Het verlies van een gedeelde wereld

Ethische vragen in de palliatieve zorg voor mensen met dementie
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The loss of a common shared world. Ethical problems in palliative
care for people with advanced dementia

Person-centred (nursing home) care for people with dementia is a specific
form of (‘non cancer’) palliative care. In order to elucidate how caregivers in
nursing homes give shape to the nurse-patient relationship in people with
advanced dementia and how they deal with the ethical questions that pose
themselves in this realm of care ethnographial field research was conducted
by two researchers in two Dutch nursing homes. It was found that in both
facilities - despite differences in organization and quality of care - many
forms of what Kitwood has termed ‘malignant social psychology’ were pre-
valent. A more detailed analysis of our research data revealed a relation -
not only with staffshortages and a lack of professionalism - but also and
primarily with the ‘intrinsic complexity’ of care giving in this field of pallia-
tive care. This complexity has its origin in the key problem of dementia,
namely the loss of a common shared world of meaning. We discovered
three features of this core problem: the dilemma(s) of truth speaking and
truthfulness, the struggle to hold on to reciprocity in care giving and the
paradoxes of normality nurses face in their treatment of people with de-
mentia. In order to help caregivers cope with these problems we recom-
mend to invest seriously in diverse forms of supportive care for nurses.
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Belevingsgerichte (verpleeghuis)zorg voor men-
sen met dementie kan worden beschouwd als
een bijzondere vorm van (‘non cancer’) pallia-
tieve zorg. Teneinde te verhelderen hoe
verzorgenden gestalte geven aan de zorgrelatie
bij pati€énten met gevorderde dementie en welke
de ethische vragen zich hier voordoen, is etno-
grafisch veldonderzoek verricht door twee on-
derzoekers in twee verpleeghuizen. Hierbij
kwam aan het licht dat zich in beide instellin-
gen, ondanks verschillen in organisatie en kwali-
teit van zorg, veel bejegeningsproblemen voor-
deden die passen in wat Kitwood gekenschetst
heeft als ‘schadelijke omgangsstrategieén’. Na-
dere analyse van deze observaties, mede ge-
stuurd door de eigen ervaring van de onderzoe-
kers, liet zien dat deze problemen niet alleen
samenhangen met externe factoren, zoals gebrek
aan deskundigheid en tekort aan personeel,
maar ook met de zogenaamde ‘intrinsieke com-
plexiteit’ van het zorgdragen voor mensen met
dementie, die voortvloeit uit het relationele
kernprobleem van deze aandoening, namelijk
het verlies van een gedeelde betekeniswereld.
Het onderzoek legde drie kenmerken van die
complexiteit bloot, te weten: de dilemma’s in-
zake waarheid spreken en waarachtigheid, de
strijd om het behoud van wederkerigheid in de
zorg en de paradoxale normaliteit van de zorg-
verlening. Om verzorgenden in staat te stellen
aan deze problemen het hoofd te bieden is de
centrale aanbeveling van dit onderzoek om te
investeren in diverse vormen van ondersteu-
nende zorg voor zorgenden.

Trefwoorden: ethiek; dementie; belevingsge-
richte zorg; wederkerigheid

Inleiding

Palliatieve zorg was in Nederland lange tijd
identiek aan terminale zorg, dat wil zeggen:
zorg in de allerlaatste levensfase. Hoewel de oor-
spronkelijke WHO-definitie juist bepleitte om
palliatieve zorg zo vroeg mogelijk in het ziekte-
proces beschikbaar te stellen, is de praktische
uitwerking daarvan van recente datum. Ook re-
latief nieuw is de verbreding naar andere dan
oncologische aandoeningen, tot uitdrukking
komend in de term ‘non cancer palliative care’.
In Nederland is echter al in 1996 voorgesteld om
de (verpleeghuis)zorg voor mensen met demen-
tie reeds vanaf opname te kaderen vanuit het
palliatieve zorgconcept." De directe aanleiding
daartoe was het debat over schriftelijke wils-
verklaringen bij dementie en de behoefte van
verpleeghuisartsen aan een referentiekader voor
het formuleren van een anticiperend medisch
beleid. Het concept van palliatieve zorg biedt
hier goede aanknopingspunten, zowel waar het
gaat om het vaststellen van zorgdoelen, als waar

het de begrenzing van het medisch handelen
betreft.”? Echter: waar het gaat om de complexi-
teit van het zorgdragen voor mensen met deze
aandoening, behoeft dit concept aanvulling en
bijstelling. Daarover gaat dit artikel, dat een ver-
slag biedt van een empirisch-ethisch onderzoek
naar de ethische vragen te midden waarvan
verzorgenden van verpleeghuisbewoners met
dementie hun werk moeten doen.3

