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Inleiding

Dit boek getuigt van een zoektocht naar goede zorg voor mensen met dementie
in het verpleeghuis, maar is ook breder toepasbaar. De thematiek raakt aan
diverse, wijd vertakte, vraag- en antwoordcomplexen: over goede zorg, over pro-
fessionaliteit, over dementie, en over de omgang met hulpbehoevende mede-
mensen. In de wereld van de professionele zorg- en hulpverlening bestaat hier-
over reeds veel kennis(ontwikkeling). Dit boek sluit daarbij aan, maar tevens
probeert het professionele zorgverlening met kritische distantie te bezien en
met verwondering te kijken naar hoe we in onze samenleving met dementie
omgaan, dementie duiden, en hoe culturele vooronderstellingen de professio-
nele zorgverlening in dezen kleuren. De voedingsbodem voor deze kritische
en verwonderende zienswijze is de theorie van de presentie zoals ontwikkeld
door Andries Baart. De theorie van presentie maakt deel uit van de stroming
van zorgethiek waarin ook het werk van Annelies van Heijst staat, die het aan-
sprekende concept ‘menslievende zorg’ ontwikkeld heeft.

Centraal in het boek staan mensen met dementie die jammeren terwijl zij pro-
fessionele zorg ontvangen in het verpleeghuis. Ze hebben het, in ieder geval op
dat moment, niet of zelfs helemaal niet naar hun zin, en veel professionals valt
het dan zwaar om hun die zorg te verlenen. Over die alledaagse realiteit gaat
deze studie. Ik heb aansluiting gezocht bij een reeds bestaand verbeteringtra-
ject van professionele zorgverlening: Video Interactie Begeleiding (VIB) in de
Ouderenzorg, zoals ontwikkeld door De Hazelaar/ De Wever in Tilburg. Deze
methode is verrijkt met presentie en ontwikkelt zich nu door naar Video Inter-
ventie in de Ouderenzorg (VIO). Ten tijde van het onderzoek dat ten grondslag
lag aan dit boek, werd gebruik gemaakt van VIB. Uit de beschikbare opnamen
van dagelijkse zorgsituaties blijkt geregeld dat dementerenden weerstand bie-
den of zelfs agressief worden in reactie op de geboden zorg, of daarop reageren
met een stroom van weeklachten. Dit roept serieuze vragen op over nut, nood-
zaak en legitimiteit van die geboden zorg. Wat als doel heeft de ander goed te
doen, lijkt leed te veroorzaken. Daar kan men nauwelijks vrede mee hebben.

Het gaat professionals aan het hart hoe ze met het jammeren en protest om
kunnen en moeten gaan. Zaken benoemen en uitleggen aan dementerenden
heeft weinig zin, omdat de laatsten de argumentaties vaak niet meer kunnen
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volgen en onthouden. Wat is dan goed om te doen, hoe kan de zorg beter, en
wat noemen we in deze context ‘beter’?

Deze vragen zijn de leidraad geweest voor mijn promotieonderzoek aan de
Universiteit van Tilburg, begeleid door prof. dr. Annelies van Heijst en prof.
dr. Andries Baart. Het onderwerp is actueel, wat ook blijkt uit het aantal lezin-
gen dat ik sinds mijn promotie (14 april 2010) heb gegeven en uit het feit dat
deze herziene uitgave voor u ligt: geworteld in het originele proefschrift, maar
ontdaan van de ballast die een wetenschappelijke publicatie vereist. Zo zijn de
methode van onderzoek en de noten verwijderd en het theoretisch kader en de
literatuurlijst verkort. Zij die daar belangstelling voor hebben verwijs ik graag
naar het originele proefschrift Relationele afstemming. Presentieverrijkte verpleeg-
huiszorg voor mensen met dementie. De uitgebreide verhalen over zes bewoners
zijn beschikbaar via www.dementie.boom.nl. Ook de oorspronkelijke litera-
tuurlijst is hier te vinden.

Het boek begint met een verdieping in de culturele beeldvorming over demen-
tie en eindigt met theologische beelden over menselijke waardigheid en
geraaktheid die mensen aanzet tot zorgverlening en troostende nabijheid in
het lijden.

Het tussenliggende gedeelte gaat over professionele zorgverlening aan mensen
met dementie en hoe presentie deze zorg kan verrijken. In hoofdstuk twee staat
centraal wat het empirisch materiaal laat zien. Daartoe is een theoretisch kader
nodig: de presentietheorie. Het grote corpus van de presentietheorie is selectief
weergegeven. Er is ingezoomd op de studie van Andries Baart en Mieke Gryp-
donck uit 2008 over presentie in de verpleegkundige context, een studie die
wat betreft werkveld de verpleeghuiszorg het dichtst benadert en daaraan het
meest verwant is. Omdat het empirisch materiaal is verkregen via de VIB-
methode wordt ook deze methode kort geintroduceerd, evenals de zeven bewo-
ners van wie ik de casussen heb mogen gebruiken. Via zelf ontwikkelde kijkra-
men wordt vervolgens uitgebreid beschreven wat er met name in een van de
casussen gedaan wordt aan zorghandelingen en wat wel of niet gezegd en/of
gedaan wordt om het contact met de dementerende te kunnen verbeteren.
Daaruit blijkt dat zorg verlenen geen eenvoudig werk is. Voorts wordt beschre-
ven op welk elementair niveau de zaken liggen die voor de dementerende van
essentieel belang zijn.

Het duiden van de praktijken vanuit de presentietheorie (hoofdstuk drie) leidt
tot ijkpunten, nieuwe taal en concepten op het gebied van goede zorgverlening.
Centraal staan het herkennen en het bevorderen van de relationele afstemming
in de dagelijkse zorghandelingen. Relationele afstemming biedt de mogelijk-
heid om goede zorg op begrip te brengen en in die zin ook goede zorg te bevor-
deren. In presentieverrijkte zorg voor mensen met dementie wordt nadrukke-
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lijk het lijden erkend inclusief ‘het kleine dagelijkse leed’. Het morele streven is
om dementerenden zo goed mogelijk bij te staan. Ten dienste van zorgprofes-
sionals die voor deze opdracht staan is de ‘de jammer- en responslijst” ontwik-
keld. Dit analyse-instrument helpt om het jammeren van dementerenden tij-
dens zorgverrichtingen beter op begrip te brengen en er ook beter op te reage-
ren. Zo wordt, daadwerkelijk en praktisch, de waardigheid van de mens met
dementie gediend en zorgzame en compassievolle omgang met hen verbeterd.



