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“Ga maar lekker zitten,” moedigt de verzorgster René aan. 

René: “Zitten? Graag. Wist ik maar hoe.”

Verzorgster: “Draaien!”

René: “Draaien? Wat is draaien?”

Verzorgster: “Omdraaien. Nu naar rechts. Nee, niet naar links.”

René: “Rechts, links? Neem me niet kwalijk, ik ben het verschil even kwijt.”
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De houder van dit diploma is gerechtigd tot het voeren van de titel van Bachelor

Woord vooraf

Graag zou ik enkele mensen willen bedanken voor hun bijdrage aan dit werk. 

In de eerste plaats gaat mijn dank uit naar Veerle Janssen, mijn stagementor. Ze is het soort mentor dat je jezelf meestal maar kan dromen. Ze liet me vrij in mijn keuzes en handelingen, waardoor ik gegroeid ben tot een zelfstandige ergotherapeute in spe. Waar nodig zorgde ze voor een helpende hand, waardoor een schitterend eindwerk het resultaat werd van onze samenwerking. 

Verder wil ik ook graag Mark Steensels, mijn stagebegeleider bedanken. Hij is de man die me sinds mijn tweede jaar door dalen en bergen begeleid heeft tot de persoon die ik nu ben geworden.

Daarnaast zijn ook het diensthoofd en het personeel van afdeling 0 (gelijkvloers) hier een plaatsje waard. Ze zorgden samen voor een uitstekend werkklimaat en een fijne omgeving voor de dementerende ouderen om in te verblijven. Zij gaven mij een voorbeeld van hoe het allemaal zou moeten gaan. 

Natuurlijk verdienen ook de bewoners van afdeling 0 hier een plaats, in het bijzonder mijn grootvader Jan Janssen. Zij waren grote leermeesters wat betreft praktijkervaring. Ik heb een geweldige tijd met elk van hen gehad.

Ook Lea Ooms, mijn vroegere leerkracht secundair onderwijs en dr. Els de Waet, geronto-psychiater van het ziekenhuis te Overpelt verdienen hier een plaats. Niet alleen hebben ze de brochure nagelezen, ook hadden ze zeer goede adviezen wat betreft taal en inhoud. 

Als laatste wil ik ook mijn gezin en vrienden bedanken voor alles. Het was een turbulente periode de afgelopen paar maanden, maar jullie hebben mij er door geholpen. Bedankt om me altijd te blijven steunen en om er altijd voor mij te zijn. In het bijzonder wil ik Sofie Stevens, Kristel Bielen en de leiding van Akabe Neerpelt Centrum hier vermelden. Als ik jullie toch niet had…

Samenvatting

“Vorming van familieleden: informeren en ondersteunen van familieleden van dementerende ouderen” is een werk waarin eindelijk de familieleden van dementerende ouderen eens op de voorgrond treden. Een werk waarin familieleden, aan de hand van een brochure en een vormingsavond, eindelijk de aandacht krijgen die ze verdienen. 

De bedoeling van dit werk is dat familieleden de meer dan nodige steun krijgen, dat al hun vragen beantwoord worden en dat twijfels worden weggenomen. Ook drempelverlaging om over dementie te praten en om op bezoek te komen, wordt beoogd. Dit eindwerk wil helpen om de eerste stappen te zetten in het informeren over dementie en om de taboe rond dementie eindelijk te doorbreken.

Om al deze doelstellingen te kunnen bereiken, heb ik 10 weken stage gelopen in rustoord Immaculata te Overpelt. Ik liep er voltijds stage op de gesloten afdeling voor dementerende ouderen met wegloopgedrag of moeilijk gedrag. Het was daar dat ik in contact kwam met de familieleden. Al gauw kreeg ik een zicht op hun kennis over dementie. Een aanloop naar de brochure werd in samenspraak met zo veel mogelijk familieleden genomen.

Nadat de brochure klaar was, werd het hoog tijd om me op de vormingsavond te concentreren. Iedereen werd persoonlijk uitgenodigd en een powerpointpresentatie werd gemaakt. Uiteindelijk kwamen er 8 van de 23 families naar de vormingsavond en werden er 15 brochures uitgedeeld. De reacties die ik hoorde, waren allen positief. De reactie “Bedankt om onze tolk te spelen!” vatte de vormingsavond nog het beste samen. 

Summary COMMENTS  \* FirstCap  \* MERGEFORMAT 
“Vorming van familieleden: informeren en ondersteunen van familieleden van dementerende ouderen” is a thesis which finally puts the relatives of people with dementia into the picture. This work, including a brochure and a presentation, tries to give the relatives the attention they really deserve.

With this thesis I try to give the relatives the support they need. I also try to answer all the questions that they have and to solve everybody’s doubts. This thesis tries to lower the threshold to talk about dementia and to visit a person with dementia. It tries to help relatives with taking their first steps to inform themselves about dementia. It’s about time that the taboo about dementia stops to excist.  

For the realisation of this thesis I did a traineeship of 10 weeks in nursing home Immaculata in Overpelt. I worked there at the closed department for elderly with dementia. All these people have a difficult behaviour or the urge to run away. It was at this department that I met the relatives. It was there that I took a close look at the knowlegde of relatives about dementia. After this, the brochure was composed in dialoge with as many relatives as possible.

When the brochure was finished, it became urgent to focus on the presentation. Everybody was personally invited and a powerpointpresentation was made. Of the 23 family’s, 8 came to listen to the presentation. 15 brochures were distributed. The reactions that I heard were all very positive. The reaction “Thanks for being our interpreter!” was a good summary of the entire evening. 
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Inleiding

Dit eindwerk behandelt mijn zoektocht naar een ideale manier om familieleden dichter te betrekken bij de zorg voor dementerende ouderen. Op aanvraag van Veerle Janssen, ergotherapeute in rustoord Immaculata te Overpelt, zoek ik een manier om familieleden te informeren over wat dementie juist is en hoe men er mee kan omgaan. Blijkbaar zitten heel wat familieleden met vragen en worden er op dit moment in vele rusthuizen geen specifieke antwoorden, gebaseerd op de behoeften van familieleden, geboden.

Reden waarom ik met veel plezier op de vraag van Veerle ben ingegaan is omdat mijn grootvader zelf dementerende oudere is in rustoord Immaculata. Mijn motivatie is groot om duidelijkheid te scheppen in de veelheid aan informatie die vandaag de dag te vinden is. Een rusthuis, en toch zeker een gesloten afdeling, kan in het begin zeer bevreemdend overkomen. Buiten het louter informatieve aspect is het dan ook de bedoeling dat ik een houvast bied aan familieleden en dat de drempel om op bezoek te komen wordt verlaagd. Het is de bedoeling dat de familie zich veilig genoeg voelt om over dementie te praten en om de nodige vragen te durven stellen. 

Het eerste hoofdstuk geeft een beeld van mijn stageplaats. Het zegt iets over het rustoord en over de bewoners die er op dit moment verblijven. Ook de visie en de ergotherapeutische methodiek komen uitgebreid aan bod. 

Het tweede hoofdstuk gaat in op het theoretische aspect van informatieverlening. Welke methodes worden het best gebruikt en waar moet op gelet worden? Er wordt ook beschreven hoe de theorie tijdens mijn stage werd omgezet in de praktijk. Met andere woorden: welke methodes van informatieverlening heb ik gebruikt en waarom? 

Het derde hoofdstuk beschrijft wat familieleden al weten over dementie. Is de kennis die ze hebben correct of bestaan er veel misverstanden? Is de vraag naar meer informatie echt zo groot? Wat willen zij graag nog meer weten? 

Als we weten hoe we familieleden het best informeren en waar ze behoefte aan hebben, is het tijd om een antwoord te zoeken op al hun vragen. Dit gebeurt in het vierde hoofdstuk. In een informatiebrochure wordt het algemeen beeld van een dementieel syndroom bekeken. Ook de fases die een dementerend persoon kan beleven worden beschreven. Omdat het zorgen voor dementerende ouderen niet vanzelfsprekend is, wordt er ook wat tijd besteedt aan draaglast en draagkracht van familieleden. Hierna volgt een hoofdstuk over anticiperend rouwen, omdat dit de nodige aandacht verdient. Vervolgens wordt er beschreven wie wat doet in het rustoord, zodat mensen een beter beeld kunnen krijgen van de mogelijke dagbesteding van een dementerend persoon. Na al deze redelijk zware stukken wordt er een positief beeld op dementie geworpen. Wat kan je zelf doen wanneer je op bezoek komt en welke kansen en mogelijkheden krijg je dankzij dementie? Tot slot is er een lijst met boekentips en goede websites. Ook een verklarende woordenlijst bevindt zich achteraan dit hoofdstuk. 

Het vijfde hoofdstuk behandelt de vormingsavond die aan de informatiebrochure over dementie gekoppeld is. Er wordt op zoek gegaan naar concrete tips wat de uitvoering betreft en de avond wordt na afloop uitgebreid geëvalueerd.  

Op het einde van dit eindwerk is er ook nog een algemeen besluit terug te vinden. 

1 Voorstelling van de stageplaats

1.1 Rustoord Immaculata – de gesloten afdeling

Het Rustoord Immaculata is één van de vier rust- en verzorgingstehuizen die ontstaan zijn uit het initiatief van de Zusters Augustinessen van Sint-Truiden. In het rustoord bevinden zich 46 RVT bedden en 29 ROB bedden. Zowel de RVT- als de ROB bedden zijn voorbehouden voor matig tot zwaar zorgbehoevende senioren, bij voorkeur uit de omgeving van het rustoord. 

23 van deze bedden bevinden zich op een gesloten afdeling. De afdeling is aangepast aan senioren met een dementieel syndroom die wegloopgedrag of moeilijk gedrag vertonen. Het is op deze afdeling dat ik mijn stage loop. 

Verder zijn er ook nog 4 kortverblijf kamers (zorgbehoevende bewoners kunnen hier maximaal 90 dagen per jaar verblijven) en 8 erkende plaatsen voor het  dagverzorgingscentrum. 