Achtergrond en vraagstelling

Het onderzoek vertrok vanuit het gegeven — ge-
baseerd op praktische ervaring en literatuurstu-
die — dat de gangbare gezondheidsethiek en
—wetgeving, zoals de Wet Bopz en de WGBO,
zich moeilijk laten vertalen naar de situatie van
patiénten met dementie in het verpleeghuis.
Deze ethiek en wetgeving zijn in belangrijke
mate gegroeid uit de emancipatie van de compe-
tente patiént, maar staan in een aantal opzichten
op gespannen voet met ideeén omtrent goede
zorg zoals die vanuit het werkveld zijn ontwik-
keld. Daar voltrok zich in de afgelopen jaren een
andersoortige emancipatie, waarbij (kennis in-
zake) de belevingswereld van de persoon met
dementie het uitgangspunt voor de inrichting
van de zorg is geworden. In Groot-Brittannié
legde Tom Kitwood de grondslagen voor de zo-
genaamde ‘person centred care’ en in Nederland
en Belgi€ kwam, onder meer door het werk van
Ilse Warners, Rien Verdult en Cora van der Kooij,
de belevingsgerichte oriéntatie in de zorg tot
ontwikkeling.“ Ondanks verschillen in concep-
tuele achtergrond en theoretische onderbou-
wing kennen deze benaderingen een aantal ge-
meenschappelijke uitgangspunten die als volgt
kunnen worden samengevat:

1 Iemand met dementie heeft besef van zijn
situatie en kan daaraan lijden. Hij kan
daarom met recht ‘patiént’ worden genoemd,
zonder dat dit een keuze impliceert voor het
zogenaamde biomedisch model.

2 Gedragvaniemand met dementie is de com-
plexe resultante van de progressieve hersen-
aandoening, het adaptieve antwoord daarop
van de getroffene en de interactie met de om-
geving, welke laatste diepgaande invloed
heeft op gedrag en welbevinden van de
patiént.

3 Uitgangspunten van zorg zijn niet de objec-
tieve hulpbehoefte en beperkingen, maar de
subjectieve ervaring van de patiént en diens
functionele mogelijkheden.

4 Goede zorg is zorg die de patiént onder-
steunt in het behouden van een gevoel van
eigenwaarde en die hem veiligheid en gebor-
genheid biedt.

5 Kenmerkend voor de zorgrelatie is niet de
norm van professionele distantie, maar die
van wederzijdse betrokkenheid en persoon-
lijk contact.?
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Vooral in die laatste twee uitgangspunten, die
vaak niet zo expliciet aan de orde komen, wordt
duidelijk dat het bij belevingsgerichte zorg niet
alleen om psychosociale benaderingswijzen en
een gestructureerde omgeving gaat, maar ook en
misschien wel op de eerste plaats om ethiek.

Deze vaststelling vraagt een korte toelichting.
Veel (moraal)filosofen, daarin gevolgd door een
breder publiek, hebben namelijk de neiging om
de ethiek en haar domein in te perken tot het
handelen en de beslissingen die daaraan ten
grondslag liggen. De moderne bio-ethiek is een
voorbeeld van een dergelijke decisionistische
handelingsethiek. Maar ethiek gaat verder dan
goed doen; zij betreft ook de vraag wat goed zijn
betekent, wat de inhoud is van een goed en ge-
lukt leven en wat daarin waardevol en van be-
lang is. Het antwoord op deze vragen helpt mede
vorm te geven aan onze identiteit, omdat weten
wie ik ben in belangrijke mate samenhangt met
weten waar ik (voor) sta.® Deze vragen doen zich
op pregnante wijze voor in de psychogeriatrie.
Achter de vraag: ‘waar ben ik?’ die de gedesorién-
teerde oudere stelt, gaat de fundamentelere
vraag schuil: ‘wie ben ik?’ en: ‘waar ben ik
thuis?’, vragen die geen enkel mens op eigen
kracht beantwoorden kan, iemand met dementie
al helemaal niet. Zij schetsen enerzijds de kern
van het ziekteproces, maar vertolken anderzijds
algemene ethische vragen, waar zorgverleners
keer op keer antwoord op moeten (helpen)
geven. Overigens ook voor zichzelf, want goed
beschouwd houdt de persoon met dementie zijn
omgeving als het ware een spiegel voor waarin
we Kkijken naar wat wezenlijk is voor wie en wat
wij zijn.

De gangbare ethiek biedt weinig houvast om
met deze vragen om te gaan. Allereerst niet,
omdat de meeste verpleeghuisbewoners met de-
mentie in termen van die ethiek wilsonbekwaam
moeten worden geacht in hun uitingen en ge-
dragingen, zodat het gesprek over hun zorg ei-
genlijk met een vertegenwoordiger zou moeten
plaatsvinden, ondanks het onmiskenbare feit dat
de persoon met dementie actief bij zijn situatie
betrokken blijft. Daarnaast komt het recht op
objectieve informatie — dat de bewoner ondanks
wilsonbekwaamheid behoudt — geregeld in con-
flict met het belevingsgericht aansluiten bij
diens subjectieve ervaring. Ten derde staat de
belevingsgerichte zorg een zorgrelatie voor die
zich eigenlijk niet verdraagt met het negatieve
vrijheidsbegrip datin het autonomiebeginsel
van de dominante ethiek besloten ligt. Dat be-
grip garandeert vooral een “recht om met rust te
worden gelaten”, aldus Agich en het stileert
aldus de zorgrelatie als een “contact tussen
vreemden”, die elkaar slechts aangaan voor zover
het de in een zorgovereenkomst vastgelegde
handelingen betreft.® Maar even zo als in andere
domeinen van palliatieve zorg hecht de
belevingsgerichte zorg zeer aan een onderlinge
verbondenheid tussen verzorgde en verzor-
gende, waarbij de laatste functioneert als een

