen van 
euthanasie bij wilsonbekwaamheid 
werden beschreven die beide de zorg-
vuldigheidstoetsing hadden doorstaan. 
Twee weken later protesteerde een aan-
tal dementie-experts tegen deze prak-
tijk met een door dertig sympathisanten 
ondertekend betoog dat het barbaars is 
mensen met dementie in een vergevor-
derd stadium euthanasie te verlenen.
Wat mag nu precies wel en niet volgens 
de wet? En wat zijn de dilemma’s die 
zich voordoen bij deze ultieme vraag 
naar kwaliteit van leven (en dood)? Om 
daar meer duidelijkheid over te krijgen 
besloot ik af te reizen naar het Zuid-

begon ze te dwalen. Maar verrassend 
genoeg kwam ze ook terug op haar eer-
dere standpunt: ‘‘Die euthanasieverkla-
ring, gooi die maar weg,’’ zei ze, ‘‘ver-
scheur hem maar, ik wil niet dood.’’ 
Maar het proces ging voort en op een 
gegeven moment kwam ze op een vrij 
zware gesloten afdeling terecht. Ze was 
zichtbaar doodongelukkig, schreeuwde, 
het was een en al ellende. Toen dacht 
ik: dit gaat mij niet gebeuren. En ik 
moet mensen helpen om te voorkomen 
dat ze ook in deze situatie belanden. Let 
wel: de verpleeghuiszorg is sterk verbe-
terd vergeleken met die tijd, er wordt 
beter gekeken of mensen met dementie 
pijn hebben, er is aandacht voor onbe-
grepen gedrag… Maar op een gegeven 
moment houdt het op.’

UITERST ZELDZAAM
Constance benadrukt dat euthanasie bij 
dementie heel weinig voorkomt, zeker 
wanneer je het vergelijkt met bijvoor-
beeld kanker. Volgens het jaarverslag 
2015 van de Regionale Toetsingscom-
missies Euthanasie (RTE) was er in dat 
jaar 109 keer sprake van; in de drie 
daaraan voorafgaande jaren waren die 
aantallen respectievelijk 81 (2014), 97 
(2013) en 42 (2012). In al deze gevallen 
was er sprake van mensen met demen-
tie die wilsbekwaam waren inzake 

‘Toen dacht ik: dit 
gaat mij niet gebeuren’
Constance de Vries over dementie en euthanasie
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euthanasie en hun verzoek hierom zelf 
konden uiten en toelichten. Hoe 
beperkt en gebrekkig dit laatste soms 
ook was door bijvoorbeeld afasie of een 
ernstige bijkomende ziekte als Parkin-
son. 
In het geval dat iemand niet meer wils-
bekwaam is en er op basis van een eer-
dere wilsverklaring toch een euthanasie-
verzoek wordt gedaan, is honorering 
daarvan uiterst zeldzaam. Uit de dos-
siers van de Levenseindekliniek over de 
afgelopen drie jaar blijkt dat bij geen 
van de 27 aangemelde patiënten met 
dementie die als wilsonbekwaam wer-
den beschouwd maar wel een schrifte-
lijke wilsverklaring hadden, euthanasie 
werd uitgevoerd. Hiervoor waren ver-
schillende redenen: de patiënt zag er 
alsnog van af, leed (nog) niet ondraag-
lijk of gaf geen blijk van ziekte-inzicht.

MENEER GOOSSENS
Om te illustreren wat er allemaal kan 
spelen in zo’n geval vertelt Constance 
het verhaal van meneer Goossens, een 
72-jarige man met vasculaire dementie. 
Tien jaar eerder was hij met pensioen 
gegaan als leerkracht in het onderwijs 
aan moeilijk lerende kinderen; zijn 
vrouw was toen al jaren dood, maar 
met zijn twee kinderen had hij een 
goede relatie. 
Constance: ‘Na zijn pensioen merkte 
meneer Goossens dat hobby’s als lezen 
en bridgen hem minder goed afgingen. 
Hij was bang voor dementie, omdat hij 
het beeld kende van zijn oma en van 
een oom die in zijn ziekte seksueel 
ontremd was geraakt. Uiteindelijk 
volgde er een diagnose: vasculaire 
dementie. Meneer Goossens was altijd 
een heel sociaal mens geweest, maar nu 
trok hij zich uit schaamte voor zijn 
ziekte steeds verder terug. En doordat 
de afasie in de loop der jaren steeds 
erger werd, kon hij zich niet meer hand-
haven in zijn lees- en bridgeclub.’
‘Vanaf 2010 sprak meneer Goossens 
met de kinderen regelmatig over zijn 
euthanasiewens indien de ziekte voor 
hem ondraaglijk zou worden. En toen 

hij naar een open afdeling van een ver-
pleeghuis was verhuisd, zei hij wanneer 
hij langs de gesloten afdeling liep: ‘‘Daar 
zal ik niet terecht komen, dat heb ik 
geregeld met een levenstestament bij de 
notaris en een euthanasieverklaring.’’ 
Maar helaas, meneer Goossens 
belandde er toch en de verpleeghuisarts 
liet weten dat euthanasie voor hem een 
gepasseerd station was omdat hij wils-
onbekwaam was geworden.’