1.2 Visie en ergotherapeutische methodiek binnen rustoord Immaculata

· Visie

Elke bewoner komt in rustoord Immaculata wonen en leven om van een uitgebreid en degelijk verzorgingspakket te kunnen genieten. Iedereen is welkom, maar de voorkeur gaat wel uit naar hulpbehoevenden uit de regio. 

Een inrichting van de woongelegenheid met eigen meubelen zorgt voor een sfeer van thuis zijn. Rustoord Immaculata probeert de thuissituatie zo dicht mogelijk te benaderen. Om dit zo goed mogelijk te organiseren beschikt rustoord Immaculata over vele diensten die hen worden aangeboden. 

· de keuken: dagverse bereidingen en aangepaste menu’s. Zeer lekkere dagelijkse, normale kost.

· Ergotherapie, kinesitherapie en animatie. 

Elke bewoner mag, indien de organisatie het toelaat, zijn eigen dagritme bepalen, onbeperkt bezoek ontvangen en deelnemen aan activiteiten.

Voor de demente bewoners is een aparte afdeling uitgebouwd met specifieke voorzieningen.

In een huiselijke en vriendelijke sfeer biedt rustoord Immaculata zorg op maat waarin er plaats is voor ieders overtuigingen en rechten: privacy, inspraak, autonomie,… Iedereen krijgt kansen tot sociale integratie en ruimte voor zelfontplooiing. Met respect voor ieders eigenheid en waardigheid schenkt het rustoord geborgenheid, veiligheid en vertrouwen. Dit gebeurt in samenspraak met familie en huisarts.

Alle medewerkers zetten zich in vanuit een sociaal engagement en christelijke inspiratie, waarin liefde voor de medemens de belangrijkste drijfveer blijft. Er wordt van iedereen verwacht dat ze deskundig en in overleg samenwerken. Er wordt op gerekend dat iedereen zijn verantwoordelijkheid neemt en dat er gemotiveerd, geduldig, empatisch en oprecht gehandeld wordt.

· Ergotherapeutische methodiek

Hoofddoel: de bewoners alle kansen geven om hun mentale, fysische en sociale mogelijkheden (terug) maximaal te benutten en te ontplooien.

Wat betreft de benadering van dementerende ouderen wordt in eerste instantie altijd geprobeerd om volgens  R.O.T.  (Realiteits Oriënterende Training) te werken. Indien de verwardheid zo groot wordt dat R.O.T. niet meer haalbaar is, past men een belevingsgerichte benadering toe, gebaseerd op de principes van P. Hoveling. 

De typisch ergotherapeutische inbreng richt zich vooral op de erkenning van ieders mogelijkheden en beperkingen. Ergotherapeuten trachten de beperkingen (eventueel met behulp van aanpassingen) om te zetten in mogelijkheden. Hierbij wordt beroep gedaan op een zo groot mogelijke inbreng van de persoon in kwestie. Er wordt altijd geprobeerd om zo normaal mogelijk met de bewoners om te gaan en om, ondanks de dementie, de bewoners op een volwaardige en volwassen manier te benaderen. Er wordt te allen tijde een groot respect voor de bewoners getoond, met extra aandacht voor de kleine kantjes van de mens zoals uiterlijk voorkomen, interesses, enzovoort.

Het therapeutisch proces speelt hierbij altijd een grote rol. Men spreekt van een cyclisch proces met een uitgebreide gegevensbeschrijving, een individuele therapieplanning, een uitvoering en hierna het belangrijkste: een evaluatie. In deze evaluatie wordt gekeken wat er goed ging en wat er beter kon, zodat de uitvoering altijd zo bewonersvriendelijk mogelijk wordt.

Hiernaast staat de ergotherapeut ook in voor de vorming van personeel en voor de opvang en begeleiding van familieleden. 

2 Het theoretische aspect van informatieverlening

2.1 Hoe bereik je familieleden het best

Er zijn verschillende methodes om aan informatieverlening te doen. Hieronder volgt een overzicht samen met alle voor- en nadelen van deze methodes. (Buysse et al., 2001), (Pos & Bouwens, 2003).

	Mondelinge voorlichting

	soort voorlichting
	voordelen
	nadelen

	individuele voorlichting (het tweegesprek)
	· relatie wordt sneller opgebouwd
	· het duurt langer eer je iedereen bereikt

· doet beroep op slechts één waarnemingskanaal (het horen)

	het groepsgesprek
	· stimuleren en geruststellen

· doorgeven van morele steun en praktische adviezen

· bevorderen van informatieverwerking

· tijdsbesparend en goedkoop
	· het voorlichtingsverhaal blijft algemeen

· je kan niet op elke vraag ingaan

· je krijgt niet van iedereen respons

· doet beroep op slechts één waarnemingskanaal (het horen)

	discussie
	· is enkel nuttig om tot houdingsverandering te komen (minder nuttig bij het louter informeren van mensen)

	lezingen en toespraken
	· efficiënt bij beperkte tijd en grote doelgroep

· geschikt voor kennisoverdracht

· er kan gebruik gemaakt worden van verschillende communicatiekanalen
	· voorlichtingsverhaal blijft algemeen

· je krijgt geen respons uit het publiek



	Audiovisuele middelen

	soort voorlichting
	voordelen
	nadelen

	afbeeldingen
	· zeer effectief ter verduidelijking en ondersteuning
	

	overheadprojector
	· eenvoudig te bedienen

· geschikt voor grotere groepen

· spreker houdt oogcontact met het publiek
	· kan enkel in verduisterbare ruimte

· projector nodig

	powerpointpresentatie
	· geschikt voor grotere groepen

· spreker houdt oogcontact met het publiek

· overzichtelijk

· aandacht houden door lay-out
	· dure apparatuur

· eisen gesteld aan de locatie

· kennis van het programma vereist

· lange voorbereidingstijd nodig

	Schriftelijk materiaal

	soort voorlichting
	voordelen
	nadelen

	affiche
	· signaleringsfunctie

· herinneringsfunctie
	

	grafieken, schema’s, tekeningen, cartoons
	· accentueren van belangrijke punten

· trekken de aandacht
	· om duidelijk te blijven blijf je best beperkt tot eenvoudige afbeeldingen

	brochures
	· uitgebreide informatieoverdracht

· lang te bewaren
	· scoort laag als het gaat om opwekken van interesse en het beïnvloeden van ideeën, enkel goed bruikbaar als naslagwerk

	folders
	· beknopt, handelt slechts over één onderwerp

· relatief goedkoop

· makkelijk te verspreiden
	· korte bewaring, raakt snel in de vergeethoek

· scoort laag als het gaat om opwekken van interesse en het beïnvloeden van ideeën, enkel goed bruikbaar als naslagwerk


Uit de tabel vallen een aantal zaken te concluderen:

1. Voor het opbouwen van een relatie met familieleden kan je het best gebruik maken van een tweegesprek. Deze tweegesprekken gaan in mijn geval over wat de mensen al weten over dementie en waar ze nog behoefte aan hebben (zie hoofdstuk 3: Kennis over dementie van familieleden). 

2. Zowel het groepsgesprek als de lezingen zijn bruikbaar om de familieleden goed te informeren. Het grote verschil is dat je bij een groepsgesprek weet wat er in de groep speelt, terwijl dit bij een lezing niet het geval is. Bij een groepsgesprek sta je dus dichter bij het publiek. Voordeel van de lezing is dat je gebruik kan maken van verschillende communicatietechnieken, waardoor de zaken die je aantoont beter in het geheugen blijven hangen. 

Omdat beide technieken hun nut in de tabel bewijzen, ga ik doorheen mijn stage beide technieken gebruiken. De vormingsavond zal beginnen met een lezing, waarop nadien een groepsgesprek kan volgen. 

3. De keuze tussen een overheadprojecter en een powerpointpresentatie is iets zeer persoonlijks. Omdat ik er niet van houd om in een verduisterd lokaal te werken (ik zie graag de reacties van het publiek op hetgeen er gezegd wordt) en omdat ik handig ben met een powerpointpresentatie, opteer ik voor de power-point presentatie. De kostprijs is geen probleem; men beschikt over een beamer (projector) in het rusthuis.

4. Om de vormingsavond aan te kondigen maak ik gebruik van een uitnodiging persoonlijk aan de familieleden gericht. Affiches komen er tijdens mijn stage niet aan te pas. Dit om te vermijden dat er mensen die buiten de doelgroep vallen gaan komen. Ik houd de vormingsavond liefst binnen een intieme kring, zodat de drempel om vragen te stellen niet te groot wordt. 

5. Als naslagwerk van de vormingsavond maak ik gebruik van een brochure met de nodige illustraties. 

2.2 Stappenplan tot het bekomen van een informatiebrochure 

2.2.1. Stel een multidisciplinaire werkgroep samen

Theoretisch is het een goed idee om met zo veel mogelijk disciplines rond de tafel te gaan zitten. Op die manier krijg je een volledige brochure waarbij je eigen ideeën worden aangevuld met de ideeën van anderen. Een kinesitherapeut zal bijvoorbeeld heel andere vragen krijgen van familieleden dan een verpleegkundige. Om geen zaken over het hoofd te zien is het belangrijk dat iedereen een kans krijgt om zijn inbreng te doen. (Buysse et al., 2001)

In de praktijk bleek deze werkgroep echter moeilijk realiseerbaar. Niet iedereen kon zich zo maar op hetzelfde moment vrijmaken. Daarom ben ik tot het besluit gekomen om elke discipline afzonderlijk aan te spreken over mijn idee. Zowel van de kinesitherapeut als van de ergotherapeuten kreeg ik een goede respons. Ook de verpleegkundigen hebben me zeer goed geholpen. Enkel de animatie stond er niet voor open. 

De kinesitherapeute van het rustoord en de ergotherapeut van het kortverblijf hebben me een zicht gegeven over hun dagindeling die uiteindelijk is opgenomen in de brochure. Daarnaast zorgden ze ook voor de nodige bevestiging. Het afdelingshoofd (= verpleegkundige) van mijn afdeling heeft alles nagelezen en bijgestuurd waar nodig. We hadden regelmatig gesprekken over de vorderingen en hier vloeiden goede ideeën uit voort. Ook verzorgenden en verpleegkundigen spraken me geregeld aan en stonden altijd paraat voor een inbreng of een helpende hand. Enkel bij de animatie stootte ik op weerstand. Zij gaven mij enkel wat papieren mee met mogelijke activiteiten en verder heb ik hen niet meer teruggezien. 