‘veilige en betrouwbare ander’ en als ‘container’
voor de vaak heftige en verwarrende gevoelens
van de patiént.® In de literatuur over de zorg-
relatie in de palliatieve zorg valt in dit verband
regelmatig te lezen dat het contact vaak zo in-
tensief is, dat de verzorger zich als opgenomen
voelt in de kring van naasten en intimi.*® Juist
datis wat de zorg lonend maakt, al staat daar wel
tegenover dat het gestalte geven aan een derge-
lijke zorgrelatie zeer veel persoonlijke investe-
ring vraagt van zorgverleners.

De doelstelling van het onderzoek was om deze
vermoede en deels gesignaleerde problemen
nader te verkennen en na te gaan hoe zorgverle-
ners daar in de praktijk mee omgaan. Dit leidde
tot de volgende oriénterende vragen:

- Hoe geven zorgverleners in de praktijk vorm
aan ‘respect voor autonomie’ en daarmee samen-
hangende regels en welke problemen ervaren zij
hierbij?

- Op welke wijze geven zorgverleners gestalte
aan de belevingsgerichte benadering en welke
morele vragen doen zich daarbij voor?

Methodiek en respondenten

Gezien de doel- en vraagstelling van het onder-
zoek is gekozen voor participerende observatie,
uitgevoerd in twee fasen, in twee verpleeghuizen
en door twee onderzoekers. Informed consent
was verkregen van het managementteam, de
cliéntenraad en de vertegenwoordigers (meestal
familie) van de patiénten.

Gedurende fase 1 liep onderzoeker 1 (AT) gedu-
rende zeven maanden mee in een gecombineerd,
randstedelijk gesitueerd verpleeghuis. Zij was
aanwezig bij (wekelijkse) formele patiénten-
besprekingen (zorgplanbesprekingen) voerde
informele gesprekken met artsen, verzorgenden,
andere professioneel betrokkenen en familie en
nam interviews af. De verzamelde data werden
samen met onderzoeker 2 (CH) geanalyseerd. In
de tweede daarop volgende fase van zes maan-
den liep en werkte onderzoeker 2 mee in een se-
miruraal gelegen psychogeriatrisch verpleeghuis
met als doel om de bevindingen van fase 1 aan te
vullen, te specificeren en te bevestigen en de
praktijk van beide verpleeghuizen te vergelij-
ken.

AT observeerde op vijf units (8o patiénten, 2
artsen, 2 psychologen, 43 verzorgenden en on-
dersteunend personeel); CH op vier units (55
patiénten, 2 artsen, 2 psychologen en 35
verzorgenden, inclusief voedingsassistenten en
hotelmedewerkers).

In focusgroepen aan het eind van beide fasen
werden de bevindingen met de respondenten
besproken. Hierbij werd gebruik gemaakt van
vignetten om de groepsdiscussie te oriénteren en
te stimuleren.

De dataverzameling en —analyse vonden plaats
volgens de principes van de ‘grounded theory’."
Hierbij zijn de volgende typen data gebruikt: (1)
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gedetailleerde [dagelijks vervaardigde] veld-
notities van observaties, inclusief aantekeningen
van zorgplanbesprekingen, omgangsoverleggen
en informele gesprekken; (2) transcripties van op
band opgenomen interviews en focusgroepen en
(3) de geraadpleegde medische en verpleegkun-
dige dossiers van de patiénten, voor zover de ob-
servaties daartoe aanleiding gaven. Gemiddeld
werd van alle 135 patiénten eenmaal het dossier
ingezien. Daarnaast hielden de onderzoekers
ook dagboeken bij, waarin ze rapporteerden over
hun eigen gedrag en gevoelens. Hiervoor is ge-
kozen om data en interpretatie daarvan zo goed
mogelijk te scheiden ter bevordering van de in-
tersubjectiviteit van de bevindingen.

