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Woord vooraf

DE MENS IN DEMENTIE

Het maatschappelijke discours over dementie is bijna altijd
gekleurd door een negatieve, soms haast apocalyptische
sfeer. Als samenleving stevenen we af op een enorme
toename van hulpbehoevende hoogbejaarden die massaal in
onbetaalbare zorgvoorzieningen zullen terechtkomen. Het
beleid wordt bepaald door de economische kosten: tekort
aan onderbetaald en te weinig opgeleid personeel, dat vaak
moet werken in een gebrekkige omkadering. De corona-

epidemie heeft dit nog maar eens pijnlijk duidelijk gemaakt.

Ook op het individuele, subjectieve niveau lijken we weg te
zinken in een moedeloze stemming. Dementie is het meest
verschrikkelijke toekomstbeeld voor onze eigen oude dag, er
is geen afdoende medicatie en het verlies van waardigheid
en de ontmenselijking zijn een onvermijdelijk gegeven.

Voor sommigen is euthanasie de enige mogelijkheid om

hiermee te kunnen omgaan.

Laat mij duidelijk zijn: ik vind dat we verantwoord moeten
nadenken over de financiering van de zorgsector en ik heb
ook alle respect voor de autonome beslissingen van mensen

over hun eigen leven.



Maar...

De doordrammende beeldvorming van hoge ouderdom en
dementie als louter verschrikking draagt bij tot de haast
wanhopige gevoelens die velen koesteren over deze
levensfase. Het komt de hoogbejaarde zelf niet ten goe-
de, maar ook de familiebetrokkenen én de hardwerkende
zorgkundigen dreigen meegetrokken te worden in mentale

uitputting en verlies aan perspectief.
Zijn er andere mogelijkheden?

Kasper Bormans, een jonge man die oorspronkelijk uitging
van de eigen ervaring met zijn oude grootvader, blijft hier
onvermoeibaar over nadenken. Ik leerde hem kennen tijdens
zijn doctoraatsproject, waarbij hij op een hoogst origine-

le manier onderzoek deed naar concrete manieren om de
vergetende mens niet te vergeten. Met een niet te evenaren
energie en soms tegen de gevestigde structuren in, blijft hij
inzetten op verbinding in menselijkheid. Misschien helpt het
dat hij geen medicus is, denk ik soms. Vanuit de communi-
catie en zelfs met technieken uit de reclamewereld verbaast
hij ons en zet hij onze vaak vastgeroeste gedachten op de
helling. Bijzonder in dit boek is dat hij eenvoudige, prakti-

sche ideeén aanlevert, die iedereen kan herkennen.

Toch gaat het niet in de eerste plaats over de meetbare
werkzaamheid van zijn suggesties. Hij trapt niet in de val van
een eng efficiéntiedenken dat in deze sector vaak tot ont-

goocheling en cynisme kan leiden. Zijn benadering is geen
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medische techniek die de dementie oplost, ze creéert geen
nieuwe neuronale verbindingen. Het gaat in dit boek over
herstel van waardigheid, over bewaren van menselijkheid,
het creéert nieuwe menselijke verbindingen. Het is een
fundamenteel ethische positie, die hier merkwaardig

praktisch wordt gepresenteerd.

Het boek bevat zeer uiteenlopende voorbeelden, soms ver-
raderlijk eenvoudig en lichtvoetig, maar steeds weer terugke-
rend naar de mens, in een voor mij onweerstaanbaar geloof
van mogelijkheden. Als een nieuwe generatie deze gedachten

kan omarmen, dan ben ik hoopvol voor onze toekomst.

Tijd maken, hoe eenvoudig kan het zijn.

Prof. Dr. Dirk De Wachter

— promotor van het doctoraatsonderzoek
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De essentie

TI1JD MAKEN VOOR DEMENTIE

Op de voorpagina van dit boek staat een zandloper. Heb je
er al eens goed naar gekeken? Eigenlijk bestaat een derge-
lijke zandloper — waarbij het zand bovenaan blijft hangen -
niet, behalve in onze verbeelding. En dat is nu net de grote
kracht van de mens, zowel van kleine kinderen als van oude
mensen. Onze fantasie verliezen we nooit. Dementie is on-
omkeerbaar, maar de manier waarop we ernaar kijken, kun-
nen we wel degelijk omdraaien. Zo kunnen nieuwe inzichten
ontstaan. Dat is de uitdaging die we met ons onderzoek en

met dit boek aangaan.