‘Doordat hij zijn wens niet meer kon 
uiten groeide de woede en de frustratie 
bij meneer Goossens. Hij dreigde regel-
matig van het balkon te springen en 
kreeg antidepressiva, antipsychotica en 
tranquillizers om hem handelbaar te 
maken. Maar het lijden bleef. De nieuwe 
verpleeghuisarts zag dat ook en startte – 
na aandringen van de familie – het 
euthanasietraject. Wegens gebrek aan 
ervaring hierbij vroeg hij hulp bij de 
Levenseindekliniek. Inmiddels was 
meneer Goossens wegens ernstige 
gedragsstoornissen op de eigen afdeling 
niet meer te handhaven en werd hij per 
ambulance naar een psychiatrische afde-
ling van een algemeen ziekenhuis ver-
voerd. Daar liep hij de hele dag dwang-
matig heen en weer, viel vele kilo’s af, 
sliep niet meer, schreeuwde en huilde en 
riep vaak dat hij dood wilde. Opnieuw 
probeerde men hem met medicatie te 
behandelen en prikkelarm te verplegen, 
maar zonder succes. De medicijnen had-
den veel nare bijwerkingen en de men-
sen in zijn omgeving en de zorgprofessi-
onals zagen dat hij ernstig leed.’

‘Het team van de Levenseindekliniek 
was van mening dat aan alle zorgvuldig-
heidseisen voor een euthanasieverzoek 
was voldaan en de ingeschakelde 
SCEN-arts onderschreef na uitgebreid 
onderzoek dat standpunt. Zo ging in het 
geval van meneer Goossens uiteindelijk 
het licht op groen voor euthanasie, ook 
al gold hij als wilsonbekwaam. Een rol 
hierbij speelde ook dat er diverse film-
opnames waren die zijn lijden demon-
streerden en lieten zien dat hij om de 
dood riep. Meneer Goossens leek te 
begrijpen dat zijn wens in vervulling 
zou gaan. Tijdens zijn laatste week was 
hij rustiger dan hij in maanden was 
geweest, en met heel weinig medicatie.’

ANDERE BRONNEN
In aansluiting op deze casus vertelt Con-
stance: ‘De leidraad die is opgesteld 
door de Regionale Toetsingscommissies 
stelt dat de arts informatie uit andere 
bronnen moet verzamelen als er niet 
meer met de patiënt zelf kan worden 
gesproken. Zoals familie, verpleging, 
specialist ouderengeneeskunde en 
andere behandelaars. En verder kan 
beeldmateriaal dienen dat van de betrok-
kene is gemaakt en natuurlijk diens dos-
sier. Aan de hand van al die verschil-
lende bronnen moet de arts vervolgens 
tot een oordeel proberen te komen of de 
patiënt in een situatie is beland waarop 
de eerder door hem of haar opgestelde 
schriftelijke wilsverklaring onmisken-
baar van toepassing is. Lijdt de patiënt 
ondraaglijk en hoe uit hij dat dan? Of 
zijn er juist tekenen dat hij de levensbe-
ëindiging niet wil, stribbelt hij bijvoor-
beeld tegen? Is het misschien vooral de 
familie die in deze situatie lijdt en zich 
tegenover de patiënt verplicht voelt dat 
gebeuren zal wat ooit is beloofd?’
‘Bovenal is het belangrijk dat mensen 
goed worden voorgelicht over het feit 
dat euthanasie in een gevorderd stadium 
van dementie, met wilsonbekwaamheid, 
alleen maar kan plaatsvinden als er 
sprake is van ondraaglijk en uitzichtloos 
lijden dat voor de omgeving duidelijk 
waarneembaar is. Er moet sprake zijn 

‘Ik ga mee in 
de keuze die 

mensen maken’
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van ondraaglijk en uitzichtloos lijden en 
dit moet aantoonbaar zijn, dat kan niet 
genoeg worden benadrukt.’

DAPPER
Euthanasie bij wilsonbekwaamheid 
komt dus bijna niet voor. Maar het kan 
wel, mits aan alle zorgvuldigheidseisen 
is voldaan. Constance: ‘Voor mijn gast-
college in de minor Psychogeriatrie van 
De Haagse Hogeschool gebruik ik film-
beelden die ik van mijn ontmoetingen 
met een wilsonbekwame mevrouw heb 
gemaakt. Daarbij vind ik het trouwens 
opmerkelijk hoe de deelnemers aan 
deze minor op dit onderwerp reageren. 
Ze zijn geïnteresseerd en betrokken en 
vertonen nauwelijks weerstand als ze 
worden geconfronteerd met deze mate-
rie. Dat is heel anders bij mijn presenta-
ties voor huisartsen of specialisten 
ouderengeneeskunde, daar voel ik een 
muur van weerstand. Totdat ze zien hoe 
ernstig het lijden kan zijn, ook bij wils-
onbekwaamheid. De opnames die ik 
maak, kan ik gebruiken wanneer de 
Regionale Toetsingscommissie op basis 
van het schriftelijke dossiermateriaal 
niet voldoende overtuigd is dat er zorg-
vuldig is gehandeld. Dan word je uitge-
nodigd voor een mondelinge toelichting 
en dan geven mijn filmbeelden  – ten-
minste, dat hoop ik dan maar – wel het 
gewenste inzicht in de situatie.’ 
‘Dat de zorgvuldigheidseisen zo streng 
zijn, is overigens heel terecht. Het is 
heel belangrijk dat je er zo goed over 
moet nadenken. Want het is niet niks, 
zo’n zware beslissing te moeten uitvoe-
ren. En ik snap ook heel goed waarom 
veel dokters daar niet in mee kunnen 
gaan. Dat is ook goed, als je er niet ach-
ter kunt staan moet je het nooit doen. 
Dan slaap je immers niet meer…’
‘En als het dan zover is, als is vastgesteld 
dat er zorgvuldig is gehandeld en het 
moment daar is, ben je er nog niet. De 
keuze voor een injectie of een drankje 
met euthanatica bijvoorbeeld is emotio-
neel vaak erg wezenlijk. Zo heb ik mee-
gemaakt dat een psychiatrisch belaste 
patiënte die al een paar suïcidepogingen 

had gedaan, mij met klem om een injec-
tie vroeg omdat ze die meer met een 
medische handeling associeerde – ze 
wilde niet ‘‘weer’’ die suïcide plegen…. 
Een meneer met dementie daarentegen 
koos heel bewust voor het drankje. Dat 
is een heel bijzondere herinnering. Hij 
was geheel wilsbekwaam en ik gaf hem 
een roos uit het rozenperk hier in de 
tuin, een zacht-oranje gekleurde roos die 
heel lekker ruikt. Ik vind mensen die vra-
gen om euthanasie nog steeds heel dap-
per en ik zei hem hoe moedig ik de stap 
vond die hij zette. Ik gaf hem de roos en 
daarna het drankje. Toen het glas leeg 
was, vroeg hij me de roos terug en vijf 
minuten later was hij overleden. Ik ga 
mee in de keuze die mensen maken. Dat 
wil zeggen, als ik hun redenering of argu-
mentatie kan volgen.’
 