Bevindingen
Scherpe kwaliteitscontrasten

Tussen de beide onderzochte instellingen bleken
al direct behoorlijke contrasten te bestaan. In het
eerste verpleeghuis had de kwaliteit van zorg
sterk te lijden onder de bekende grootstedelijke
problemen: weinig personeel, beperkte deskun-
digheid met verhoudingsgewijs veel laag opge-
leide verzorgenden (< niveau 3), nauwelijks of
geen expertise in belevingsgerichte zorg, veel
‘gekleurde’ en overbelaste verzorgenden. Boven-
dien werd tijdens het onderzoek begonnen met
een ingrijpende reorganisatie, compleet met in-
terim management en veel onzekerheid op de
werkvloer.'” Het andere verpleeghuis was daar-
entegen een stabiele organisatie met relatief vol-
doende personeel (geen grote vacatures) en ge-
wend om te werken met benaderingswijzen ge-
baseerd op de belevingsgerichte zorg. Het was
bovendien een instelling waar niet recent
nieuwe zorgvisies waren geintroduceerd. Alle
verzorgenden werden hier door de psycholoog
geschoold in belevingsgerichte zorg. Deze ver-
schillen in organisatie leidden uiteraard tot ver-
schillen in bevindingen, maar ook tot overeen-
komsten en daarop is gedurende het onderzoek
de nadruk komen te leggen. Behulpzaam daarbij
waren ook de eigen ervaringen van de onderzoe-
kers, want hoewel een gedistantieerde houding
over het algemeen gewaardeerd wordt als waar-
merk van objectiviteit, ligt de kracht van etno-
grafisch veldonderzoek juist in een open betrok-
kenheid van de onderzoeker bij de onderzoeks-
situatie. In dit onderzoek, waarbij gedurende 6 —
7 maanden intensief is geobserveerd en geparti-
cipeerd op diverse verpleegafdelingen, was het
eenvoudigweg ook onmogelijk om niet betrok-
ken te raken in interacties met de bewoners. Die
maakten immers geen onderscheid tussen on-
derzoekers en zorgverleners en zij plaatsten de
onderzoekers door hun gedrag in soortgelijke
situaties als de verzorgenden. Die ervaringen en
de analyse daarvan leverde belangrijke aanvul-
lende gegevens op waardoor het handelen van de
verzorgenden beter invoelbaar werd.'* Hierdoor

konden de initi€le onderzoeksvragen worden
bijgesteld en aangescherpt en werd de focus van
het onderzoek gaandeweg steeds meer gelegd op
wat de ‘intrinsieke complexiteit’ van het zorgen
voor mensen met dementie kan worden ge-
noemd.

De intrinsieke complexiteit van de zorg

Tijdens het onderzoek zagen wij veel voorbeel-
den van ‘goede’ belevingsgerichte zorg, echter
zonder dat verzorgenden dat altijd met ons deel-
den. Onder hen leefde een tendens om de essen-
tie van ‘goede zorg’ niet in hun eigen verzorgend
omgaan met de bewoners te lokaliseren, maar in
een naast of na de zorg aan die bewoners te ver-
schaffen ‘aandacht’. Aandacht werd gezien als
het overstijgende deel van de zorg, dat er echter
altijd bij inschoot. Er was eenvoudig geen tijd,
“we komen er niet aan toe”, was de voor de hand
liggende eerste reden, maar vervolgens bleken
verzorgenden ook heel veel moeite te hebben om
‘aandacht’ inhoud te geven en te instrumente-
ren. “Er moet meer activiteitenbegeleiding
komen,” meenden sommigen. Wandelen, koken,
uitstapjes, puzzelen, voorlezen, waren andere
vormen van aandacht die genoemd werden,
maar die leken slechts voor een beperkte groep
bewoners zinnig en zeker niet voor de grote
groep van zeer ernstig demente bewoners. Ten
derde had ‘aandacht’ ook een wederkerig aspect.
“Als de verzorgenden zeggen: ‘de mensen komen
aandacht tekort’, dan bedoelen ze eigenlijk ook:
‘er is te weinig aandacht voor ons’,” aldus een
teamleider. Wat we daarnaast in beide huizen
frequent waarnamen waren vormen van wat
Tom Kitwood met een omineuze term ‘malig-
nant social psychology’ heeft genoemd, daarmee
doelend op vormen van communicatie en beje-
gening die —in zijn optiek - de persoonlijke
waardigheid van mensen met dementie onder-
mijnen, zoals mensen negeren (geen aandacht
geven!), over hen heen praten, taakgericht han-
delen, leugentjes om bestwil vertellen, enzo-
voort. Ter verklaring hiervan noemt Kitwood
onder meer factoren als te hoge werkdruk, te
weinig professionaliteit, maar ook een gebrek
aan betrokkenheid en — zelfs — een instinctieve
afkeer van afhankelijke ouderen.*'+ Op de laat-
ste na zijn dat gangbare en voor de hand lig-
gende verklaringen voor alles wat er misgaat in
de zorg, maar zij gaan geheel voorbij aan
praktijkimmanente factoren. Omdat deze ver-
klaringen voor het gedrag van verzorgenden bo-
vendien niet strookten met onze eigen ervaring
in de omgang met bewoners hebben wij ons toe-
gelegd op een analyse van deze zogenaamde
‘schadelijke omgangsstrategieén’: waarom doen
zij zich voor en waarom gaat het zoals het gaat,
ondanks het feit dat verzorgenden eigenlijk al-
tijd ‘beter weten’?