Meer dan tien jaar lang heb ik academisch onderzoek gedaan
naar de mogelijkheden van een positieve kijk op dementie.
Daarbij werd steeds duidelijker dat dementie meer is dan
geheugenverlies. Het gaat ook om communicatieverlies,
zowel voor de patiént als voor zijn omgeving. Daar zijn wij
allemaal slachtoffer van. In de mate waarin deze inzichten
bijdragen tot een betere en bredere communicatie, ook in
toepassingsgebieden buiten dementie, kunnen we een

steen verleggen.
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Toch stuit elke onderzoeker die naar iets positiefs zoekt in
dementie op weerstand, en dat is ook wel logisch. Weer-
stand is het resultaat van diepgang en van ons natuurlijke
verzet tegen verandering en tegen mensen die ons in be-
weging willen krijgen. Wij zijn het gewend dat het zand van
boven naar beneden door de zandloper loopt. Zo denken
we dat mensen met dementie er alleen maar op achteruit
gaan. We vinden ze zielig en hopen nooit in dat straatje
verzeild te raken. Of we houden ons in zorg en communica-
tie vast aan klassieke patronen: Zo doen wij dat hier toch al
jaren’, “‘We moeten hun routine, structuur en houvast verle-
nen’, ‘Een hulpverlener moet vooral hulp verlenen’ en

‘Daar hebben wij hier geen tijd voor’. We denken dat mensen
met dementie alleen maar in het verleden leven en we
proberen hun geheugen op te krikken met een spelletje ‘me-
mory’, iets waarbij ze sowieso verliezen en waarin ze steeds
slechter worden. Die zandloper van routine en

vanzelfsprekendheid kunnen we omkeren als we dat willen.

Door dingen ondersteboven te bekijken, ontstaan er nieuwe
inzichten. Bij het lezen van dit boek zullen er in jouw menta-
le landschap hopelijk verbanden groeien die er voordien niet
waren. Waardevoller dan de gedachte ‘Dit is de oplossing’, is
het binnenbrengen van het inzicht dat er meerdere benade-
ringswijzen mogelijk zijn. Alles is communicatie.

Je kunt niet ‘niet communiceren’.

Het coronavirus heeft het nog maar eens goed duidelijk

gemaakt: wij missen het meest de warme aanwezigheid van
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elkaar. Gewoon even samen tijd doorbrengen het liefst nog
zonder specifiek doel. Dit boek gaat over mensen met de-
mentie, maar eigenlijk gaat het over alle mensen. Een mens
met dementie houdt niet op een mens te zijn en uiteindelijk
hebben wij vroeg of laat allemaal te maken met dementie: als
patiént, als familielid of vriend, als mantelzorger of zorgver-
strekker. Het gaat om het aanleren van een communicatieve
basishouding die waardevol is in de context van dementie,
maar ook ver daarbuiten. Er is geen vast stappenplan om te
communiceren met mensen met dementie, maar er zijn wel
verschillende mogelijkheden. Door ons daarvan bewust te
zijn, kunnen we er ook beter in worden. Het doel van de tips
in dit boek (of psychosociale interventies, zoals we die in het
onderzoek noemen) is niet het genezen van een ongeneeslijke
aandoening, maar het ondersteunen van een betekenisvol en

verbindend leven, ondanks de aanwezigheid van ongemakken.