Hieruit blijkt hoe belangrijk het is om te kunnen functioneren in een goed team. Stel je voor dat elke discipline zou gereageerd hebben zoals de dienst animatie. Het zou een heel ander resultaat geven dan nu het geval is. Op basis hier van concludeer ik dat een werkgroep die regelmatig rond de tafel gaat zitten nog steeds het beste idee blijft. Het enthousiasme van de andere diensten zou de dienst animatie kunnen overhaald hebben om toch voluit mee te werken. Ook zouden de animatoren er dan toe verplicht worden om even bij mijn vragen stil te staan. 

2.2.2. Ontwerp de informatiebrochure

1. Bestaande brochures selecteren

Speur zowel intern (in het rusthuis) als extern (het internet, patiëntenverenigingen,…) naar nuttige documentatie. Houd bij het lezen rekening met volgende aspecten:

· commerciële belangen

· relevantie voor de doelgroep

· lay-out en presentatie van de brochure

· de kwaliteit (recent, correct,…)

2. Luisteren naar het potentiële publiek (zie hoofdstuk 3: Kennis over dementie van familieleden)

3. Aan de slag: tips voor het opstellen van een duidelijke informatiebrochure

· Overzichtelijkheid in de gaten houden.

· Belangrijke informatie nogmaals herhalen in een samenvatting.
· Eenvoud bewaren door op de taal te letten: korte woorden en zinnen, vakjargon vermijden, vreemde medische termen komen tussen haakjes na de Nederlandstalige term,…

· Zorgen voor aantrekkelijkheid in de brochure: mooi lettertype, mooie kleuren, afbeeldingen,…

· Rangschik de informatie zo dat de belangrijkste items als eerste en als laatste aan bod komen. Wetenschappelijk onderzoek toonde aan dat men die items het best kan onthouden.  (National Cancer institute, 2003)

(Buysse et al., 2001), (Pos & Bouwens, 2003).

2.2.3. De pretesten

Vooraleer de brochure definitief gedrukt wordt is het erg belangrijk om de brochure te laten lezen door een beperkt publiek. Dit publiek betreft zowel professionelen (eventueel mensen uit de multidisciplinaire werkgroep) als mensen uit het doelpubliek zelf. Alle suggesties en opmerkingen zijn welkom. (Buysse et al., 2001), (Pos & Bouwens, 2003)

In de praktijk heb ik inderdaad de brochure door veel mensen laten lezen. Enkele voorbeelden om de diversiteit van de personen te illustreren:

· het afdelingshoofd (=een verpleegkundige)

· een vrouwelijke leerkracht middelbaar onderwijs die totaal niets te maken heeft met dementie, niet in haar omgeving en niet in het werkveld

· een mannelijke leerkracht psychiatrie (=mijn eindwerkbegeleider)

· een ergotherapeute  (=mijn eindwerkmentor)

· een pas afgestudeerde licentiaat in de communicatiewetenschappen; deze persoon is werkzoekende

· een geronto-psychiater  

De categorie mensen die bij de proefpersonen ontbrak was die van de ouderen en gepensioneerden. Dit vind ik achteraf bekeken wel een minpunt. Mijn doelpubliek betrof vaak echtgenotes of broers en zussen, terwijl ik de brochure eerder tot dochters en zonen gericht had. De gemiddelde leeftijd lag dus veel hoger dan verwacht. 

De meeste opmerkingen  die ik kreeg handelden over taalsuggesties. Bij twee stukken heb ik de knoop doorgehakt om volledig opnieuw te beginnen. Het ging hierbij om de verschillende fases bij dementie en om de behandeling van dementie. 

· Bij de verschillende fases van dementie was het een probleem dat de meeste mensen enkel de benadering volgens Rien Verdult kennen terwijl het rusthuis de dementerende ouderen benadert volgens Hoveling. Daarom is er in samenspraak besloten om de twee benaderingswijzen in de brochure met elkaar te combineren. Om dan tot een duidelijk geheel te komen is niet zo vanzelfsprekend. Hier waren dan ook enkele pogingen voor nodig. 

· De geronto-psychiater had opmerkingen bij het stuk over medicatie. Omdat haar ervaring en haar kennis en kunde groter zijn dan die van mij is ook dit stuk aangepast. 

Na al deze aanpassingen begrepen alle bovenstaande personen wat er in de brochure stond beschreven. Ze vonden het niveau waarop het geschreven was duidelijk en vonden het moeilijk om te stoppen met lezen doordat het zo aangenaam en vlot geschreven was.

Hieruit kan ik concluderen dat het organiseren van pretesten noodzakelijk is en dat het hier niet gaat om overbodige luxe. Zonder de pretesten zou de brochure een heel pak minder duidelijk zijn. Verder ben ik tot de conclusie gekomen dat het belangrijk is om je werk af en toe te laten rusten om het vervolgens nog eens na te lezen. Taalfouten en moeilijke stukken worden dan vlugger zichtbaar en duidelijk. 
2.2.4. De productie

Na het laten maken van een drukproef is de brochure klaar voor productie. (Buysse et al., 2001), (Pos & Bouwens, 2003)

2.2.5. De post-testen

Ook na de productie en verspreiding van de brochure is evaluatie erg belangrijk. Het doelpubliek (=de familieleden) is hier uiteraard het meest voor geschikt. Om te zorgen voor een objectieve manier om de brochure te evalueren ben ik op zoek gegaan naar een checklist. Omdat er geen informatie te vinden is over het correct opstellen van een brochure, betreft de checklist die ik gevonden heb (Oosterbaan, 2006) een lijst die een patiënteninformatiefolder beoordeelt. Deze checklist heb ik aangepast naar een bruikbaar middel om de brochure te evalueren. Er werden ook vragen toegevoegd uit  het beoordelingsformulier schriftelijk voorlichtingsmateriaal (Buysse et al., 2001).

Aan de hand van de checklisten is gebleken dat de familieleden zeer tevreden zijn over de brochure. De brochure heeft een overzichtelijke opbouw en de taal is duidelijk. De familieleden vinden de aangeboden informatie zeer nuttig en hebben geen vragen meer na het lezen. Enige aandachtspunt is dat de kleuren van de brochure niet echt aanspreken. Naar de volgende druk toe zal hier geen rekening mee gehouden worden omwille van de hoge kostprijs van een kleurendruk. We gaan er van uit dat mensen die echt informatie willen de brochure sowieso willen lezen. Eventueel kan een aanbeveling door de ergotherapeut zorgen voor extra aantrekkelijkheid. 

3 Kennis over dementie van familieleden

3.1 Vraag en antwoord

Om te onderzoeken hoe het gesteld is met de kennis van familieleden van dementerende ouderen over dementie heb ik een vragenlijst opgesteld. Deze vragenlijst kan zowel anoniem (de vragenlijst kan op de kamer van de dementerende bewoner gelegd worden indien nodig) als met hulp van mijzelf ingevuld worden. Let wel: niemand is verplicht om de vragenlijst in te vullen. De ergotherapeut moet er immers zijn om de mensen te helpen, niet om ze nog eens extra te belasten terwijl de draaglast al zo groot is. 

De vragenlijst is geïnspireerd op het eindwerk van Bonroy (2005).
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Bij de mensen die de vragenlijst liever alleen invulden (dit waren er 7) kwamen volgende resultaten uit de bus:







  43% van alle ondervraagden zegt weinig over de ziekteverschijnselen te weten. Dit terwijl 43% zegt een gemiddelde kennis hierover te hebben. De meningen zijn dus verdeeld. Slechts 1 persoon (14%) weet veel over de ziekteverschijnselen die optreden tijdens dementie.
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Ook wat deze vraag betreft zijn het overgrote deel van alle antwoorden verdeeld tussen weinig en gemiddeld, al neigt de balans hier wel meer naar het antwoord ‘weinig’. Ook hier weer 1 persoon die veel denkt te weten over de soorten dementie. 
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Alle ondervraagden weet weinig tot niets over de werking van de hersenen. 42% zegt hier een gemiddelde kennis over te hebben. 

[image: image9.wmf]Wat weet u over de behandeling van 

dementie?

veel

14%

gemiddeld

14%

weinig

72%

alles

veel

gemiddeld

weinig

niets


Hier heerst er een verdeling van alle stemmen tussen weinig (57%) en gemiddeld (43%).
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72% van alle mensen zegt weinig te weten over de behandeling. Enkelen voelen zich zekerder en weten gemiddeld (14%) of veel (14%).

Conclusie: Met uitzondering van één persoon die zich goed heeft ingelicht komt bij de meeste mensen het antwoord ‘weinig’ vaak aan bod. Een grote zelfzekerheid heerst er in mijn ogen niet. 

Enkel bij vraag 1 (de ziekteverschijnselen) en bij vraag 3 (de werking van de hersenen) worden de stemmen respectievelijk verdeeld tussen weinig en gemiddeld en tussen niets en weinig; een redelijk negatief antwoord dus. Bij al de overige vragen won telkens het antwoord ‘weinig’. 
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Een redelijk positief antwoord:  bijna iedereen weet (ongeveer) hoe hij met een dementerende bewoner moet omgaan. 
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Ondanks het feit dat bijna iedereen van zichzelf vindt dat hij (ongeveer) weet hoe hij het best met een dementerende bewoner kan omgaan is er blijkbaar toch behoefte aan communicatietips. Slechts twee personen hebben hier geen behoefte aan. 
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Slechts twee mensen hebben hier geen behoefte aan. De anderen hebben hier (een beetje) behoefte aan.
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Blijkbaar ligt de nood niet bij een advies waar ze het juiste materiaal kunnen vinden. De grote meerderheid heeft hier geen boodschap aan. 
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Vijf mensen weten ongeveer wat de dagbesteding van een dementerende kan inhouden. De vraag hierbij is: is zoiets ongeveer weten genoeg? Willen mensen niet weten wat hun familielid/ geliefde de hele dag doet? Of wordt er gewoon niet genoeg geïnformeerd?
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Dit vind ik persoonlijk een redelijk positief antwoord. De meeste mensen weten waar ze terecht kunnen indien ze vragen hebben. Slechts twee mensen weten dit niet.