Hiermee komen we toe aan datgene wat hier-
voor de ‘intrinsieke complexiteit’ van de zorg is
genoemd. In dit begrip beogen we een aantal
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kenmerken van het zorgen voor mensen met
dementie samen te brengen, die deze zorg als het
ware van binnenuit typeren en die laten zien
temidden van welke ethische problemen dege-
nen die deze zorg verlenen als het ware dagelijks
staan en wat de emotionele zwaarte daarvan is.
Ons onderzoek resulteerde in drie van zulke
kenmerken.

Waarheid en waarachtigheid

‘Bedrog’ (treachery) is de eerste vorm van kwaad-
aardige sociale interacties bij Kitwood: “using
some form of deception in order to distract or
manipulate a person, or force them into com-
pliance”.** Dit zijn zware woorden, maar het is
wel in deze vorm dat de potentiéle spanning tus-
sen respect voor autonomie en respect voor de
belevingswereld van de persoon met dementie
zich het scherpst voordeed in de belevingswereld
van de verzorgenden. Preciezer gezegd: in hun
werk hadden verzorgenden geregeld het gevoel
in conflict te komen met de prima facies norm
van waarheidsgetrouwheid in handelen en spre-
ken. Deze norm en de ermee verbonden deugden
van waarachtigheid, eerlijkheid en oprechtheid
zijn immers nauw verbonden met de waarde van
betrouwbaarheid en betrouwbare relaties.’s"'° En
hoe kun je nu een betrouwbare ander zijn als je
niet waarheidsgetrouw en eerlijk communi-
ceert? “Het is hier soms net de firma list en be-
drog!” zo becommentarieerde een van de
verzorgenden haar werk, hoewel zij terdege be-
kend was met de ‘norm’ van de belevingsgerichte
zorg die stelt, dat het in de zorg voor mensen
met dementie “niet gaat om de waarheid, maar
om iemands individuele beleving van de werke-
lijkheid.”*”

Het jargon waarin de verzorgenden zich uit-
drukten in de alledaagse omgang — dus buiten
professionele overlegsituaties en multidiscipli-
naire contacten — verried een inherente spanning
tussen deze professionele belevingsgerichte
norm en de prima facies norm van waarheidsge-
trouwheid. Als het ging om hun eigen handelen
en communiceren bezigden zij frequent woor-
den en uitdrukkingen als ‘trucjes toepassen’, ‘ie-
mand om de tuin leiden’ en soms zelfs termen
als ‘neppen’, of ‘liegen’. De objectieve waarheid
die daarbij voortdurend verzwegen werd was in
wezen die van de dementie zelf. Deze bleek in
het handelen en spreken van zorgverleners net
zo afwezig als — naar werd aangenomen —in de
belevingswereld van de bewoner.

Er lijkt hier sprake van een homologie tussen
de bejegening van mensen met dementie en het
zogenaamde facadegedrag: gedrag dat de indruk
wekt ‘alsof’ de persoon met dementie de hulp-
verlener om de tuin wil leiden. Maar die hulp-
verlener heeft hem door en ‘speelt het spel mee’,
omdat hij weet dat dit gedrag effectief en beteke-
nisvol is voor het zelfrespect en controlegevoel
van de patiént. Niettemin heeft het ‘alsof’-
karakter van dit gedrag veelvuldig een vermake-

lijk effect, waarmee het in zekere zin het komi-
sche spiegelbeeld is van andere, meer tragische
ervaringen van verzorgenden in de communica-
tie en bejegening van mensen met dementie,
ondanks alle professionele omgangs- en
begeleidingsadviezen. Ilse Warners verwoordt
die ervaring als volgt:>

“Wanneer ik met veel tact en vriendelijkheid
mensen probeer af te leiden van de gesloten deu-
ren, maak ik ze eigenlijk nog hulpelozer. (...) Zij
blijven zich nog een tijd herinneren dat ze bezig
waren een voornemen uit te voeren, maar verge-
ten wat het voornemen was. Dat rotgeheugen
ook! Je ziet de mensen spartelen om niet door
mijn smoesjes in slaap gesust te worden. Dat
slorpt al hun creatieve energie op, waardoor de
arm die ik beschermend om hun schouders sla
soms dankbaar geaccepteerd wordt. “U bent ten-
minste goed voor me,” krijg ik heel wat keren te
horen. Soms geloof ik het zelf.”

Dein deze passage onder woorden gebrachte
ambivalentie is typerend voor de zorgrelatie in
de psychogeriatrie.