We hopen jou en vele anderen met dit boek in beweging
te krijgen, op je eigen manier. Volg de tips niet slaafs. Ga er
creatief mee om. Lees het boek niet in één keer uit. Lees af
en toe een tip en neem de tijd om hem werkelijk te begrij-
pen, te integreren, te delen met anderen en toe te passen.
Dat lukt het best als je bijvoorbeeld samenwerkt met colle-
ga’s of familieleden. Wie over dezelfde inzichten beschikt,
kan gemeenschappelijke ervaringen uitwisselen. Zo ver-
binden en versterken we elkaar. Het komt erop aan om elk
inzicht effectief te gebruiken om zelf op een andere manier
te communiceren en naar de werkelijkheid te kijken. Dé wer-

kelijkheid bestaat trouwens niet. ‘En ook het onderscheiden
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van verleden, heden en toekomst is een illusie’, leerde Albert
Einstein ons. Alles wordt bepaald door de manier waarop

wij naar de werkelijkheid kijken. Dat is het idee achter de
zandloper. Reflectie is de start, in beweging komen het doel.
Je zult merken dat dat niet altijd even gemakkelijk is. Niet
elke tip zal voor iedereen werken. Er zijn zoveel verschillen-
de verzorgers en zorgontvangers als er mensen zijn. Je kunt
beter met drie ideeén echt iets doen en veranderen, dan
dertig tips na elkaar te lezen en het boek dan weg te leggen
met de verzuchting: ‘Dit kan ik niet’ of ‘Dat werkt niet in
mijn situatie’. Proberen en blijven zoeken naar mogelijkheden

is de boodschap.

Daarom heet dit boek ook Tijd maken voor mensen met
dementie. Misschien betekent het ook ‘tijd maken voor
jezelf’ en even stilstaan bij wat we met de ons beschikbare
tijd doen. Tijd is voor iedereen in principe evenredig be-
schikbaar: vierentwintig uur in een dag, zestig minuten in
een uur. Het gaat om hoe we ‘tijd maken” en wat we met

die tijd doen. De opoffering van onze tijd voor de ander is
een belangrijk en betekenisvol signaal. Tijd vormt de basis
van elke relatie. Meer dan welk geschenk ook, is tijd en
aandacht het grootste cadeau dat we iemand kunnen geven.
Zo tonen we dat de ander waardevol en betekenisvol voor
ons is, ook al krijgen we er misschien op het eerste gezicht
weinig of niets voor terug als de ander al meteen vergeten

is wat er gezegd is bijvoorbeeld, of als hij er niet dankbaar
voor is of ons zelfs afwijst en beledigt. Tijd is slechts een lege

ruimte, waaraan gebeurtenissen, gedachten en gevoelens
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inhoud geven. Belangrijker dan wat er gezegd wordt, is dat
er iets gezegd wordt. Dat hoeft niet alleen met woorden te
gebeuren. Vaak zullen we op andere vormen van communi-
catie moeten terugvallen. Maar ook dat kan een verrijking
zijn, voor onszelf, voor de ander en voor de verbinding die er
ontstaat. Soms maken we ons er gemakkelijk van af met een
telefoontje of een digitale boodschap. Toch blijft tijd maken
voor persoonlijk contact, de ogen van de ander en onze
fysieke aanwezigheid wezenlijk voor kwaliteitsvolle commu-
nicatie. Dan gaat het niet langer over de vraag wat je moet

‘zeggen’, maar over wie je kunt ‘zijn’.

Elke drie seconden krijgt er ergens op aarde iemand de-
mentie. Dementie is het probleem van de toekomst. Er zijn
momenteel wereldwijd vijftig miljoen mensen met dementie
en dat aantal zal elke twintig jaar verdubbelen. Dementie is
niet alleen zwaar voor de patiént, maar ook zeer belastend
voor de nabije omgeving. Op die manier treft dementie drie
keer zoveel mensen dan dat er patiénten zijn. Bovendien

is dementie meer dan een ouderdomsprobleem, ook heel
wat mensen onder de vijfenzestig jaar krijgen te maken met
jongdementie. In afwachting van een medicijn rest ons niets
anders dan op een persoonlijke manier te investeren in de
levenskwaliteit van alle betrokkenen. De medemens is het
beste medicijn. We halen geluk en betekenis uit het sa-
menzijn met anderen. Wij zijn er voor elkaar. Relaties dragen
echter geen zorg voor zichzelf, wij moeten er zelf zorg voor

dragen, hoe moeilijk dat soms ook is.