NIET TE LANG WACHTEN
Familieleden hebben niet het recht om 
op dit gebied als gevolmachtigde op te 
treden. Maar wat een naaste wel kan 
doen, is iemand herinneren aan zijn 
oorspronkelijke standpunt of wens, 
zegt Constance. ‘Ik denk dat je als part-
ner wel mag zeggen dat je denkt dat het 
de verkeerde kant op gaat. Dat je het 
niet goed meer aankunt, dat je denkt 
dat de tijd gekomen is om aan een ver-
pleeghuisopname te denken. Dat heb ik 
meegemaakt in het geval van een zestig-
jarige vrouw met frontotemporale 
dementie. Haar echtgenoot herinnerde 
haar eraan dat zij ooit samen hadden 
afgesproken dat wanneer ze in deze 
situatie zouden belanden, dit het 
moment zou zijn voor een euthanasie-

verzoek. Toen dit was uitgesproken, 
verwoordde zij ook haar stervenswens. 
Ik heb dit allemaal opgenomen op mijn 
iPad, als materiaal om te kunnen vol-
doen aan alle zorgvuldigheidseisen die 
uiteindelijk door de Regionale Toet-
singscommissie worden gewogen.’
Op het moment van het interview werkt 
Constance aan een dossieronderzoek 
naar wilsbekwame mensen met een ster-
venswens. ‘Belangrijk lijkt me of er een 
lijn te vinden is waarom mensen die 
ultieme vraag stellen. En vooruitlopend 
op die publicatie: negentig procent van 
de mensen weet waarover ze het heb-
ben. En allemaal hebben ze een liefde-
volle partner of kinderen die het woord 
voor hen doen. Alleenstaanden hebben 
het moeilijk – je hebt echt iemand nodig 
die voor je in de bres wil springen. Dat is 
dan weer een belangrijk aandachtspunt 
voor hulpverleners: dat ook deze men-
sen ondersteuning krijgen. Mentorschap 
kan in deze situaties essentieel zijn.’
‘Maar als je eenmaal wilsonbekwaam 
bent is de situatie heel ongewis, ook al 
heb je een duidelijke wilsverklaring. 
Daarom zeg ik: zorg ervoor dat je niet te 
lang wacht. Wanneer je deze weg op 
wilt gaan, moet je uiteindelijk accepte-
ren dat je iets korter leeft dan mogelijk 
was geweest. Want als je de beker hele-
maal leeg wilt drinken, kun je erachter 
komen dat die laatste druppels weleens 
heel bitter kunnen zijn…’ 

TEKST EN BEELD PETER BAKENS

Peter Bakens is redacteur van Denkbeeld; hij is 

werkzaam als docent hbo-v aan De Haagse 

Hogeschool.

MAG HET WEL OF MAG HET NIET?
De wet spreekt over euthanasie en hulp bij zelfdoding. Euthanasie vindt plaats door het intra-
veneus toedienen van een spierverslapper, voorafgegaan door een slaapmiddel. Bij hulp bij 
zelfdoding krijgt de patiënt een drankje aangereikt dat deze vervolgens zelf opdrinkt. Tot de 
zorgvuldigheidseisen die de wet stelt in geval van euthanasie behoort de voorwaarde dat de 
arts – en niet de familie! – na eigen onderzoek vaststelt dat iemand ondraaglijk en uitzichtloos 
lijdt. Een onafhankelijk SCEN-arts (afkorting van: Steun en Consultatie bij Euthanasie in Neder-
land) moet deze conclusie vervolgens door eigen onderzoek bevestigen. 
Elke levensbeëindiging dient door middel van uitgebreide verslaglegging gemeld te worden 
bij de Regionale Toetsingscommissie Euthanasie, die uiteindelijk vaststelt of er sprake is 
geweest van zorgvuldig handelen. Bij twijfel wordt de arts gevraagd een toelichting te komen 
geven bij deze commissie. Alle verslagen van de Regionale Toetsingscommissies Euthanasie 
worden openbaar gemaakt op hun website (www.euthanasiecommissie.nl).
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iemand met dementie. Met man en 
macht wordt geprobeerd de persoon 
met dementie thuis te houden – tot het 
echt niet meer gaat,’ vertelt Marcelle. 
‘Eenmaal in de zorginstelling voelt de 
mantelkring zich dan vaak onthand. De 
instelling neemt de zorg over en pro-
beert vervolgens de familie er weer bij 
te betrekken. Maar zorginstellingen 
zouden juist andersom moeten denken 
en bestaande mantelkringen moeten 
ondersteunen en versterken bij alles 
wat ze al voor iemand deden en zou-
den willen doen. Slecht de drempel van 
de instelling. Straal uit: hier woont uw 
partner, vader, moeder, vriend en daar 
hoort u bij, want u bent belangrijk voor 
elkaar. Op die manier ontstaat een 
totaal andere dynamiek.’
 