Wederkerigheid

Zorg, zo zeggen veel definities, is bij uitstek een
relationeel proces en een belangrijk ethisch
aspect van zorg is de wederkerigheid ervan. Niet
zozeer in de zin van het ‘do ut des’, maar in de
ethische betekenis zoals die onder meer door
Ricoeur is opgetekend: in het geven wordt ook
ontvangen. Daar ligt in belangrijke mate de vol-
doening die het zorgdragen de zorggever
schenkt en dat maakt het verlenen van zorg tot
een belangrijke bron van zelfachting en van
‘goed leven’ voor de zorggever.':8

Een vaak gehoorde uitspraak van zieken-
verzorgenden als het ging om de motivatie voor
hun werk was: “oh, maar je krijgt er zéveel voor
terug.” Soms werd dat zo nadrukkelijk gezegd
dat het wel leek of zij niet alleen hun gespreks-
partner, maar ook zichzelf moesten overtuigen,
want een andere frequent gemaakte opmerking
verwoordde zowat het tegendeel: “Ach, al zie ik
maar één keer een lach, dan is mijn dag weer he-
lemaal goed.” Het feit dat verzorgenden zich in
zulke extremen uitdrukten geeft op zich wel te
denken: wat zegt dit over de zorgrelatie in de
psychogeriatrie?

De dementie brengt met zich mee, dat de rela-
tie tussen verzorgde en verzorgende sterk in het
hier en nu gesitueerd is en maar beperkt kan
groeien. De verzorgenden leren wel de bewoner
met dementie tot op zekere hoogte kennen,
maar worden omgekeerd niet of nauwelijks als
persoon gekend of herkend. “Dat moet je ook
niet verlangen,” zeiden ze desgevraagd, “en an-
ders moet je hier niet gaan werken.” Maar
toch...”Als je dan eens iets leuks met ze gedaan
hebt, dan zijn ze dat zo weer kwijt. Niemand
heeft door hoe je je hebt ingezet. (...) Je moet je
maar optrekken aan het moment. Later krijg je
het toch niet meer terug.”
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Van een persoonlijke band zoals die in de onco-
logische palliatieve zorg zich vormt lijkt hier dus
geen sprake te kunnen zijn. Naarmate de ziekte
vordert moet zelfs toenemend worden betwij-
feld of iiberhaupt nog aan de neurologische en
neuropsychologische voorwaarden voor weder-
kerigheid voldaan kan worden, “because the sig-
nal abates and the noise increases as the ‘self’
vanishes”.'® Dit soort overwegingen bleek voor
de verzorgenden in ons onderzoek echter niet
aan de orde, ondanks de ambivalenties in hun
uitspraken. Het was verbazingwekkend om te
zien wat zij allemaal nog aan waarnemingen
deden aan diep demente en ernstig in hun be-
wustzijn gestoorde patiénten en hoe ze die waar-
nemingen invulden en inkleurden met beteke-
nis, zoals bijvoorbeeld in deze aantekening uit
het zorgdossier van een patiénte in het eindsta-
dium van dementie:

“Mevrouw vandaag een dagje op bed gelaten in
verband met verhoging. Mevrouw was het hier
helemaal niet mee eens en reageerde dit af door
de hele dag niets te eten.”

Daarbij hielden zij ondanks alles vast aan we-
derkerigheid in de zorg, welke voor hen niet al-
leen gestalte kreeg in een relatie van woord en
antwoord, maar ook in een contact van gebaar en
‘tegengebaar’, van aanbod en ontvankelijkheid
en soms ook in een relatie van kennen en (h)-
erkend worden. “Jawel, zij kennen mij; nee niet
als persoon, maar wel als mens.”

Dit fenomeen roept vele vragen op en de psy-
chologie heeft een indrukwekkend begrippen-
apparaat gereedliggen om een en ander te begrij-
pen en te verklaren, onder meer in termen van
overdracht en tegenoverdracht. Maar daarmee
wordt de ethische en levensfeitelijke betekenis
van wat hier plaatsgrijpt bepaald te kort gedaan.

De parallel tussen ouderzorg en kinderzorg,
die in de meer gevorderde fasen van dementie
steeds duidelijker wordt, biedt hier een beter
perspectief. Zoals de moeder het gedrag van haar
pasgeborene interpreteert binnen een betekenis-
wereld waartoe deze zelf nog geen toegang
heeft, zo voegen ziekenverzorgenden betekenis
toe aan het gedrag van de patiént teneinde een
relatie te leggen waarin zorg gegeven kan wor-
den. Dat zij zich daarbij regelmatig ook bedie-
nen van kinderlijke taal of kindertaal is in dit
licht niet persé te zien als een vorm van infantili-
sering, machtsuitoefening, of een andere vorm
van kwaadaardige sociale psychologie zoals ge-
opperd door Kitwood.'* Het zou in tegendeel
wel eens een van de weinige strategieén kunnen
zijn die hen nog resten om de patiént in deze
fase als zorgvrager te blijven zien en de wederke-
righeid van de zorgrelatie te behouden, 66k met
het oog op hun eigen zelfbeeld. In een van de
focusgroepen in het kader van ons onderzoek
merkte een psycholoog in dit verband op: “toe-
geven dat je alleen nog maar voor lichamen
zorgt is eigenlijk niet op te brengen, want waar
ben je dan mee bezig en wie ben jij nog als je dat
doet?”