17



Dit boek is een beperkte weergave van een selectie van
praktische tips. Zij komen voort uit het diepgaand weten-
schappelijk onderzoek waarop ik promoveerde aan de Leu-
ven School for Mass Communication Research (KULeuven)
onder het toeziend oog van de professoren Keith Roe en
superpromotor Dirk De Wachter, onderbouwd door de uni-
versele inzichten van de pionier van de retorica, de klassieke
grootmeester Marcus Fabius Quintilianus. Hij leefde twee-
duizend jaar geleden, maar zijn inzichten in de communicatie
en overredingskunst zijn meer dan ooit van toepassing. lk
volgde wereldwijd tientallen internationale congressen en
was er ook vaak spreker en inspirator. Voor het onderzoek
heb ik tijd gemaakt voor honderden mensen met dementie,
hun familieleden en hun verzorgers. Samen met tientallen
studenten, hun docenten en professionele hulpverleners
voerden we gedetailleerd onderzoek uit naar het effect

van specifieke ingrepen, van het vangen van dromen en het
stimuleren van verbeelding tot statistische analyses en het
ontwikkelen van toepassingen voor de mobiele applicatie

Memory Home.

Ik had geen zin om dat onderzoek in een stoffige lade op de
universiteit te stoppen. Wetenschappelijk onderzoek dient
in de eerste plaats ten dienste te staan van de samenleving.
Daarom wil ik met dit laagdrempelige boek iedereen concre-
te handvatten aanreiken om in het dagelijks leven beter te
communiceren. Het is mede dankzij de nieuwe structuren
aan de universiteit dat studenten zich kunnen specialiseren

in verschillende domeinen. We kunnen inzichten uit ver-
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schillende onderzoeksvelden combineren. Mijn studies in
filosofie, psychologie, communicatie, marketing en persua-
sieve communicatie hebben de caleidoscopische en mul-

tidisciplinaire aanpak van dit onderzoek aangemoedigd en
mogelijk gemaakt. Mijn promotoren behoren zowel tot de

vakgebieden Sociale Wetenschappen als Psychiatrie.

Je zult merken dat veel inzichten veelvuldig in de recla-
mewereld en de commerciéle sector worden toegepast.
Meegaandheidstechnieken zijn dan ook bijzonder handig
om ons producten aan te smeren waar we niet op zitten

te wachten. Het is niet erg dat er over deze technieken

is nagedacht, ze werken effectief, maar het is jammer dat
we ze vooral inzetten voor nutteloze dingen. We kunnen
beter. Als we weten welke technieken efficiént zijn om
reclameboodschappen in ons geheugen te verankeren en
om mensen die aanvankelijk weigerachtig staan tegenover
voorstellen toch te overtuigen om hun (koop- of stem)ge-
drag te veranderen, waarom zouden we die technieken dan
alleen mogen gebruiken in de speeltuin van consumentisme
en manipulatie, die ons voortdurend opzadelt met dingen
die we niet nodig hebben, of erger nog: waar we lui, dik en
ongezond van worden? Blijven communiceren is vaak lastig
en zwaar, maar je zult gaandeweg ook ontdekken dat je al
heel veel dingen weet en goed aanpakt. We kunnen samen
leren om nog beter te worden in wat we intuitief aanvoelen
als wat goed en zinvol is. Tijd maken is geen doel op zich.
‘We moeten tijd gebruiken als een hulpmiddel, niet als een

zitbank’, zei president John F. Kennedy.
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Het geeft mij moed om na een lezing van deelnemers te
horen: ‘Had ik deze technieken eerder gekend, dan had mijn
moeder niet zo eenzaam hoeven te sterven’ of ‘lk pas deze
manieren van handelen ook toe in relatie met mijn partner,
kinderen en vrienden. We kunnen zo veel leren van de ogen
van de ander, ook al weet die soms niet meer wie wij zijn’
Het gaat er niet om wie wij zijn of wat we zeggen. Het gaat
erom dat we er zijn en dat we blijven communiceren, ook al
is dat soms heel moeilijk. De beloning voor wie we zijn en

wat we doen, kan er alleen maar groter door worden.

Ik wens jou en al wie je dierbaar is veel succes en hoor graag
hoe het je vergaat. Achter in het boek vind je nog meer
concrete toepassingen die we onder de naam MemoryHome
hebben ontwikkeld om dankzij aangepaste vormen van com-
municatie de levenskwaliteit van mensen te verhogen. 52
manieren verwijst naar 52 weken in het jaar. Waarschijnlijk
zul je minstens zoveel tijd nodig hebben om je eigen ma-
nier te vinden. Daarbij kunnen we ons optrekken aan deze
wijsheid: ‘Tijd heeft twee vleugels. De ene veegt onze tranen

weg, de andere draagt onze vreugde’

Van harte.