HET HELE ZORGNETWERK   
Anniek: ‘Op het moment dat iemand 
met dementie in een zorginstelling 
wordt opgenomen, is de zorg thuis voor 
de familie vaak niet meer te dragen. 
Dan kan het aan de ene kant een 
opluchting zijn dat de zorg wordt over-
genomen, maar aan de andere kant kun-
nen familieleden zich in die situatie ook 
erg schuldig voelen. Je geeft het immers 
min of meer op en haalt je naaste weg 
uit diens vertrouwde omgeving. Daarom 

Hoe houd je als zorg-
verlener familieleden en vrienden 
betrokken bij het leven van iemand 
met dementie wanneer deze naar 
een zorginstelling is verhuisd? 
Journalist Melle Knulst sprak hier-
over met Anniek Kramer en Mar-
celle Mulder, schrijfsters van het 
boek ‘Op bezoek bij een dierbare 
met dementie’. ‘Ondersteun familie 
en vrienden bij bezoek aan hun 
naaste. Maak duidelijk hoe welkom 
en belangrijk ze zijn.’
  
‘Familieparticipatie is een term die je in 
veel beleidsnota’s tegenkomt en een con-
cept dat bij een hoop instellingen hoog 
op de agenda staat. Maar wat is familie-
participatie precies en hoe geef je er 
vorm aan in de praktijk? Dat blijkt vaak 
nog een lastige opgave.’ Aan het woord 
is Anniek Kramer, coach en beleidsadvi-
seur human resources; samen met Mar-
celle Mulder, beleidsadviseur geestelijke 
zorg, is zij auteur van Op bezoek bij een 
dierbare met dementie. Dit praktische 
boek is mede gebaseerd op de ervarin-
gen die beiden hebben opgedaan als 
dochter van ouders met dementie. 
‘Vóór de verhuizing naar een zorgin-
stelling is er dikwijls grote betrokken-
heid van familie en vrienden bij 

is het goed wanneer zorginstellingen 
meteen bij de verhuizing het gesprek 
met de mantelzorgers aangaan. Wat 
betekent de mantelkring voor de 
nieuwe bewoner, wat is men gewend te 
doen en hoe kan de instelling daaraan 
bijdragen? Wanneer je deze gesprekken 
uitstelt, bestaat de kans dat je de fami-
lie in die beginperiode al kwijtraakt.’  
‘Zo’n eerste gesprek moet ook niet 
alleen gaan over wat iemand voor 
medicijnen gebruikt en graag eet of 
drink of wat iemands hobby’s waren. 
Er moeten ook vragen aan de orde 
komen als: ‘‘Wat doet de familie graag 
en goed en wat gaat de instelling 
doen?’’ Met andere woorden: ‘‘Hoe 
kunnen wij als zorginstelling deze cli-
ënt en zijn familie ondersteunen om 
voor elkaar van betekenis te blijven?’’ 
Zo’n gesprek zou het liefst moeten 
plaatsvinden met zoveel mogelijk men-
sen uit de mantelkring en zo snel 
mogelijk na de verhuizing. Je ziet 
namelijk vaak dat mantelzorgers in de 
thuissituatie met elkaar een soort zorg-
schema hebben opgebouwd en dat kan 
al snel in onbruik raken wanneer de 
persoon met dementie naar een zorgin-
stelling verhuist. Daarom moet je het 
moment van de verhuizing gebruiken 
om ervoor te zorgen dat de mantel-

Meer dan  
‘extra handen’
Samenwerken met familie
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kring van familieleden en andere 
betrokkenen ook daarna zoveel moge-
lijk intact blijft. Daarbij kun je ook 
denken aan het stichten van een ‘Vrien-
den van’-club: een groep van familiele-
den, vrienden en vrijwilligers die 
bereid zijn iemand in de zorginstelling 
te ondersteunen bij het dagelijks leven 
en bij bijzondere activiteiten.’
 
JA-CULTUUR 
Marcelle: ‘Ondersteun vooral ook de 
initiatieven die naasten zelf nemen! Ga 
uit van een ja-cultuur en waardeer elk 
initiatief, ook al is het misschien niet 
makkelijk te realiseren. Als er hobbels 
zijn kun je natuurlijk meezoeken naar 
een oplossing, maar neem het niet 
over. Zo blijft de familie eigenaar van 
het initiatief.’
‘Belangrijk is ook dat bezoekers harte-
lijk worden ontvangen, dat je bevestigt 
dat het goed is dat ze er zijn en dat je 
hen – indien nodig – zult helpen hun 
naaste te blijven begrijpen en het samen 
goed te hebben tijdens het bezoek. 
Familieleden zijn vaak van goede wil, 
maar voelen zich door de dementie van 
hun naaste onthand. Wat kun je nog 
doen als je op bezoek komt? Hoe krijg 
je contact? Daarover hebben wij ons 
boek geschreven. Omdat een goed con-
tact met dierbaren van vroeger het 
leven voor veel mensen met dementie 
de moeite waard maakt.’ 
‘Benut daarbij zoveel mogelijk naasten, 
niet alleen de eerste contactpersoon, en 
bespreek met hen wie welke bijdrage 
kan leveren. Wij merken dat familie 
vaak weinig weet van het leven in een 
woonvoorziening. Veel mensen denken 
dat er van alles niet kan of niet mag. 
Maar: je naaste woont hier, hij of zij is 
niet ‘‘opgenomen’’, zoals in een zieken-
huis.’
Anniek: ‘Mensen hebben veel vragen: 
‘‘Mag ik op elk moment langskomen of 
zijn er regels voor bezoek?’’, ‘‘Mag ik 
wel of niet zelf koffie pakken, mag ik de 

anderen koffie geven?’’, ‘‘Mag ik mijn 
naaste mee naar buiten nemen, mogen 
andere mensen dan ook  mee?’’ Ook 
voor dit soort informatie geldt dat het 
belangrijk is deze vroegtijdig te delen 
met de familie en de hele mantelkring. 
Laat hen weten: ‘‘Fijn dat u er bent, pakt 
u gerust koffie.’’ Met zo’n benadering 
komen mensen graag en nemen ze wel-
licht ook andere naasten mee.’
 