Uit diverse studies blijkt, dat dit voor de
verzorgenden een belangrijke bron van machte-
loosheid en verlies van zingeving in hun werk is.
Veel van hun energie gaat dan ook zitten in het
streven naar behoud van een gevoel van identi-
teit en waardigheid, voor hun patiénten, maar
ook voor zichzelf.>°"** Door vast te houden aan
wederkerigheid in het contact zijn verzorgenden
niet alleen in staat om een zorgrelatie in stand te
houden, maar ook om zin te geven aan hun eigen
handelen.

Paradoxale normaliteit

Verzorgenden streefden ernaar om het leven van
hun bewoners zoveel mogelijk als normaal voor
te stellen. “Het zijn gewoon mensen, net als ie-
dereen. Alleen hebben ze een gebruiksaanwij-
zing — maar wie heeft die eigenlijk niet?” In hun
inzet voor gerichte aandacht lag het accent ook
vooral op ‘gewone’ huiselijkheid en het ritme
daarvan. Dat streven past enerzijds in het recht
van een ieder, ook ernstig zieken en ook mensen
met dementie, op een zo normaal mogelijk be-
staan. Maar ten tweede heeft dat ook tot effect,
dat hun beperkingen en problemen minder
zichtbaar worden, zodat de verzorgenden ook
minder met de triestheid van hun lot geconfron-
teerd worden.?? In dat opzicht bleek het beroep
op normaliteit gedoemd om te falen, want de-
mentie confronteert de verzorgenden onvermij-
delijk met het afwijkende gedrag van de persoon
die aan deze ziekte lijdt. De bandbreedte waar-
binnen afwijkingen van de norm geaccepteerd
worden kende zijn grenzen en één daarvan
kwam duidelijk in zicht als de verzorgenden
zich door het gedrag van de bewoner in hun rol
aangetast voelden. Dan werd het afwijkende ge-
drag tot probleemgedrag. Op dit punt houdt de
belevingsgerichte zorg de verzorgenden evenwel
een andere normaliteit voor. Zij verlangt van hen
om oog te hebben en te houden voor de alge-
meen menselijke en adaptieve aspecten van der-
gelijk gedrag, om het te zien als ‘normaal gedrag
in een abnormale situatie’ en als “attempts at
communication related to need”.* Maar niet alle
(probleem)gedrag kan op deze wijze worden uit-
gelegd — de psychologie van dementie is eindig.
Bovendien bleek er een groot verschil tussen de
uitleg van het gedrag door arts en psycholoog en
de beleving daarvan door de verzorgende die
ermee wordt geconfronteerd. Controleverlies of
mictie-apraxie, bijvoorbeeld, kunnen reéle ver-
klaringen zijn voor het urineren van bewoners
op daartoe niet bestemde plaatsen, maar toch
kunnen verzorgenden er van overtuigd blijven
dat een bewoner “het gewoon expres doet” om
“ons te jennen”, zeker als zij zich door de betrok-
ken bewoner toch al onvoldoende gewaardeerd
voelen, zoals het geval was bij een bewoner die
als gewezen fabrieksdirecteur de verzorgenden
als voetveeg behandelde.

Belevingsgerichte zorg stelt in dit opzicht hoge
en eigenlijk tegengestelde eisen aan de
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verzorgenden: van hen wordt gevraagd om in
plaats van de norm van professionele distantie
die van persoonlijke betrokkenheid te volgen,
maar ook en tegelijk om gedrag van patiénten
met dementie, zeker de negatieve aspecten daar-
van, niet op zichzelf te betrekken. Wel de dank-
baarheid, maar niet de woede; wel de zoen, maar
niet de klap; wel de omarming, maar niet het
wegduwen. Om dagelijks met deze paradox van
de normaliteit om te gaan is geen geringe op-
gave. Het raakt een verzorger in zijn gevoel van
eigenwaarde als een demente bewoner hem con-
sequent als “de zoon van Stalin” aanduidt—en
elk contact afweert. En het is hoogst ontmoedi-
gend dat een bewoonster die je net met zoveel
zorg en aandacht in de kleren hebt geholpen
zich in de huiskamer meteen weer ontkleedt.
“Alsof ze het met opzet doet,” was tegen beter
weten in de reactie van de zorgverleners.