Kasper Bormans  Dbr.in de Sociale Wetenschappen (KULeuven)

Doctoraatsonderzoek: Communicatieve strategieén om het geheugen voor betekenisvolle

anderen te versterken en de levenskwaliteit te verhogen bij de ziekte van Alzheimer

www.kasperbormans.be
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DRAAI DE ZANDLOPER OM

DOODLOPENDE
STRAAT DE AANDOENING DE TOEKOMST
HET VERLEDEN MEERDERE WEGEN DE PERSOON
GEHEUGENVERLIES COMMUNICATIEVERLIES

Het denken en de communicatie rond dementie vallen
meestal samen te vatten in een negatieve driehoek (‘demen-
tie als geheugenverlies’): het gaat om de eenzijdige nadruk
op ‘de aandoening’ en ‘het verleden’, wat uitmondt in een
‘doodlopende straat’ (geen geneesmiddel). Door de ach-
terliggende veronderstelling van ‘onomkeerbaarheid van

de ziekte’, wordt vaak gemakshalve ook deze driehoek als
onomkeerbaar beschouwd. Maar is dat wel zo? Om een com-
municatieprobleem op te lossen, helpt het om een beroep te
kunnen doen op de filosofische achtergrond die ik als on-
derzoeker heb opgedaan. Daarbij gaat het om verwondering
(‘Het laatste wat de vis ontdekt, is het water’), het geloof in

mogelijkheden en het herkaderen van vanzelfsprekendheden.
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Bij Alzheimer en dementie gaat het niet alleen om geheugen-
verlies, maar ook om communicatieverlies. We kunnen

de negatieve driehoek dan ook omkeren en uitgaan van

‘de persoon’ (in plaats van de aandoening), ‘de toekomst’

(in plaats van het verleden) en ‘meerdere wegen’ (in plaats
van een doodlopende straat). We kunnen niet ‘niet commu-
niceren’, maar hoe verhogen we de efficiéntie van communi-
catie in domeinen waar ze er, zoals bij dementie, sowieso op

achteruit zal gaan?

De eerste stap die je hoogstwaarschijnlijk zult tegenkomen

is weerstand. Laat je vooral niet ontmoedigen. Weerstand is
een logisch bijproduct van diepgang en vernieuwing. Be-
schrijvende taal (hoofdstuk 1) en zachte meegaandheidstech-
nieken zoals de ja-kamer (hoofdstuk 2) helpen je op weg om
door die te verwachten weerstand heen te raken. Het is de

moeite waard om vol te houden.

Eenmaal je voorbij die weerstand bent, kom je namelijk
terecht in de gevoelswereld van de ander. Je manier van
communiceren kan een vertrouwensband tot stand brengen
of intenser maken. Het is daarom een goede strategie om je
op te stellen als een spiegel voor de ander (hoofdstuk 3), het
gevoel van keuzevrijheid te vergroten (hoofdstuk 4) en vol-
doende afwisseling in te bouwen (hoofdstuk 5). Vertrouwen

is grotendeels maakbaar.

Nu ben je aangekomen in het mentale landschap van de
ander. Je bent betekenisvol voor de ander. Jouw woorden

en gebaren hebben dus een belangrijke impact. Ga er bewust
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mee om, zodat je hun levenskwaliteit kunt vergroten. Het is
waardevol om onderbelichte aspecten als toekomst (hoofd-
stuk 6), eigenwaarde (hoofdstuk 7) en positiviteit (hoofdstuk
8) te introduceren in de leefwereld van de ander. Je bent

de bruggenbouwer naar de oever van de ander. Dat is van

onschatbare waarde.

Elk hoofdstuk begint met een negatieve uitspraak in een

driehoek die je ook op een positieve manier kunt omkeren.

Achteraan het boek krijg je de mogelijkheid om de
mobiele applicatie MemoryHome gratis en eenvoudig

uit te testen.
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