IN GOED OVERLEG
Marcelle werkt bij Patyna, een instel-
ling met 31 locaties voor ouderenzorg 
en beschut wonen in Friesland. ‘In een 
van onze kleinschalige woonvormen 
voor mensen met dementie houden we 
jaarlijks een familieavond waarbij 
familieleden inhoudelijk met elkaar in 
gesprek gaan over hoe zij vinden dat 
het gaat nu hun familielid er woont. 

Daaruit is voortgekomen dat familiele-
den zelf een familie-steungroep hebben 
opgericht. De mensen in die groep den-
ken nu heel actief mee over activiteiten 
voor hun ouders en hebben ook 
invloed op het beleid. Dat is voor een 
zorginstelling natuurlijk pionieren, en 
heel spannend om samen te onderzoe-
ken. Maar je ziet, als familieleden veel 
komen, zien ze ook veel en komen ze 
vanzelf met ideeën over hoe dingen 
beter kunnen. Dat is ook een aspect 
van familieparticipatie.’
‘In hoeverre familie zich welkom voelt, 
verschilt sterk per instelling hebben we 
gemerkt. En zelfs per afdeling. In de ene 
huiskamer voelen familieleden zich 
weggekeken, in de andere hebben ze 
echt het gevoel dat ze erbij horen. Het is 
voor familie ook een hele opgave. Ze 
moeten niet alleen leren omgaan met 

‘De meeste conflicten tussen familie 
en verzorgenden hebben te maken 

met onuitgesproken verwachtingen’
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hun naaste met dementie, maar ook 
met het personeel, met medebewoners 
en met de cultuur van de afdeling.’
‘Natuurlijk is het niet fijn als er in een 
kleine huiskamer voor zes bewoners op 
zondag ineens zestien mensen zitten. 
Dat kan heel onrustig zijn voor mensen 
met dementie. Maar dan komt het erop 
aan hoe je dat als personeel met de 
familie bespreekt. Familieleden voelen 
zich gezien als zorgmedewerkers in zo’n 
geval met hen meedenken. Vaak willen 
mensen best even op stap met hun 
naaste, naar diens eigen kamer of naar 
een café. Maar daar moet je dan wel in 
goed overleg uitkomen. Als het te veel 
wordt, zoek dan samen een oplossing 
en schrijf die niet voor.’
 
ONUITGESPROKEN
Marcelle geeft trainingen in het 
omgaan met kritiek van familieleden. 
‘Nu we er zo over praten, zie je ook 
hoe ingewikkeld het is om tot een 
vorm te komen die goed is voor bewo-
ners, familieleden én verzorgenden. 
Het vraagt veel aan communicatieve 
vaardigheden. Daarom zetten sommige 
zorginstellingen vooral in op het ont-
wikkelen van dergelijke vaardigheden. 
Andere organisaties vragen familiele-
den voor allerlei hand- en spandien-
sten, maar weten daarna niet zo goed 
hoe het verder moet. Dikwijls leven er 
onuitgesproken verwachtingen over en 
weer. De meeste conflicten tussen 
familie en verzorgenden hebben te 
maken met deze onuitgesproken ver-
wachtingen. En dus met teleurstellin-
gen en onbegrip als het anders loopt 
dan verwacht. Die teleurstelling erken-
nen haalt vaak de angel er al uit.’ 
Anniek: ‘Samenwerken met familie doet 

een groot beroep op de verzorgenden. In 
gesprek gaan met familieleden is immers 
niet altijd gemakkelijk. En families heb-
ben onderling ook weer hun historie, niet 
iedereen kan altijd goed met elkaar door 
één deur. Daar krijg je als verzorgende 
mee te maken. Hoe intensiever de 
samenwerking met de familie wordt, hoe 
meer je te maken kunt krijgen met even-
tuele problemen die in die familie spelen. 
Het is belangrijk om verzorgenden toe te 
rusten voor dergelijke situaties. Boven-
dien kun je op dit vlak als organisatie 
ook niet alle verantwoordelijkheid bij de 
verzorgenden neerleggen. Bied hen ook 
ondersteuning door mensen die vanuit 
hun vak gewend zijn met families om te 
gaan, zoals maatschappelijk werkers, 
geestelijk verzorgers en psychologen. Je 
mag niet verwachten dat een verzor-
gende al die communicatieve vaardighe-
den zo uit de mouw schudt.’
 
GELUK
Anniek: ‘Belangrijk is ook om dilem-
ma’s in de zorg open en eerlijk te 
bespreken met elkaar. Bijvoorbeeld 
wanneer iemand met dementie heel 
graag naar buiten wil. Vertel dan dat 
zoiets in principe best kan, bijvoor-
beeld met een gps-horloge waarmee de 
persoon met dementie indien nodig 
kan worden getraceerd. Natuurlijk is 
er daarbij een zeker risico, maar wan-
neer je dat goed met elkaar bespreekt, 
kunnen familieleden bewust besluiten 
voor meer bewegingsvrijheid te kiezen 
omdat die heel belangrijk is voor hun 
naaste. Dergelijke dilemma’s bespre-
ken is ook samenwerken met familie.’
‘Zelf spreek ik ook liever over samen-
werken met familie dan over familiepar-
ticipatie,’ vult Marcelle aan. ‘Familie 