Conclusie: het is fijn om te horen dat de meeste mensen van zichzelf vinden dat ze weten hoe ze met dementerende ouderen moeten omgaan. Toch voel ik ook de onzekerheid en de vragen die er bij hen leven. De nood aan communicatietips en aan advies wat de activiteiten betreft is duidelijk. Wat nu ook duidelijk is, is het feit dat het niet werkt om gewoon een lijst mee te geven met boekentips. De drempel is dan te groot. De meeste mensen weten duidelijk bij wie ze terecht kunnen als ze vragen hebben. Waarom stellen ze dan hun vragen niet? Ook daar moet dus nog een grote drempel zijn. Een drempel die ik met mijn eindwerk wil overbruggen. 

Dan waren er nog de mensen die verkozen om de vragenlijst in mijn bijzijn in te vullen. Deze vragenlijst werd ook telkens aangevuld met een tweegesprek. Uit deze gesprekken bleek vooral dat hoe verder de dementie vorderde, hoe kleiner de behoefte aan informatie werd. Alle familieleden van dementerende ouderen uit de derde of vierde fase bevestigden dit. Als de dementerende bewoner nog maar in het eerste of tweede stadium van dementie zat, voelde ik dat de behoefte om te praten, om een verhaal te kunnen doen, veel groter was. Ik had bij elk gesprek mijn standaardvragen van waaruit ik vertrok, maar kwam toch elke keer bij een heel ander gesprek uit, afhankelijk van de behoeften van de familieleden. 

Het meest kreeg ik vragen rond medicatie en diagnosestelling. Ik kreeg vaak de vraag of dementie/Alzheimer behandeld kan worden. Dit wordt dan ook een goed uitgewerkt item van de brochure en van de vormingsavond. 

Wat me vooral opviel tijdens de gesprekken was dat de mensen wel dachten dat ze veel wisten over dementie, maar dat dit toch niet altijd bleek de kloppen. Sommige dingen die ze zeiden waren ronduit fout of onvolledig. Bij de vraag wat de dagbesteding kon zijn van een dementerende kreeg ik af en toe het antwoord: “Wassen, eten en wachten op het bezoek.” Het is wel jammer dat zij dit beeld krijgen door een gebrek aan informatie van wat er op de dienst gebeurt. Eenmaal hoorde ik zelfs het antwoord: “met dementerenden kan je eigenlijk niets meer doen”. Vandaar dat het hoofdstuk “Wie doet wat in het rusthuis” in de brochure is opgenomen. 

Iets wat nog zeer sterk naar voren kwam was: “Ik heb zelf geheugenproblemen, krijg ik het nu ook?” Een sterke ongerustheid hangt over veel familieleden. Dit hangt uiteraard samen met vragen rond erfelijkheid en dementie. 

Ook het spreekwoordelijke “zwarte gat” is iets wat voor veel familieleden op de loer ligt en wat ook vaak ter sprake kwam. Familieleden zijn soms zo druk met de dementerende bewoner bezig en komen zo vaak op bezoek dat ze daarbuiten geen leven meer hebben. Een keertje niet op bezoek komen is iets wat voor veel mensen heel moeilijk valt. Het moet al spiegelglad zijn of men moet al serieus ziek zijn vooraleer men eens niet komt. 

3.2 Behoeftes van familieleden

Ook de behoeftes van familieleden kwamen aan bod in de vragenlijst. Volgende antwoorden werden aangeduid.
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Hieruit blijkt dat vooral de soorten dementie, de stadia en de draaglast en draagkracht dingen zijn die de mensen interesseren. 

Hetgeen de mensen echt niets zegt zijn vragen rond besmettelijkheid van dementie en de levensduur van een dementerende bejaarde. 

4 De informatiebrochure

Vanaf het punt hieronder (4.1. inleiding) wordt de brochure weergegeven zoals de familieleden hem gekregen hebben. In hun versie werden er echter voorbeelden meegegeven over René, een Alzheimerpatiënt uit het boek: “ik heb Alzheimer: Het verhaal van mijn vader” door Stella Braam. Deze voorbeelden zijn nu in deze versie vervangen door voorbeelden uit mijn stage, zodat de theorie mooi verweven wordt met mijn praktijkervaringen. Uiteraard is de vormgeving van de brochure die familieleden gekregen hebben heel anders en werden de teksten bij hen vaak afgewisseld met foto’s en gedichten. 

De informatiebrochure is geïnspireerd door tal van werken: Gielen (2002), Roskam, A., (2000), Werkgroep thuisverzorgers (2000) en Expertisecentrum Dementie Vlaanderen (2004) zijn constant met elkaar verweven tot een duidelijk en concreet geheel. 

4.1 Inleiding

Steeds meer mensen worden geconfronteerd met een dementerende bejaarde in de omgeving. Steeds meer mensen worden dus ook geconfronteerd met de moeilijkheden die dementie teweegbrengen. 

Ook in dit rusthuis werd dit opgemerkt en werd er gezocht naar een oplossing, een wegwijzer of een hulpmiddel zodat familieleden van dementerenden de bovenhand aan de ziekte kunnen bieden. 

Deze brochure werd ontwikkeld om jullie, familieleden, een helpende hand aan te reiken en om samen de zorgen lichter proberen te maken. Laat deze brochure een aanknopingspunt zijn voor een goed gesprek tussen jezelf en iemand uit je omgeving die je wil helpen je problemen te dragen. 

Deze brochure kan een begin zijn bij het vergaren van kennis, want alleen zo leer je de ziekteverschijnselen een plaats te geven.

4.2 Inhoudstafel

4.3 Wat is dementie?

In de orginele brochure werd de theorie afgewisseld met praktijkvoorbeelden uit het leven van René. Zijn verhalen werden opgetekend door zijn dochter, een journaliste, in een boek. (Braam, 2005). In deze versie van de brochure staan er echter telkens praktijkvoorbeelden uit mijn stageperiode. 

4.3.1. Ziekteverschijnselen

Dementie is een syndroom waarbij de achteruitgang van de hersenen centraal staat. Om van een syndroom te kunnen spreken moeten er verschillende ziekteverschijnselen (symptomen) tegelijkertijd voorkomen. 

In het geval van dementie gaat het om volgende ziekteverschijnselen:

· Geheugenstoornissen

· Stoornis van het kortetermijngeheugen

Het kortetermijngeheugen wordt ook wel werkgeheugen genoemd omdat we onze waarnemingen daar net zo veel gaan herhalen tot we ze kunnen opslaan in het langetermijngeheugen. Als we deze informatie niet verwerken gaat ze gewoon verloren na een 30-tal seconden. Vergelijk dit met het opzoeken van een telefoonnummer in het telefoonboek. Je hebt het telefoonnummer gevonden en herhaalt het nummer in gedachten tot je het hebt ingetikt in de telefoon. Als je het telefoonnummer niet vaak genoeg herhaalt, vergeet je het gewoon. Bij dementerenden verloopt dit “verwerken” moeilijk, waardoor ze vaak dingen vergeten. 

Vb: T. voelt zich onwel en vraagt of ik haar naar de kamer wil doen. Wanneer ik haar vraag om in de rolstoel te gaan zitten zodat ik haar weg kan doen vraagt ze: “Waarom? Wat gaan we doen?”

· Stoornis van het langetermijngeheugen. 
Eenmaal we de gegevens uit het kortetermijngeheugen verwerkt hebben, komen ze in het langetermijngeheugen terecht. 

Dit langetermijngeheugen kan je vergelijken met een gigantische bibliotheek waar je van kleins af aan allerlei informatie in opslaat. Wanneer je later hier iets uit nodig hebt, zoek je het gewoon even op. Soms gaat dit goed, soms moet je even zoeken, en soms vind je de informatie helemaal niet meer terug. De informatie is dan niet verdwenen, je bent het gewoon even kwijt. Hoe ouder je wordt, hoe meer moeite het je zal kosten om informatie terug te vinden.
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Vb. Een maand geleden heb je een heerlijk gerecht klaargemaakt voor je vrienden, maar ineens besef je dat je nu niet meer weet hoe dat juist moet. Je besluit het op te gaan zoeken in de bibliotheek (= je hersenen).  Stel je maar eens voor dat je in een bibliotheek rondloopt waarvan de computer nu net die dag stuk is. Het systeem om een boek (= een stukje informatie in de hersenen)  te gaan zoeken werkt niet meer. Je besluit lukraak een gang in te wandelen en hoopt dat je iets gaat herkennen waardoor je weet waar het boek ligt. Maar wat als je nu eens in de foute rij aan het zoeken bent? Of nog erger: op de foute verdieping? Het besef dat het niet lukt zoals het zou moeten maakt je best bang… 

Een stoornis van het langetermijngeheugen kan zich voordoen op volgende vlakken:
· Tijd: Hoe laat is het? Welk jaar is het? 
Vb. J. kan niet meer kloklezen maar heeft nog steeds de gewoonte om op zijn horloge te kijken. Meermaals per dag vraagt hij mij hoe laat het is. Het komt ook vaak voor dat J. in de voormiddag al denkt dat het avond is. 

· Ruimte: Waar ben ik? 
Vb. S zegt dat ze naar de toilet wil. Ik vraag haar of ze de weg nog weet en ze zegt van wel. Toch zie ik haar meteen van bij het begin fout lopen. Ze wist even niet meer waar ze was.

· Persoon: Wie ben jij? Wie ben ik? Het niet meer herkennen van het eigen spiegelbeeld. 
Vb. M.L. staat ’s morgens op om naar de toilet te gaan. Links van de toilet hangt een spiegel. Wanneer ze hier heel toevallig in kijkt schrikt ze en vraagt ze wie daar zo onbeleefd staat te kijken.

