Ten geleide

In zijn onlangs verschenen biografie van de oud-president
van de Verenigde Staten, Ronald Reagan, vermeldt Ed-
mund Morris een opvallend gegeven. Het is niet zozeer
het feit dat de ex-president nu lijdt aan de ziekte van Alz-
heimer, maar dat dit dementeringsproces mogelijk al zou
zijn begonnen terwijl hij nog in functie was. Het idee dat
de machtigste man van de wereld, met de knop om een
atoomoorlog te ontketenen binnen handbereik, niet meer
in staat geweest zou zijn tot een goede beoordeling wegens
een vermindering van zijn geestelijke vermogens, is be-
angstigend. Maar daarnaast confronteert zijn dementie
ons met het gegeven, dat het ieder van ons of onze naasten
kan overkomen, ongeacht rang, stand, status of inkomen.

Het woord dementie is afgeleid van het Latijnse: ‘de
mentis’, hetgeen letterlijk betekent: ‘van de geest af’. Men-
sen die door dementie worden getroffen verliezen geleide-
lijk hun geestelijke vermogens. Op den duur raken zij ver-
dwaald en verloren in hun omgeving en in zichzelf. Zij
worden een schaduw van wat zij ooit waren. Dit proces is
op indringende wijze beschreven door J. Bernlef in zijn
boek Hersenschimmen.!

Hoewel in het algemeen het dementeringsproces ge-
bonden is aan de oudere leeftijd, kan het ook op jongere
leeftijd ontstaan. Het is dan des te dramatischer. Met het
ouder worden van de bevolking zal dementie zich vaker
manifesteren en toenemende aandacht vragen van medi-
sche, gedragswetenschappelijke en sociologische discipli-
nes.

Tot voor kort vormde dementie betrekkelijk weinig aanlei-
ding tot een bezinning van meer wijsgerige, ethische of
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gelovige aard. Toch is het bij uitstek een verschijnsel, dat
tot nadenken stemt over de mens zelf. Het ‘van-de-geest-
afraken’ staat immers in de ogen van velen nagenoeg gelijk
met verlies van menselijkheid en mens-zijn als zodanig.
Het spraakgebruik drukt dat uit in woorden als: “hijis geen
mens meer”, of: “hij is nog maar een half mens”. Zulke
interpretaties en uitspraken roepen vragen van fundamen-
tele aard op: wat is een mens, wat maakt iemand tot mens
of persoon, wat is de basis van de waardigheid van de
mens, hoe luidt onze morele verantwoordelijkheid jegens
de dementerende, wat betekent de gelovige belijdenis dat
in elke mens Gods beeld aanwezig is?

Het stellen van zulke vragen en het zoeken naar ant-
woorden kan niet zonder een kritische bezinning op onze
laat-twintigste-eeuwse, postmoderne, welvarende en wes-
terse cultuur. Beelden over dementie zijn gesitueerd bin-
nen deze context. Zij zijn ten nauwste verbonden met
idealen en mensbeelden die binnen deze cultuur aanwezig
zijn. Sterk in het oog springen waarden van vitaliteit,
gezondheid, autonomie, onathankelijkheid, maatschappe-
lijk aanzien. Hieraan afgemeten wordt dementie invoel-
baar als schrikbeeld: een vorm van leven die in alles tegen-
gesteld is aan wat doorgaans als volwaardig menselijk
leven wordt gezien. Dementie is de thermometer van een
cultuur die met eindigheid, athankelijkheid en met name
verlies van autonomie moeilijk uit de voeten kan.

In het eerste hoofdstuk worden de voornaamste feiten
over dementie en de zorg aan dementerenden beschreven.
Deze feitenkennis is nodig als basis voor de daarop volgen-
de hoofdstukken. Van bijzonder belang is kennisneming
van de zogenaamde belevingsgerichte zorg. Deze over-
stijgt de gangbare beelden van dementie en probeert door
te dringen tot wat de dementerende zelf ervaart.