wordt dan geen ‘‘hulpje’’ van de verzor-
genden, maar behoudt zijn eigen plek, 
betrokkenheid en verantwoordelijkheid.’
Anniek: ‘De meeste dagelijkse zorgacti-
viteiten zoals wassen en aankleden 
doen verzorgenden. Maar soms helpt 
familie graag rond etenstijd of bij het 
douchen. Neem dergelijk initiatieven 
van harte aan en wees op de achter-
grond beschikbaar als het een keer 
niet lukt. Samen zijn met familie en 
vrienden is voor het levensgeluk van 
mensen met dementie zo belangrijk! 
Dat ondersteunen is wat ons betreft de 
kern van familieparticipatie. Dus fami-
lieleden niet als ‘‘extra handen’’ zien en 
gebruiken, maar als wezenlijk voor het 
geluk van de bewoner met dementie. 
Steun hen om in contact met hun dier-
bare rustig kleine dingen te blijven 
proberen en vooral vrijmoedig te blij-
ven in de omgang.’ 
Marcelle: ‘Door de forse bezuinigingen 
van de laatste jaren is de zorg schraler 
geworden. En dat verergert verder 
als ook de mantelkring van familie en 
vrienden zich terugtrekt. We kunnen 
wel boos en verdrietig zijn dat de ver-
zorgingsstaat van vroeger niet meer 
bestaat, maar we zullen moeten onder-
kennen dat het geluk van mensen met 
dementie dikwijls ook in handen ligt 
van hun naasten. Als verzorgenden hen 
daarbij steunen, kan dat het leven van 
mensen met dementie in zorginstellin-
gen mooier maken.’ 

TEKST MELLE KNULST

BEELD ADOBESTOCK

Melle Knulst is freelance journalist op het 

gebied van zorg en welzijn ( melleknulst@
gmail.com). Voor inhoudelijke vragen over fami-

lieparticipatie: marcelle.mulder@patyna.nl.

‘Samen zijn met familie en 
vrienden is voor het levensgeluk 
van mensen met dementie zo 
belangrijk!’
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Het ‘echte werk’
mensen’ zomaar dingen uit haar huis-
raad mogen uitzoeken. Zonder dat zij 
daar ook maar enige zeggenschap over 
heeft.
Mevrouw Veenstra zal mij ook straks 
weer vragen wat wij voor haar kunnen 
doen om dat tegen te gaan. Op weg 
naar haar kamer betrap ik mij erop dat 
ik al met voorwerk bezig ben: hoe kan 
ik op de meest efficiënte – en dus 
minst tijdrovende  – manier reageren 
op haar schreeuw om hulp? Er moeten 
immers nog mensen van koffie en thee 
worden voorzien, meneer Van der Put-
ten moet nog worden gewogen, mijn 
bevindingen van de dag moeten nog 
aan het elektronisch patiëntendossier 
worden toevertrouwd en er staat een 
indrukwekkende stoet po’s in de rij om 
na een dag van hard werken te worden 
gespoeld. Mevrouw Veenstra is met 
andere woorden eigenlijk een hinder-
lijke sta in de weg voor het ‘echte 
werk’ dat nog moet worden gedaan. 
Werk lijkt ook voor mij te zijn verwor-
den tot ‘doen’, een geruststellend 
praatje met mevrouw Veenstra is een 
luxe die eigenlijk niet meer in mijn 
dagplanning past.
Maar ja, afvinken dat het onderwerp 
‘wat gebeurt er met uw spullen?’ nu 
wel is afgehandeld, dat we het er al tig 
keer over hebben gehad, dat kan ook 
weer niet. Mevrouw Veenstra is 
immers dement en valt qualitate qua in 
herhaling. Ze heeft recht op mijn wel-
gemeende belangstelling. Ik open de 
deur van haar kamer. Helaas, op een 
bepaalde manier klinkt mijn ‘Wat mag 
ik voor u doen, mevrouw Veenstra?’ 
niet echt warm en oprecht... 

Het is 14.15 uur en het indrin-
gende geluid van mijn pieper 
gaat. Een blik op het venster 

leert dat ik mevrouw Veenstra ‘op de bel 
heb’, zoals dat in het verpleeghuisjargon 
heet. Mevrouw Veenstra is niet graag 
‘onder de mensen’ en verblijft bijna 24/7 
op haar kamer. 
Wanneer het om lichamelijke verzor-
ging gaat, is zij een oase in de woestijn 
van gebrekkige zelfredzaamheid. Ze 
bezoekt zelfstandig het toilet, heeft 
geen hulp nodig bij wassen en aankle-
den en doet iedere woensdag helemaal 
zelf een schone hoes om haar dekbed. 
Stevig ter been is ze ook nog. Wanneer 
ze belt is de kans dat ze met een heup-
fractuur naast haar bed of in de badka-
mer ligt, heel erg klein. Alarmering 
door mevrouw Veenstra verdient die 
naam dan ook eigenlijk niet: er is in 
feite nimmer sprake van een hulpvraag 
met een spoedeisend karakter. Daar-
van heb ik er vandaag al wel een boel 
gehad. Er waart een agressief virus 
rond op de afdeling. Postoel en spuug-
bakje mogen zich in een grote popula-
riteit verheugen. 
Geen noodsituatie dus hoogstwaar-
schijnlijk, maar toch ontlokt mevrouw 
Veenstra’s kamernummer op mijn pie-
per me een zucht. Hoe adl-zelfstandig 
zij ook is, ze wil graag regelmatig even 
met iemand van het personeel praten. 
Een gesprek van mens tot mens. Echte 
aandacht. Troost. Een stevig advies. 
Omdat de zorgverleners – samen met 
een buurvrouw uit een ver verleden – 
haar enige gesprekspartners zijn. En 
omdat ze meent dat haar groot onrecht 
is aangedaan.

 Job van Amerongen werkt als 

projectverpleegkundige 

dagbesteding voor Brentano in 

Amstelveen.