Vb. L.G. vraagt vaak wie ik ben. Wanneer ik dan wat dichter bij ga staan en haar vraag om nog eens goed te kijken herinnert ze het zich altijd terug. 

· Gebeurtenissen: Wat heb ik vandaag gedaan?

Vb. Wanneer ik J. vroeg om aan zijn familie te vertellen wat hij vandaag gegeten had zei hij: “Iets rood, ik geloof dat het rode kool was”. In werkelijkheid waren het krieken. 

Het verschil tussen “even iets vergeten” en “dementie” zit in het feit dat dementie een syndroom is. Zoals hierboven ook al beschreven, moet er dus sprake zijn van een heel deel ziekteverschijnselen voor de diagnose van dementie gesteld kan worden. Buiten dit vergeten zouden er dus ook nog andere verschijnselen moeten optreden. Daar komt nog eens bij dat bij geheugenstoornissen te wijten aan dementie we ook een volgorde zien waarin het geheugen verdwijnt. Eerst is altijd het kortetermijngeheugen aan de beurt, daarna pas het langetermijngeheugen. 

· Taalstoornissen (Op de Beeck, 2004)
· Het niet kunnen begrijpen van geschreven of gesproken taal (=sensorische afasie). De woorden worden foutief door de zintuigen opgevangen. Mensen die last hebben van deze taalstoornis praten veel, maar zijn moeilijk of niet verstaanbaar. 

Vb. Wanneer ik aan T. vroeg om even te gaan zitten zegt ze: “Wat zeg je nu? Even gaan wippen?”. 

· Het niet kunnen vinden en vormen van woorden en zinnen terwijl de persoon wel weet wat hij wil zeggen en ook alles goed verstaat.  (=motorische afasie).

Vb. L.V. spreekt niet meer. Ze knikt enkel nog ja en neen en af en toe zegt ze ook nog eens een woordje. Dit komt echter niet vaak voor. 

· Bovenstaande spraakstoornissen kunnen samen voorkomen, maar dit is niet noodzakelijk om van dementie te kunnen spreken. 
· Moeilijkheden met het uitvoeren van praktische, doelgerichte handelingen. (= apraxie). 

Vb: N. heeft voor haar nieuwjaar een Senseo-apparaat gekregen. Ze maakt haar er echt druk in dat ze wil leren hoe het werkt. We hebben het haar al een aantal keer uitgelegd hoe het werkt, maar het lukt N. maar niet om de handelingen zelfstandig zonder begeleiding uit te voeren. 

· Moeilijkheden met het herkennen van zintuiglijke prikkels. (= agnosie). 

Vb: M.L. herkent haar boterhammen niet als eten. Ze ziet ze wel liggen, maar begint telkens pas te eten als ik haar uitleg dat er lekkere boterhammetjes voor haar liggen en haar vertel wat er tussen zit.

Naast bovenstaande symptomen die aanwezig moeten zijn om van dementie te kunnen spreken zijn er ook nog een aantal symptomen die kunnen aanwezig zijn. Dit is echter niet bij iedereen het geval, maar ze kleuren het ziektebeeld wel sterk. Het gaat om volgende symptomen:

· Stemmingswisselingen: 

vb. L.G. wordt de laatste tijd vaak boos zonder duidelijke aanleiding. Ze wordt dan erg onbeleefd om even later te zeggen dat “de bui over is”. Vanaf dan is ze weer terug heel vriendelijk. 

· Persoonlijkheidsveranderingen: vb. mensen die heel hun leven gesloten zijn geweest worden plots open.

· Woede, agressie, angst, onrust: doordat mensen vaak niet begrijpen wat er met hen aan de hand is, kan het zijn dat ze bang worden of hun onrust op een andere manier laten blijken. Zo worden ze bijvoorbeeld agressief of boos.

· Achterdocht: 

Vb: M.W. is de laatste tijd zeer achterdochtig. Zo denkt ze de laatste tijd vaak dat er over haar geroddeld wordt en dat er vergif in haar koffie wordt gedaan. 

Vb. J. gelooft dat zijn portefeuille gestolen is, terwijl deze gewoon in zijn broek zit.

· Apathie, depressie:

Vb. T. is de laatste tijd erg moeilijk te motiveren om eender wat te doen. Telkens je hem iets vraagt bots je op weerstand. Het liefst van al zit hij gewoon altijd in de zetel. 

· Verzamelwoede: plots  alles gaan bijhouden en verstoppen. Vb. lepels, appelsienenschillen, servetten,... 

· Persevereren: blijven hangen in een bepaalde handeling, woord of zin. Het duurt lang en kost veel moeite om hier uit los te komen. 

Vb. M.L. blijft vaak haar gezicht wassen tot ik zeg dat het genoeg is. Ze kijkt dan meestal verbaasd op en vraagt dan heel verbaasd: “Oh Ja?”

Vb. M.W. wauwelt de laatste tijd veel. Het valt niet te volgen wat ze zegt en ze  blijft doorgaan tot je haar gebabbel afblokt. 

· Hallucinaties: de dementerende oudere ziet of hoort dingen die er niet zijn.

Vb: A.P. reikt erg veel naar dingen die er niet zijn. Ze strekt haar arm heel ver uit en probeert dan steeds iets te grijpen.

· Decorumverlies: het vergeten van fatsoensnormen. Dit houdt in dat de bejaarde ongepast gedrag gaat vertonen zoals bijvoorbeeld het zich plots beginnen uitkleden, urineren op de gang, boeren laten, handtastelijkheid,…

Vb. L.G. is soms handtastelijk. Ze kletst mensen zo vaak op de billen als ze maar kan en begint andere bewoners ook te aaien. 

· Verlegenheidsantwoord: Sommige dementerende oudere gaan bewust zaken verzinnen voor dingen die gebeurd zijn. Ze proberen dingen die niet meer zo goed lukken of die ze zich niet meer herinneren uit te leggen aan de hand van smoezen. 
Vb: M.W. krijgt haar botervlootje niet open. Ze vraagt of ik het wil doen want: “die dingen zijn toch zo onhandig gemaakt”. 

Hieronder bevindt zich een overzicht van de ziekteverschijnselen die moeten en/of kunnen aanwezig zijn. 

Ziekteverschijnselen die aanwezig moeten zijn om van dementie te kunnen spreken:

· Geheugenstoornissen:

-     stoornissen van het kortetermijngeheugen

-     stoornissen van het langetermijngeheugen

· Taalstoornissen (= afasie):

-     het niet kunnen begrijpen van geschreven of gesproken taal (= sensorisch)

-     het niet kunnen vinden en vormen van woorden en zinnen (= motorisch)

-     mengvorm van de twee bovenstaande taalstoornissen

· Moeilijkheden met het uitvoeren van praktische, doelgerichte handelingen

· Moeilijkheden met het herkennen van zintuiglijke prikkels

Ziekteverschijnselen die aanwezig kunnen zijn bij dementie:

· Stemmingswisselingen

· Persoonlijkheidsveranderingen

· Woede, agressie, angst, onrust

· Achterdocht

· Apathie, depressie

· Verzamelwoede: plots alles gaan bijhouden en verstoppen

· Persevereren: blijven hangen in handelingen of spraak

· Hallucinaties: het zien of horen van dingen die er niet zijn

· Decorumverlies: verlies van fatsoensnormen

· Verlegenheidsantwoord: bewust verzinnen van fabeltjes

4.3.2. Soorten dementie

Er bestaan verschillende soorten dementie. Het verschil wordt niet bepaald door de ziekteverschijnselen (deze zijn voor elke soort zoals beschreven in het vorige puntje), maar wordt bepaald door de ontstaanswijze. De manier waarop de dementie ontstaan is, bepaalt dus de naam van het ziektebeeld. 

· dementie van het Alzheimertype:

65% van alle dementerende ouderen heeft dementie van het Alzheimertype. 

Hierbij treedt een verstoring op in de zenuwcellen zelf (=tangles) en in de ruimte tussen de zenuwcellen (=plaques). Hierdoor wordt de communicatie tussen zenuwcellen bemoeilijkt of onderbroken. 

· Multi-infarct dementie:

10 à 15% van alle dementerende ouderen heeft dementie van het type multi-infarct.

Bepaalde hersencellen ondervinden een zuurstoftekort (=infarct) en sterven af. Dit kan gebeuren doordat een ader die het bloed naar de hersenen voert verstopt geraakt of doordat er een bloeding optreedt in de hersenen zelf. Wanneer dit meerdere keren gebeurt, spreek je van multi- (=meerdere) infarct dementie.

· Nog eens 10 à 15% van alle dementerende ouderen heeft dementie met een combinatie van het Alzheimertype en het type multi-infarct dementie.

· Dit betekent dat er een restgroep is van 5 à 15%. In deze restgroep zitten nog een tiental soorten dementie. Deze types zijn zeer zeldzaam en worden daarom niet besproken. Voor meer informatie verwijs ik u naar de verpleegkundigen en de ergotherapeute van rustoord Immaculata.

4.3.3. Het belang van een diagnosestelling (Alzheimer’s Australia, 2006)
Er zijn een aantal ziektebeelden die kunnen lijken op het syndroom dementie. Om vergissingen te vermijden is het dus erg belangrijk dat dokters een goede diagnose stellen. 

Neem nu bijvoorbeeld hardhorigheid. Iemand kan vergeetachtig lijken waardoor de omgeving ongerust wordt en zich afvraagt of de persoon aan dementie lijdt. Maar wat als de zogenaamde vergeetachtigheid veroorzaakt wordt doordat hij de informatie gewoon niet gehoord heeft? Een hoorapparaat zou hier al veel kunnen oplossen. 

Daarnaast is het ook belangrijk om te weten dat iemand dementie heeft zodat je jouw gedrag op de dementerende oudere kan afstemmen. Weten dat moeilijk gedrag veroorzaakt wordt door dementie en dat het niet persoonlijk tegen jou gericht is, maakt enorm veel verschil in hoe je met de dementerende oudere omgaat. 