Deze paradoxale normaliteit cre€ert een span-
ning die soms een zware wissel trekt op de
verzorgenden, temeer daar zij vrijwel hun volle-
dige werktijd in de directe nabijheid van de be-
woners (moeten) doorbrengen. Hun werk dom-
pelt hen als het ware onder in de wereld van de
dementie en verschilt alleen al daardoor ingrij-
pend van dat van andere hulpverleners, zoals
artsen en psychologen, die zelf de regie voeren in
het contact met de patiént en die dat contact ook
zelf in tijd en plaats begrenzen. Verzorgenden
kunnen hun betrokkenheid alleen begrenzen
door te ‘vluchten’ in taakgericht handelen of
door zich te beroepen op verplichtingen die in de
belevingswereld van de bewoners geen plaats
kunnen krijgen, maar die wel bij het werk horen,
zoals teamoverleg, rapport schrijven, het oprui-
men van de spoelkeuken, of het bijwerken van
zorgplannen. Aldus trekken zij onzichtbare
scheidslijnen tussen hun eigen wereld en de be-
levingswereld van de persoon met dementie.
Diverse vormen van wat Kitwood ‘kwaadaardige
sociale psychologie’ noemt zijn wellicht beter te
begrijpen als een terugvallen op omgangsvor-
men die in de gewone, gemeenschappelijk ge-
deelde wereld verdedigbaar en acceptabel zijn,
maar waar iemand met dementie niets mee kan,
omdat deze geen toegang (meer) heeft tot die
wereld.

Slotbeschouwing

Deze drie aspecten: waarheid en waarachtigheid,
wederkerigheid en paradoxale normaliteit, laten
zien dat psychogeriatrische zorg niet zo gemak-
kelijk is in te passen in gangbare opvattingen
van palliatieve zorg. De daarin zo centraal gestel-
de groei in persoonlijk contact lijkt hier niet mo-
gelijk. Dat is ook een groot verschil met de zorg
voor mensen met een verstandelijke beperking,
de sector waar de psychogeriatrie vaak mee
wordt vergeleken. Daar kan zorg worden om-
schreven als “iemand vooruithelpen die is ach-
tergebleven”.>* Maar zorgen voor mensen met

dementie is niet vooruithelpen; het is hooguit
‘achteruit helpen’: ondersteunen in een proces
van onvermijdelijke onttakeling.

Het kernprobleem van de dementie is dan ook
niet zozeer gelegen in de meervoudige cogni-
tieve stoornissen die in formele definities bena-
drukt worden, maar in een aantasting en een
verlies van zelf. Op relationeel niveau vertaalt dit
kernprobleem zich in het voortschrijdende ver-
lies van een gemeenschappelijk gedeelde
betekeniswereld, waar de drie beschreven ken-
merken de manifestaties van zijn. De eerste stap
daarin bestaat in het verschralen en verdwijnen
van inzicht in de voorliggende stoornissen — in
medische termen kortweg verlies van ziekte-
inzicht genoemd. Daarom komen zorgverleners
op zeker moment voor het dilemma van waar-
heid en waarachtigheid in de zorgrelatie te
staan: er is geen gemeenschappelijk te delen pro-
bleem meer, hoezeer verzorgenden ook willen
delen. Naarmate de ziekte vordert, wordt het
steeds moeilijker een brug te slaan met de bele-
vingswereld van de persoon met dementie en
gaan verzorgenden in toenemende mate “aan
beide kanten van de relatie werken”, teneinde
ondanks het destructieve ziekteverloop de we-
derkerigheid in de zorg vast te houden. Mede
hierdoor worden zij echter slachtoffer van een
paradoxale normaliteit.?*

De reden waarom we gesproken hebben over de
intrinsieke complexiteit van de zorg is omdat de
daarmee benoemde kenmerken van de zorg-
relatie onzes inziens geen aanduidingen zijn van
oplosbare problemen, maar van opgaven die on-
losmakelijk verbonden zijn met dementie en
waar verzorgenden mee om moeten zien te gaan.
Vanuit het zorgbeleid, dat vraagsturing vanuit
de cliént tot hoogste norm heeft verheven in de
toebedeling van schamele zorgpakketten, be-
staat voor die complexiteit helaas onvoldoende
oog en aandacht.?®

Nog niet zo lang geleden hebben Nolan et al in
dit verband de oproep gedaan om de stap te zet-
ten van een belevings- of persoonsgerichte bena-
dering naar ‘relatiegerichte zorg’, ten einde recht
te doen aan “the interdependencies and recipro-
cities that underpin caring relationships.”2° De
idee daarachter is eigenlijk heel simpel: je kunt
alleen goede zorg geven, als je ook zelf goed ver-
zorgd wordt, waarmee we min of meer terugko-
men bij de hierboven aangehaalde uitspraak:
“Als verzorgenden aangeven, dat de mensen aan-
dacht tekort komen, dan zeggen ze eigenlijk ook
dat zij zelf aandacht te kort komen.” Goede pal-
liatieve zorg bij dementie moet verder gaan dan
de waarden die de belevingsgerichte zorg ver-
tolkt en vergt ook een ondersteunende zorg voor
zorgenden. Dergelijke zorg, of die nu vorm
krijgt in intervisie, omgangsbesprekingen of
moreel beraad — om slechts enkele praktische
vormgevingen te noemen — moet niet alleen zijn
gericht op het uitdiepen van ethische vragen en
competentiebevordering, maar ook op morele
ondersteuning en — mede daardoor — op het bie-
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den van wederkerigheid uit een andere bron.
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