JOB VAN AMERONGEN

COLUMN

Mevrouw Veenstra woont al 
zeven maanden op onze afde-
ling en al even lang is het een 
terugkerend thema: in haar 
ervaring is zij – en ik citeer haar 
– ‘in strijd met iedere redelijk-
heid’ in het verpleeghuis opge-
sloten. Bovendien heeft ze naar 
eigen zeggen maar een klein 
deel van haar persoonlijke 
eigendommen mogen meene-
men en verlangt ze hevig naar 
‘de rest’. En dan heeft zich ook 
nog eens het idee in haar hoofd 
genesteld dat ‘allemaal valse 



 • april 201736

lens van machteloosheid en frustratie 
zijn sterker omdat zij doorgaans veel 
beter beseffen dat hun verstandelijke 
vermogens achteruitgaan. 

INTELLECTUEEL ACTIEF BLIJVEN
Wanneer een persoon met dementie 
geen boeken of kranten meer kan 
lezen, is dat om meer dan één reden 
jammer. Mensen zijn daardoor minder 
op de hoogte van wat er speelt in de 
maatschappij, voelen zich onzeker en 
gaan sociale contacten vaker uit de 
weg. Maar daarnaast verliezen zij zo 
ook een manier om hun hersenen aan 

het werk te houden. ‘Lezen is juist heel 
geschikt om intellectueel actief te blij-
ven en een veilige, niet bedreigende 
manier om voeling te houden met de 

Bestaande boe-ken vereenvoudigen om jonge 
en oudere mensen met beginnende 
dementie langer te laten lezen en zo 
bij de tijd te laten blijven. Dat is de 
missie van ‘Simplified Stories’. Dit 
Vlaamse initiatief zorgde met zijn 
eerste publicatie, ‘Maestro Stromae’, 
onlangs voor een wereldprimeur: 
nooit eerder werd een boek dat niet 
over dementie gaat, voor mensen 
met dementie toegankelijk gemaakt.  

Als mensen aan dementie begin-
nen te lijden, kunnen zich niet 
alleen geheugenproblemen voor-

doen maar ook taalstoornissen. Som-
mige mensen durven het daardoor niet 
meer aan om een boek, een krant of een 
tijdschrift te lezen omdat het te confron-
terend voor hen is of omdat ze het sim-
pelweg niet meer kunnen. Zij raken snel 
de draad van een verhaal kwijt of slaan 
een boek open en weten niet meer wat 
ze de dag ervoor gelezen hebben. Of wat 
een bepaald personage heeft gedaan. Dat 
kan heel frustrerend zijn, zeker voor 
jonge mensen met dementie. Hun gevoe-

wereld en de maatschappij,’ zegt pro-
fessor Sebastiaan Engelborghs van de 
Universiteit Antwerpen. Hij is samen 
met de Alzheimer Liga Vlaanderen en 
het regionaal expertisecentrum demen-
tie Paradox verantwoordelijk voor de 
ontwikkeling van Simplified Stories.
Het doel ervan is even simpel als door-
dacht: door een boek te vereenvoudi-
gen zijn er minder elementen om te 
onthouden en wordt het dus toeganke-
lijker voor mensen met dementie. De 
kern van het verhaal blijft bij de 
bewerking echter behouden en daar-
door blijft het boek perfect op zichzelf 

bestaan. Voor de eerste uitgave in de 
reeks, de biografie van de Rwandees-
Belgische muzikant Paul Van Haver 
alias Stromae door Peter Verbruggen, 

Opnieuw plezier 
beleven aan lezen
Vereenvoudigde verhalen voor 
mensen met dementie  

‘Het boek verdient als eerste weer 
een plaats op mijn boekenplank’
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werden bijna 8000 woorden geschrapt 
en werden lay-out, lettertype en 
opbouw aangepast. Elk hoofdstuk 
afzonderlijk kreeg bovendien nog een 
korte samenvatting (zie kader ‘Hoe 
werkt Simplified Stories?’). De bewer-
king gebeurde door het Brusselse com-
municatiebureau DDB.

VRAAG NAAR MEER
Het boek is uitgegeven door uitgeverij 
Borgerhoff & Lamberigts, die voor 
Maestro Stromae koos omdat Stromae 
nauwelijks uit het nieuws is geweest 
en een vereenvoudigd boek met infor-
matie over hem mensen met dementie 
dan kan helpen op de hoogte te blijven 
van de actualiteit. 
Simplified Stories valt in de smaak. De 
Alzheimer Liga Vlaanderen ontving 
fijne reacties en er is vraag naar meer 
aangepaste boeken. Patrick, een per-
soon met jongdementie, was een van 
degenen die Maestro Stromae las. Over 
zijn ervaring vertelde hij het volgende:

‘De zin onderaan iedere pagina is 
heel goed, die lees ik eerst voordat ik 
de volledige pagina lees. Het zorgt 
tevens voor een korte rustpauze waar-
door het lezen voor mij minder ver-
moeiend is en je na een langere pauze 
gemakkelijk de draad weer opneemt. 
Je hoeft dus niet zoals in een normaal 
boek een heel hoofdstuk te lezen, wat 
mij trouwens toch niet meer lukt… Zo 
kun je na iedere pagina gemakkelijk 
stoppen met lezen omdat iedere blad-
zijde een geheel vormt. Door deze 
opbouw van het boek kun je ook de 
foto’s in detail bekijken en dan zo 
weer verder lezen. Nadat ik uit frus-
tratie al mijn boeken heb weggedaan 
omdat ik het verhaal niet meer 
begreep, beleef ik met dit boek voor het 
eerst weer plezier aan het lezen, het 
verdient dan ook als eerste weer een 
plaats op mijn boekenplank.’

HOE WERKT SIMPLIFIED STORIES?