Maar hoe wordt een diagnose dan gesteld? Of iemand dementie heeft kan je niet zien of testen. Je kan enkel kijken of er andere zaken aan de hand zijn die zorgen voor dezelfde ziekteverschijnselen als bij dementie. Zulk een diagnose wordt ook wel eens uitsluitingsdiagnose genoemd: alle ziektes buiten dementie worden uitgesloten. Op deze manier weet de dokter dat alleen dementie nog tot de mogelijkheden behoort. 

Er worden altijd een aantal stappen doorlopen om een uitsluitingsdiagnose te stellen:

1. Gesprekken met de oudere en de personen die de meeste tijd met hem/ haar doorbrengen

2. Een grondig psychisch en neurologisch (= hersenen en zenuwen) onderzoek

3. Onderzoek van bloed en urine in het labo

4. Specifieke testen (vb. CT-scan, röntgenonderzoek,…)

4.3.4. Behandeling van dementie (De Waet, 2007)
Er bestaat medicatie om dementie van het Alzheimertype te behandelen. Deze medicatie doet de Alzheimer evenwel niet verdwijnen. Het vertraagt alleen de achteruitgang die de ziekte van Alzheimer teweegbrengt. Hoelang deze medicatie de achteruitgang kan vertragen verschilt van persoon tot persoon. Sommigen zijn er jaren mee gediend, terwijl anderen er nauwelijks baat bij hebben.  Belangrijk om weten is dat de medicatie alleen aan te raden is voor mensen uit de eerste of tweede fase van het dementieproces (zie hoofdstuk 4.4: Verschillende fases bij dementie).

Anno 2007 circuleren er in België 3 medicamenten tegen dementie van het Alzheimertype. Het gaat hierbij om Reminyl, Aricept en Exelon. De bijwerkingen hiervan kunnen erg groot zijn, maar dit is niet bij iedereen het geval; sommigen zullen niets van bijwerkingen ondervinden.  Naast de eventuele bijwerkingen zijn er nog enkele nadelen:

· De veiligheid van deze medicijnen op lange termijn is nog niet onderzocht.

· De medicatie is erg duur en alleen verkrijgbaar op voorschrift. Toestemming van de arts is dus nodig. De arts zal de toestemming echter pas geven na een reeks van testen. (De medicatie zou ook werkzaam kunnen zijn voor andere vormen van dementie, maar wordt voor andere vormen dan dementie van het Alzheimertype tot op heden niet terugbetaald). 

De werking van medicatie gaat nooit tot in het oneindige door. Om te weten of de medicatie nog werkzaam is moet er dan ook regelmatig onderzoek door een psycholoog en een dokter plaatsvinden. 

Als besloten wordt dat het innemen van medicatie niet langer de juiste keuze is, is het zeer belangrijk om de medicatie geleidelijk aan af te bouwen. Zo niet is het risico op een plotse en felle terugval erg groot. 

Brochures promoten vaak het gebruik van medicatie bij dementerende bejaarden vaak. Het is hierbij belangrijk om goed in het achterhoofd te houden dat brochures zeer vaak gesponsord worden door fabrikanten van deze medicatie. Bespreek de inhoud van een brochure dus altijd even met een arts, zodat deze de inhoud kan aanvullen of bijsturen. 

Om bovenstaande reden, omwille van de onzekerheid wat bijwerkingen betreft en omwille van de ingewikkelde werking van de medicatie en van de hersenen is het zeer belangrijk dat de beslissing om tot medicatie over te gaan nooit over een nacht ijs gaat. Het is het best dat deze beslissing wordt genomen in samenspraak met zo veel mogelijk verschillende partijen (het rusthuis, de dementerende oudere, de familie,…). 

De volgende tabel geeft een overzicht weer van de voor- en nadelen van medicatie.

Voordelen van medicatie:

· verslechtering uitstellen voor een ongekende periode

Nadelen van medicatie:

· eventuele bijwerkingen?

· veiligheid op lange termijn?

· hoge kostprijs +  lange procedure voor terugbetaling

· fabrikanten willen vaak aanzetten tot kopen

Conclusie:

Of iemand al dan niet medicatie moet innemen is een moeilijke beslissing. Er bestaat geen rechtlijnig antwoord en het hangt steeds van de persoon af. Maak een afspraak met de huisarts en ga samen rond de tafel zitten zodat jullie samen op zoek kunnen gaan naar het juiste antwoord. 

Wat dokters wel in alle fases kunnen doen voor dementerende bejaarden is onderzoeken welke ziekteverschijnselen het meeste parten spelen. Zo kunnen er antidepressiva gegeven worden aan dementerende bejaarden met een depressie, antipsychotica aan dementerende bejaarden met hallucinaties, tranquillizers aan angtige bejaarden, enz… 

De verschillende fases bij dementie: kenmerkend gedrag en beleving van de dementerende oudere en hoe er mee om te gaan (Hoveling, 1995) (Janssen, 2006)
Belangrijk om bij dit hoofdstuk te onthouden is dat mensen niet in hokjes passen: mensen vallen niet altijd binnen één fase, maar kunnen zich in twee fasen tegelijk bevinden. Niet alle kenmerken moeten voorkomen om van een fase te kunnen spreken; het gaat hier telkens om mogelijke klachten. 

Doorgaans vallen er 4 fases te onderscheiden:

· Fase 1: Het bedreigd bestaan

· Fase 2: Het verdwaald bestaan

· Fase 3: Het verborgen bestaan

· Fase 4: Verzonken ik

Deze fases kan je visueel voorstellen met behulp van een ajuin. Elke fase beeldt een rok uit. Fase 4 is de kern van de ajuin en fase 1 bevindt zich helemaal aan de buitenkant:
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Hoe zit dit hoofdstuk in elkaar?

Per fase vindt je telkens dezelfde puntjes terug. Het puntje herkenbaar gedrag somt op welke gedragingen allemaal kunnen voorkomen in een fase. Hoe gedraagt een bejaarde zich wanneer hij zich in een fase bevindt? 

Het herkenbaar gedrag is in alle fases ingedeeld in de categorieën die aanwezig moeten zijn om van dementie te kunnen spreken. Zo vind je alles makkelijker terug en krijg je nog wat extra voorbeelden bij wat de ziekteverschijnselen van dementie juist inhouden. 

Hoe de bejaarde elke fase van dementie ervaart vind je telkens terug onder het kopje beleving. Dit kopje behandelt dus de gevoelens en de gedachten van de dementerende oudere in elke fase. 

Allemaal goed en wel, maar hoe ga je dan met bewoners uit deze fase om? Dit wordt telkens beschreven onder het stukje benadering. Met andere woorden: hoe benader jij de bejaarde het best? 

4.3.5. Fase 1: Het bedreigd bestaan

Mensen beginnen in deze fase te voelen dat er iets niet klopt en voelen zich bedreigd. Vandaar de term: “het bedreigd bestaan”.  Ze zijn onzeker over de toekomst en vaak boos/angstig om wat hen overkomt.  
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Herkenbaar gedrag

· Geheugenstoornissen

· De bejaarde ondervindt lichte geheugenstoornissen (sleutels kwijt, karretje vergeten).

· De oudere is verward in tijd, plaats, uur, dag of nacht.  De bewoner kan niet meer zo goed plaatsen welke dag het is, welk seizoen,…

· Hij is zich wel nog bewust van zijn omgeving, van zichzelf als persoon, van het verschil tussen hier en daar. Hij kan vertellen over nu en vroeger.

· De bejaarde kent nog zijn eigen levensverhaal, maar voelt toch wel twijfel.

· Taalstoornissen
· De bewoner heeft woordvindstoornissen. Het woord ligt op het puntje van de tong, maar hij kan het niet benoemen (=motorische afasie).

· Praktische handelingen

· Plannen maken en vooruitdenken verloopt moeilijk.

· Alle zelfzorgactiviteiten worden moeilijker.  De bewoner kent niet meer de juiste volgorde bij het wassen, het organiseren van zijn maaltijd is verwarrend,…

· Het herkennen van zintuiglijke prikkels

· De bewoner kan wel nog de meeste zaken herkennen en benoemen. 

· Hij heeft minder interesse voor hobby’s en voor wat er in zijn omgeving gebeurt.

· Aandacht- en concentratiestoornissen.  De bewoner kan moeilijk een gesprek volgen, vergeet details als hij zelf vertelt.

Beleving

· De bewoner ervaart een identiteitscrisis.

· De bewoner ervaart zijn achteruitgang. Het is een bedreiging voor zijn bestaan. Hij is bedreigd door zijn eigen desoriëntatie. Hij schaamt zich voor zijn fouten en falen.

· De bewoner reageert positief op mensen die hij kent. Bekende mensen geven  hem immers een vertrouwd gevoel en zijn een houvast voor hem.  Hij is schuw naar vreemde mensen toe.

· Het gedrag van de bewoner is een rouwreactie op zijn verlies: 

· Hij ontkent zijn gevoelens.

· Hij is prikkelbaar, nerveus, vlug geïrriteerd, snel kwaad op anderen…

· Hij voelt zich bedreigd, snel aangevallen, verdrietig, machteloos, hulpeloos, eenzaam en in de steek gelaten.

· Hij wordt niet graag geconfronteerd met zijn achteruitgang en wordt niet graag gecorrigeerd wanneer er iets misloopt.

· Hij klampt zich vast aan wat hij wel nog kan, aan regels, een vast dagschema, …

· Hij verzet zich tegen verandering en vertoont onrustig gedrag.

· Hij geeft excuses voor alles; hoofdpijn, vermoeidheid, zijn leeftijd…

· Hij verzint de invulling van zijn verhaal. De tekorten in zijn geheugen verdoezelt hij met een eigen verhaal.

· De bewoner vertoont achterdocht.

Benadering

Alle gedrag van de bewoner heeft zin. Alle reacties en het gedrag komen vanuit zijn beleving en dat gedrag heeft voor de bewoner een beschermende functie. Het zijn reacties van een angstige bewoner die zo goed mogelijk probeert het hoofd nog boven water te houden.  

· Heb begrip, empathie en respect voor het gevoel en de beleving van de bewoner. Probeer je te verplaatsen in zijn gevoelswereld.

· Bestrijd het gedrag niet, maar neem hem serieus.