Hoofdstuk 2 vervult een sleutelrol: hierin wordt aan de
hand van dementie een analyse, letterlijk een ontleding, ge-
geven van onze cultuur en haar historische wortels. Dit
hoofdstuk zet de coulissen neer tegen de achtergrond

8

Martien Pijnenburg en Vincent Kirkels, 'Dementie, schaduw als schrikbeeld.
Wijsgerige, ethische en gelovige gezichtspunten'
Valkhof Pers, Nijmegen 1999
(Annalen van het Thijmgenootschap, afl. 87.4)



waarvan dementie als een waarlijk schrikbeeld kan wor-
den beleefd. Tegelijk vormt het de opstap voor hoofdstuk 3
en 4. Want zo blijkt: onze culturele context bevat dwingen-
de redenen te gaan twijfelen aan het persoon-zijn van
dementerenden en aan de waardigheid van een leven-met-
dementie. Daarom buigen we ons achtereenvolgens over
de vragen wat iemand tot een persoon maakt en dus tot
subject van morele rechten en plichten, en wat de funde-
ring en inhoud zijn van de waardigheid van de mens. Voor
wat betreft die waardigheid gebruiken we een klassiek on-
derscheid tussen ‘honor’ en ‘decorum’. Beide begrippen
betekenen waardigheid. Maar terwijl ‘honor’ duidt op
waardigheid als een met het mens-zijn gegeven intrinsieke
eer duidt decorum op het uiterlijke vertoon van waardig-
heid. Dementie gaat vaak gepaard met verlies van deco-
rum maar wordt om die reden dikwijls gelijkgesteld met
een verlies van honor. Wij zullen de opvatting verdedigen
dat iemands honor, iemands intrinsieke waardigheid,
nooit verloren gaat.

De wijsgerige reflecties uithoofdstuk 3 en 4 gaan als van-
zelf over in de ethische bezinning. Dementie roept vragen
op naar het goede handelen en het goede, d.w.z. moreel
juiste leven en samenleven. Veel publikaties over ethische
aspecten van de zorg aan dementerenden richten zich op
het goede handelen en de goede zorg jegens dementeren-
den. Daarbij gaat het om vragen als: hoe inhoud te geven
aan de morele waarden van autonomie en weldoen? Wat is
de plaats en zeggingskracht van wilsbeschikkingen? Hoe
om te gaan met vraagstukken in de laatste levensfase? Dit
type van vragen komt aan bod in hoofdstuk 6. Maar wij
beginnen in hoofdstuk 5 met de vraag te stellen wat het in
moreel opzicht betekent dat we zelf ooit dement kunnen
worden. Het cultureel patroon van ‘dementie als schrik-
beeld’ uit hoofdstuk 2 wordt nu als het ware gelegd op ons
eigen leven. Wat doen we met dit schrikbeeld? Wat bete-
kent dit voor de zingeving aan ons leven? Is het mogelijk te
leven met het perspectief van een mogelijke dementering,
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zonder nu al te besluiten dat dat geen leven meer is, of dat
dateenleven is dat ik dan niet meer wil?

Hoofdstuk 7 is sociaal-ethisch van karakter. Het vat
gezondheidszorg op als de morele plicht van een georgani-
seerde samenleving om zorg te dragen voor haar zwakke,
zieke en hulpbehoevende leden. Het is een hoogst actuele
thematiek: nagenoeg elke dag berichten de media over hoge
werkdruk, personeelstekorten, zorgverschraling, burn-out
en lange wachtlijsten in de verpleeghuiszorg en thuiszorg.
Toch is naar ons idee het laatste woord over sociale recht-
vaardigheid niet gezegd als er meer geld of middelen zou-
den zijn voor de zorg aan dementerenden. Rechtvaardig-
heid begint met de klassieke erkenning dat ‘ieder het zijne
moet hebben’. We werken de gedachte uit dat ‘het zijne’ in
laatste instantie berust op de waardigheid, de honor van de
mens. De sociaal-ethische implicatie hiervan is dat recht-
vaardigheid jegens dementerenden begint met de erken-
ning dat zij volwaardig mens zijn en lid van de gemeen-
schap van mensen en niet als louter ‘objecten’ van zorg die-
nen te worden bejegend.