Vereenvoudigde stijl
•  Er worden geen moeilijke woorden 

gebruikt, zonder dat de lezer de indruk 
krijgt dat het té gemakkelijk is.

•  De zinnen zijn ingekort.
•  De hoofdstukken zijn niet lang. 
•  Het boek wordt korter gemaakt (in het 

geval van Maestro Stroma met ruim een 
derde). 

•  Er zijn weinig hoofdpersonages.
Logische opbouw
•  Het boek heeft een logische opbouw zodat 

de lezer het verhaal in een chronologische 
lijn voor zich heeft. 

Overzichtelijke lay-out
•  De typografie is groter en beter leesbaar.
•  Tussen de alinea’s zijn meer witregels.  
•  Er staat minder tekst op een pagina.
•  In het boek zijn foto’s opgenomen zodat de 

lezer zich het verhaal beter kan inbeelden.
•  De hoofdstukken worden duidelijk gemar-

keerd zodat de lezer weet in welk hoofdstuk 
hij aan het lezen is. 

Geheugensteuntjes
•  Aan het begin van ieder hoofdstuk wordt 

een korte samenvatting gegeven van het 
vorige hoofdstuk. 

•  Op iedere pagina staat onderaan één zin 
(van gemiddeld zeven woorden) die 
samenvat waarover de pagina gaat. 

Ook internationaal was er weerklank 
voor Simplified Stories. De Alzheimer 
Liga Vlaanderen en ontwerpbureau 
DDB ontvingen onder meer een zilve-
ren leeuw op het Cannes Lions Interna-
tional Festival of Creativity en een 
gouden onderscheiding in de categorie 
‘Publication Design’ tijdens de Epica 
Awards.
Welk soort boeken er mogelijk in de 
toekomst zullen worden vereenvou-
digd, hangt onder meer af van de ver-

De voor mensen met dementie 
bewerkte versie van Maestro 
Stromae. Genie met vlinderdas is 
verkrijgbaar bij de Alzheimer 
Liga Vlaanderen (www.alzhei-
merliga.be), bij de uitgever 
(www.borgerhoff-lamberigts.be) 
en via de (online) boekhandel. 

dere feedback op Maestro Stromae en 
van de wensen, noden en mogelijkhe-
den van het doelpubliek. 

TEKST HILDE LAMERS EN SEBASTIAAN ENGELBORGHS

Hilde Lamers is directeur van de Alzheimer Liga 

Vlaanderen.

Sebastiaan Engelborghs is hoogleraar neuro-

chemie en neurowetenschappen, BIODEM, Uni-

versiteit Antwerpen, en coördinator Geheugen-

kliniek ZNA-Middelheim/-Hoge Beuken.
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Betrek mij in keuzes

Het voorval 
met mijn 
vriendin 

waar ik het de 
vorige keer over 
had, blijft mij bezig-
houden. Voor mij is het 
belangrijk dat als ik iets verder 
in mijn dementie ben, dat ik 
dan geholpen word. Met mijn 
kwalen en al mijn dingetjes wil 
ik zijn zoals ik ben. Ik wil niet 
bang hoeven te zijn dat als er 
werkdruk is dat ‘mijn soort’ 
dan niet meer meetelt. Ook al 
hebben we dementie en ook al 
zijn we anders dan anderen, wij 
zijn en blijven mensen met 
gevoelens. Wij hebben in het 
leven ook ooit iets betekent. 
Als ik hoor dat je in je luier 
moet plassen als je naar de wc 
moet, dan denk ik, we zijn toch 
geen vee? Ik word al kwaad als 
er zo met dieren omgegaan zou 
worden. Ik kan zo boos en 
obstinaat worden, dan zou ik 
het liefst tegen de hele wereld 
aan schoppen. Ik kom snel in 
een vicieuze cirkel terecht door 
mijn ziekte. In het Alzheimer 
Café werd ik kwaad op iemand 
van de mantelzorgcentrale die 
vertelde dat die organisatie een 
bijeenkomst heeft geschrapt. 
Toen wij daar vragen over stel-
den, kregen we de reactie: daar 
hebben we het al over gehad. 
Maar dan begrijp je mij en mijn 
dementie niet. En als de man-

telzorgers mijn 
dementie al niet 
begrijpen, wat kan 
ik dan van de 

maatschappij ver-
wachten? Ik ben blij 

dat ik niet alles vergeet 
maar ik ben wel warrig. Als ik 
dan ineens zo’n knock-out krijg 
in mijn hoofd omdat er een 
belangrijke bijeenkomst wordt 
geschrapt, dan ben ik niet boos 
op haar of op wat ze zegt. Maar 
er gaat dan een soort van belle-
tje rinkelen in mijn hoofd: hier 
ben ik het niet mee eens! Mijn 
gewone hersenen zeggen dan, 
ja, ze moeten nu eenmaal keu-
zes maken. Maar nu komen 
mijn dementiehersenen opzet-
ten en denk ik, waarom worden 
we weer aan de kant gezet? Wat 
doen wij verkeerd? Ik weet wel 
dat het al besproken is, maar 
mijn dementie zorgt ervoor dat 
ik me er toch over opwind. Ik 
wil het niet, maar het gebeurt 
toch en dan kan ik ook boos 
om mezelf worden. Waarom 
doe ik dat? Zo werkt het ook 
met werkdruk en personeelsge-
brek, ik snap het allemaal wel, 
natuurlijk. Maar de keuzes die 
daardoor gemaakt worden, 
worden door het personeel 
gemaakt. Als er keuzes 
gemaakt moeten worden omdat 
er personeelstekorten zijn, dan 
wil ik bij die keuzes betrokken 
worden.  

SUUS JOOSTEN

HARTENKREET

Suus Joosten heeft Lewy Body Dementie;  
in deze column vertelt ze wat dat met haar doet.
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