· Ontken niet wat de bewoner zegt. Ook als zijn verhaal niet klopt met de werkelijkheid. Voor hen is dat waarheid dus neemt men dit ook aan als waarheid. Hij is al zo onzeker en heeft niet veel nodig om zijn wereld helemaal aan het wankelen te brengen.

· Heb respect voor de uiting van zijn emoties, heb er een luisterend oor voor.

· Een gesprek:

· Vat regelmatig zijn verhaal samen, zo voelt hij dat je zijn verhaal kan volgen.

· Vraag niet naar concrete situaties (vb, “Wat heb je vandaag gegeten?”) maar stel open vragen (“Was het eten lekker vandaag?”)

· Gebruik eenvoudige zinnen.  Vermeld één boodschap per zin en controleer of de bewoner je boodschap begrepen heeft. 

· Bewaar letterlijk een sociale afstand, de bewoner voelt zich snel bedreigd wanneer je te dichtbij komt.

· Ga mee in de richting van zijn aandacht. Voorbeeld: als je merkt dat de bewoner aandachtig naar buiten kijkt begin dan een praatje over het weer.

· Voorzie in je gesprek regelmatig een rustmoment, de bewoner heeft nood aan wat bezinking van de informatie.

4.3.6. Fase 2: Het verdwaald bestaan
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Doordat het denken steeds meer en meer wegvalt weten bejaarden uit de tweede fase steeds minder waar ze zijn en wie ze zijn en raken ze op de dool. Vandaar de benaming: “het verdwaald bestaan”. Doordat het taalvermogen aangetast wordt, wordt in deze fase vaak gereageerd met emoties in plaats van met woorden. 

Herkenbaar gedrag

· geheugenstoornissen

· De bewoner vertoont nu geheugenstoornissen op lange termijn. Zo weet de bejaarde bijvoorbeeld niet meer waar hij gewoond heeft, wat zijn werk was,…

· Zijn denkfuncties gaan verloren:

· Hij kan zijn gedachten niet meer ordenen en kan geen structuur geven aan zijn omgeving (de bewoner moet bijvoorbeeld zijn kamer zoeken).

· Logisch denken wordt moeilijker (vb, de juiste volgorde bij het aankleden).

· Hij heeft nu een duidelijke desoriëntatie in plaats, persoon, tijd… ( er doet zich dwaalgedrag voor. 

· Namen noemen van familie en vrienden is moeilijker, zelfs tot vergeten toe.

· Hij herhaalt dikwijls zijn zinnen en verhalen. (hij weet niet meer wat hij al gezegd heeft en wat niet.)

· De bewoner heeft nu veel moeite om een onderscheid te maken tussen heden en verleden.

· taalstoornissen

· Zijn zinsvolgorde, zijn woordvolgorde en de woordbetekenis kloppen niet altijd.

· Hij kan gesproken taal moeilijker begrijpen, hij weet niet wat je bedoelt en kan aan woorden geen betekenis meer geven (sensorische afasie). Hierdoor zal de bewoner veel minder in gesprek gaan. 

· Praktische handelingen

· Hij is meer afhankelijk bij het wassen, het aankleden en bij maaltijden. Hij heeft structuur en begeleiding nodig van een verzorgende.

· Het herkennen van zintuiglijke prikkels

· Hij kan voorwerpen niet meer benoemen. 

· Hij kan zich niet meer houden aan normen en waarden, hij vertoont vreemd sociaal onaanvaardbaar gedrag (vb. boeren in groep, plassen op de gang, omkleden in de zithoek, …)(=decorumverlies)

· Hij heeft een eigen interpretatie van de wereld (vb. de rolstoel van een ander is de zijne)

· Hij heeft veel minder interesse in wat er in zijn omgeving gebeurt.

· De bejaarde vertoont doolgedrag. Hij gaat op zoek naar iemand of iets, hij wil naar huis, naar zijn ouders, naar de kinderen.

· De oudere vertoont verzamelgedrag. Hij houdt graag bekende dingen bij zich, dat geeft hem veiligheid (vb. eten, handtas, …).

· De bejaarde ziet zichzelf in een andere leeftijd.

· Hij herkent eigen foto’s van nu niet, eerder foto’s van vroeger. Hij vergeet steeds hoe hij er nu uitziet. (vb. herkent moeder/vader in foto van zichzelf). 

Beleving

· De bejaarde kan zijn ervaringen en emoties met moeite benoemen en uiten.  Hij kan zijn gevoelens niet meer ordenen.  Dit zorgt voor erge frustraties.

· Hij kan zelf geen ordening aanbrengen in herinnering en herbeleving.  Hij beleeft nu zijn levensverhaal. Het onderscheid tussen vroeger en nu is weggevallen. 

· Hij voelt zich onveilig, angstig, niet geborgen.

· Hij ervaart personen in het heden als personen uit zijn verleden.

· De bejaarde voelt zich vaak het kind van zijn ouders.  Zijn beleving situeert zich nu ook vaak in de kindertijd.

· Hij weet niet meer wie hij is.

Benadering

De bewoner kan in deze fase niet zelf uit zijn eigen wereld komen. Hij is verdwaald in zichzelf en in zijn eigen levensverhaal.  Dit uit zich letterlijk in verdwaald gedrag.

· Help de bewoner met het benoemen van emoties en gedrag (vb.  “Ik denk dat je boos bent.”, “Je bent verdrietig.”)

· Heb geduld, de bewoner heeft wat tijd nodig om te verwerken wat er gevraagd is.

· In gesprek:

· Stel eenvoudige vragen.  Vooral ja/nee vragen kunnen helpen.

· Herhaal  de belangrijkste woorden.

· Houd zelf je zinnen heel kort. Hoe minder woorden, hoe beter begrijpbaar je bent.  Beperk je tot het meest noodzakelijke (vb. ik kom je wassen, we gaan eten, we gaan naar toilet, …).  Alle andere woorden die je erbij vertelt maken de bewoner verward en dan gaat hij je bedoeling (vb. naar de toilet gaan) niet begrijpen.

· Praat langzaam en duidelijk.

· Maak een directer contact met de bewoner.  Hij heeft nu wel nood aan meer lichamelijk contact en aan nabijheid.

· Een zachte, rustige stem stelt de bewoner gerust.  

· Hij heeft nood aan moederlijke, warme zorg.

· Help oplossingen zoeken voor zijn probleem op dat moment.

4.3.7. Fase 3: Het verborgen bestaan
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Het uitdrukken via taal is onmogelijk. Ook de emoties zijn nu afgevlakt. Enkel de basisemoties (boos, bang, blij,…) blijven over. De bewoner leeft in zichzelf gekeerd en leidt een verborgen bestaan. Deze fase wordt gekenmerkt door beweging. 

Herkenbaar gedrag

· geheugenstoornissen

· Het gehele geheugen is verstoord.

· Alle kenmerken van bovenstaande fases wat betreft geheugen zijn nu afwezig. Daarbij komt nog eens dat de bewoner de familie en vrienden zeker niet meer zal herkennen.

· Taalstoornissen
· Hij praat enkel met een paar kernwoorden, hij gebruikt geen zinnen meer. Een echt gesprek zit er nu niet meer in. 

· Hij begrijpt niet wat er hem verteld wordt, woorden en inhoud van een zin hebben voor hem geen betekenis.

· De bewoner kan zijn emoties niet meer uiten (vb de bejaarde heeft pijn, maar kent en begrijpt het woord pijn niet meer.)

· Praktische handelingen
· De bejaarde is totaal afhankelijk.

· Het herkennen van zintuiglijke prikkels
· Hij kan dagelijkse voorwerpen niet meer herkennen (vork, toilet, bed…)

· De bewoner sluit prikkels van zijn omgeving uit, hij ervaart zijn omgeving niet meer.

· Hij is volledig teruggetrokken in zijn eigen kleine leefwereld. De buitenwereld bestaat voor hem niet meer.

· Het contact met de buitenwereld is verloren, hij zoekt geen contact meer.

· Hij gedraagt zich rusteloos, heeft duidelijke innerlijke onrust.

· Hij is ’s nachts meestal onrustig.

· De bewoner reageert heel snel agressief.

Beleving

· De bewoner heeft eenvoudige gevoelens, maar kan deze niet uiten.

· De gevoelens komen vooral vanuit de bejaarde zijn kindertijd, deze emoties bepalen zijn beleving.

· De oudere geeft vaak non-verbale uiting aan zijn gevoelens (vb pijnlijk kijken, angstig kijken, zenuwachtige bewegingen maken…)

· Zijn emoties en gevoelens zijn totaal afgevlakt.  Hij kent enkel nog lust en onlust, kwaadheid en tevredenheid.

· Hij reageert met verweer op al wie binnendringt in zijn gesloten, intieme levenssfeer.

Benadering

Aanraking is het sleutelwoord in deze fase.  Liefdevol, zacht en warm lichaamscontact is de enige zinvolle methode om de bewoner in deze fase te benaderen. 

· Een aangename zachte en geruststellende stem

· Een stevige, liefdevolle aanraking

· Een rustige, ontspannen houding

· Een rustgevende aanwezigheid

· Een geduldige houding: heb liever vijf minuten meer geduld dan dat je naderhand met een agressieve bewoner zit.  Je kan dan helemaal niets meer bereiken.

· Doe geen onverwachte handelingen, laat zien dat je iets van hem verwacht. Benader hem dan ook steeds zodat hij ziet wat je doet, zeker nooit langs achter benaderen.

· Snoezelen, handmassage, voetmassage…

· In gesprek:

· Neuriën en zingen geeft vaak een ontspannen resultaat. Ook fluisteren kan een ontspannen houding brengen.

· Maak oogcontact vooraleer je je boodschap wil meedelen, zo weet je zeker dat je contact hebt.

· Gebruik één woord om je duidelijk te maken (vb.  toilet, boterham, wassen,…)

4.3.8. Fase 4: Verzonken ik

De taal en de emoties zijn volledig weggevallen. Ook de beweging valt nu weg. De bejaarde is vanaf nu volledig in zichzelf verzonken.
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De beweging is weggevallen

Fase 4: enkel de zintuiglijke ervaringen 

behoren nog tot de mogelijkheden

Herkenbaar gedrag

· Bewegingen gaan verloren.