Hoofdstuk 8 tenslotte expliciteert wat als onderstroom
in de vorige hoofdstukken steeds ook aanwezig was: een
gelovige bezinning, respectievelijk een bezinning van gelo-
vigen op dementie. We gaan in op het paradoxale karakter
van christelijk geloof. Dat wil zeggen: het christelijk geloof
verandert niets aan de feiten van dementie, de zorgen en
het verdriet om dementie en de vragen van wijsgerige en
morele aard. En toch wordt alles anders in het licht van het
geloof. We proberen onder meer te laten zien dat een gelo-
vige weging niet bevrijdt van allerlei dilemma’s, maar
mogelijk wel bevrijdend kan werken in dilemma’s. Zo
breekt het perspectief van het christelijk geloof radicaal
met conjunctuurgevoelige beelden van maatschappelijk
aanzien en prestige. De God van de christenen kiest juist
de zwakke en onaanzienlijke uit om schijngewichtigheid te
ontmaskeren. Bijzondere aandacht gaat in dit hoofdstuk
ook uit naar het pastoraat aan dementerenden.
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‘Dementie, schaduw als schrikbeeld’ roert veel aan, en wekt
met name bij degenen die eraan hebben gewerkt, i.c. de
leden van de Werkgroep Kerk en Gezondheid, de behoefte
aan nog verdergaande bezinning. Maar van de andere kant
was het moment ook rijp onze gedachten tot dusver toe te
vertrouwen aan papier, in de hoop dat zo niet alleen wij,
maar juist ook anderen worden uitgedaagd het denken
over dementie te verdiepen.

Dit boek wil op de eerste plaats een handreiking zijn tot
bezinning voor mensen die beroepshalve betrokken zijn
bij de zorg aan dementerenden. Onder meer artsen, ver-
pleegkundigen en verzorgenden, psychologen en maat-
schappelijk werkenden, geestelijk verzorgers en managers
van verpleeghuizen waar psycho-geriatrische patiénten
verblijven. Omwille van de noodzakelijke beperking krij-
gen de vele niet-professionele zorgers, zoals familie, part-
ners, en vrijwilligers, minder aandacht. Gelukkig verschij-
nen er steeds meer publikaties waarin hun inzet, hun zor-
gen envragen in het middelpunt staan. Dit boek streeft niet
naar pasklare modellen of antwoorden. Vele vragen van
ethische aard worden wel gesteld, maar niet beantwoord.
Eerder dan op antwoorden concentreren we ons op de vra-
gen zelf. Wij hebben geprobeerd dezelfde vragen anders te
stellen of andere vragen te stellen bij dezelfde situaties. Wij
hopen professionals te helpen kritisch te kijken naar de
praktijk van de zorg voor dementerenden, door hen stof
tot nadenken te geven voor een diepere bezinning op de
dementerende mens en op de zorg die hen toekomt.

Op de tweede plaats is dit boek bedoeld voor mensen
die om beroepsmatige of persoonlijke redenen geinteres-
seerd zijn in dementie als cultuurverschijnsel, als graad-
meter van ons cultureel waardepatroon. We hebben daar-
bij een bepaalde benadering gekozen, die zowel voor- als
nadelen biedt. Dat wil zeggen: voor de doorgewinterde
filosoof, ethicus of theoloog bieden we wellicht te weinig,
voor de volstrekte beginneling mogelijk te veel. Maar we
hopen dat deze publicatie voor velen voldoende aanleiding
biedt tot verdere bezinning.
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‘Dementie, schaduw als schrikbeeld’ valt onder verant-
woordelijkheid van de Werkgroep Kerk en Gezondheid,
een adviescollege voor de Katholieke Vereniging van
Zorginstellingen en de Katholieke Raad voor Kerk en
Samenleving en is de vrucht van een samenwerkingsver-
band met de Medische Afdeling van het Thijmgenoot-
schap (zie p. 123).

Voor de tot stand koming ervan past een bijzonder
woord van waardering en dank aan dr. A. van der Arend.
Hij heeft in de beginperiode uitgebreide research ge-
pleegd, gezorgd voor conceptteksten, deze bewerkt en zijn
werkzaamheden uiteindelijk afgerond in de vorm van een
manuscript.> Op basis van dit manuscript en met steun
van de Nederlandse Vereniging van Verpleeghuiszorg kon
op 25 maart 1998 een besloten conferentie worden belegd
met deskundigen van buiten de werkgroep (zie pag. 125).
De resultaten ervan hebben uiteindelijk geleid tot de nu
voorliggende geheel herziene versie. Enkele van de confe-
rentiedeelnemers waren zo bereidwillig afzonderlijke
hoofdstukken schriftelijk van commentaar en suggesties
te voorzien. Wij zijn hen daarvoor bijzonder erkentelijk.
Hun schriftelijke bijdragen zijn in de tekst verwerkt.

De verantwoordelijkheid voor de thans voorliggende
tekst berust uiteraard geheel bij de Werkgroep Kerk en
Gezondheid.

Martien Pijnenburg
Vincent Kirkels
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