· De bewoner neemt een foetushouding aan.

Beleving

· De bewoner ervaart vooral een zintuiglijke beleving: het aangenaam of onaangenaam ervaren van geluiden, aanrakingen, smaken;…

· De beleving van de bewoner uit zich enkel nog doordat de bewoner gespannen of ontspannen overkomt. 
Benadering

· Comfortzorg, vooral gericht naar een aangename en comfortvolle lig en zithouding

· Strelen van zintuigen

· Snoezelen

· Liefde en respect

4.4 Draaglast en draagkracht bij familieleden (Jansen, 2005) (Buyse, 2001)
Alle beschikbare literatuur over draaglast en draagkracht is bestemd voor mantelzorgers bij wie de dementerende  oudere thuis inwoont. Ik ben er echter heel sterk van overtuigd dat de draaglast voor familieleden wiens (groot)vader, (groot)moeder, echtgenot(e), broer of zus in een rusthuis woont ook enorm groot kan zijn. Daarom besteed ik hier dan ook graag wat aandacht aan. De boodschap bij dit hoofdstuk: durf tijd voor jezelf te nemen en praat alle zorgen van je af bij personeel van het rusthuis of bij je omgeving. 

De mens kan zichzelf vergelijken met een balans. Aan de ene kant heb je de draaglast of de moeilijke dingen van het leven. Aan de andere kant heb je de draagkracht of de zaken die je sterk maken. Het is de bedoeling dat je een stabiel evenwicht tussen beide factoren vindt zodat je het leven aan kan, het leven de moeite waard vindt.
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4.4.1. Draaglast

Factoren je leven zwaarder kunnen maken zijn:

· Fysieke problemen

Vaak steekt lichamelijke overbelasting de kop op. Psychisch zit je met een heleboel vragen en zorgen. Dit brengt fysiek de uitingen van stress met zich mee. Volgende ziekteverschijnselen kunnen verschijnen:

· Een gestoorde slaap (met alle gevolgen van dien op het werk): moeilijk inslapen, een woelige slaap, niet uitgerust,…

· Verminderde of grillige eetlust, ontregelde stoelgang

· Verminderde zin in geslachtsbetrekking en daardoor soms een verslechterde relatie met de partner

· Vlug geprikkeld en emotionele reactie

· Hoofdpijn en een zwaarte boven de ogen

· Aanvallen van hartkloppingen of hyperventilatie

· Praktische problemen

Bij het omgaan met dementerende ouderen ontbreekt het familieleden vaak aan ervaring en kunde. Dit levert de nodige frustraties en zorgen op. Vragen als “Waarom lukt het niet?” en “Ben ik wel goed bezig?” doen het zelfvertrouwen vlug dalen. Daarom zijn er een stukje verder in de brochure een heleboel communicatie- en activiteitentips opgenomen (zie hoofdstuk 4.8: Wat kan jij zelf doen wanneer je op bezoek komt?). 

· Psychische problemen

Een zware verliesverwerking, stress, angst, onzekerheid, dalend zelfvertrouwen, schuldgevoel, isolement van vrienden en vriendinnen doordat je vaak bij de dementerende oudere bent,… zijn zeker zaken die het er niet makkelijker op maken.

Hiernaast komt dan vaak nog het ‘moeilijk hanteerbaar gedrag’ van de dementerende oudere zoals slaan, roepen, achterdocht, verwijten,… aan bod. Dit brengt uiteraard een grote psychische druk en stress met zich mee. 

Ook de rolomkering brengt een psychische belasting met zich mee. De persoon die altijd voor je gezorgd heeft, heeft nu zelf zorg nodig. Dit terwijl je natuurlijk zelf het liefst bescherming zou willen zoeken bij die dementerende oudere net zoals vroeger. 

· Relationele problemen

Spanningen in het gezin tussen broers en zussen, tussen man en vrouw, tussen ouders en kinderen komen zeer vaak voor. Hoe meer mensen betrokken zijn bij het zorgen voor de dementerende bejaarde, hoe meer visies over hoe problemen het best worden aangepakt. Vaak is dit verrijkend, maar vaak zorgt dit ook voor stress en ruzies binnen de familie. 

4.4.2. Draagkracht

Godzijdank zijn er buiten alle moeilijke zaken die dementie met zich meebrengt ook zaken die je sterker maken, waardoor je de problemen beter aankan.

De draagkracht waarover iemand beschikt is bij iedereen anders. Het hangt af van tal van factoren zoals levensgeschiedenis, opvoeding, vroegere trauma’s, persoonlijkheid, ingesteldheid, fysieke conditie,… 

Of je wel of niet over een grote draagkracht beschikt hangt dus af van factoren waar je zelden iets aan kunt doen. Een goede raad als het op draagkracht aankomt is dan ook “Ken jezelf.” Als je weet dat je je slaap nodig hebt, ga dan op tijd slapen en neem niet te veel hooi op je vork. 

Het komt vaak voor dat de grenzen van familieleden op vlak van zorgdragen  verschoven worden. Zo komt het dat grenzen bijna ongemerkt overschreden worden en dat familieleden er soms onderdoor gaan. Luister dus goed naar je lichaam. Voel je je even niet goed, blijf dan thuis en ga voor een keertje niet naar het rusthuis. De  dementerende bejaarde bevindt zich op een plek waar goed voor hem gezorgd wordt. Bel desnoods een familielid op om te zorgen dat iemand anders in je plaats op bezoek gaat of gewoon voor een verlichtende babbel. 

Samengevat: de zorg voor een dementerende oudere kan en mag je niet alleen dragen. Het is haast een plicht in de eerste plaats lief te blijven voor jezelf. 

4.5 Langzaam afscheid nemen: een rouwproces (Alzheimer Nederland, 2004) (Gellens, s.a.)

Familieleden van dementerende ouderen krijgen vaak te maken met gevoelens vergelijkbaar met de gevoelens van een rouwproces. Vaak worden deze gevoelens echter niet als zodanig herkend. De dementerende bejaarde leeft toch nog? Dit proces, het rouwen terwijl de dementerende oudere nog leeft, wordt ook wel anticiperend rouwen genoemd.

Dementie gaat altijd gepaard met enorm veel verlieservaringen waarbij het verlies van contact met de dementerende oudere centraal staat. Karakterveranderingen,  geheugenstoornissen en het verlies van vaardigheden maken dat de dementerende bejaarde niet meer dezelfde persoon is zoals je hem gekend hebt. Daar komt dan nog eens bij dat het over een proces gaat dat niet stopt. De verlieservaringen stapelen zich op. Net als je denkt dat je iets aanvaard hebt, komt er weer een nieuw probleem bij. Dat maakt het anticiperend rouwen vaak nog lastiger dan een normaal rouwproces. 

Net zoals bij een normaal rouwproces zijn er bij anticiperend rouwen een aantal fasen te onderscheiden. Niet iedereen doorstaat alle fasen en sommige mensen blijven in een bepaalde fase hangen. Alle fasen kunnen ook herhaaldelijk terugkomen of elkaar in snel tempo afwisselen. Belangrijk is dat je weet dat deze fasen bestaan zodat je weet waar jouw reacties vandaan komen.

1. Ontkenning

In het begin is het moeilijk om te aanvaarden dat je familielid dementie heeft. Wanneer de diagnose gesteld wordt leg je je er niet bij neer. Boze gedachten als: “Maar denk nu toch eens voor één keer goed na!” of “Ik heb dat nu toch al vijf keer gezegd!” komen hier heel vaak voor, omdat je familielid volgens jou niet aan dementie lijdt. Je denkt dat als hij even goed nadenkt alles wel terug normaal zal zijn. Het kan zijn dat je vragen gaat stellen aan de dementerende oudere om te testen of hij wel echt dement is (vb. “Wat hebben we vanmiddag gegeten?”) of je interpreteert het gedrag van de dementerende oudere als kwade wil (“Hij doet dit opzettelijk om mij te pesten.”)

2. Kwaadheid

In deze fase besef je dat je familielid echt dementie heeft. De kwaadheid van “Hij doet het opzettelijk.” verplaatst zich nu naar: “Waarom wij?”. De kwaadheid kan zich ook richten op de arts (“Waarom heeft hij ons dat niet eerder gezegd?”)  of op andere hulpverleners (“Hij wordt niet goed genoeg verzorgd.”) en meestal ondervindt ook je naaste omgeving hoe boos je bent. Bij de minste opmerking kan de bom barsten. 

3. Angst

Vragen als: “Wat staat ons nog allemaal te wachten?” komen nu aan bod. Dit gaat natuurlijk gepaard met (veel) angst en stress.

4. Verdriet

Verdriet om het gemis, om de pijn van het afscheid nemen. Dementie is een lang proces, vroeg of laat zullen er dus ook tranen vloeien. 

5. Onzekerheid, jaloersheid en schuldgevoelens

Onzekerheid: “Doe ik het wel goed zo?”

Jaloersheid: “Mijn buren gaan nog steeds samen op reis. Waarom kunnen wij dat nu niet meer?”

Schuldgevoelens: soms kan het zijn dat je de dementerende bejaarde zelfs dood wenst. Je wil hem en jezelf besparen van de verdere aftakeling. Dit verdient immers niemand. Deze gedachten brengen vaak schuldgevoelens teweeg. 

6. Aanvaarding

Af en toe zal je er ook in slagen om het gebeuren een plaats te geven, om het te aanvaarden zoals het is. Het zal je lukken om ook mooie momenten te zien in het samen zijn met je familielid.

De reden waarom ik jullie over deze fases vertel is de volgende: enkel als jullie weten over deze fases kunnen jullie begrijpen dat dit normaal is. Het is normaal dat je je af en toe kwaad voelt. Het is normaal dat jullie al deze emoties ondervinden. Het is dan ook niets om je over te schamen. Durf er dus ook over praten met familie, vrienden of personeel. Op die manier zal je alles makkelijker kunnen verwerken en krijg je het gevoel dat je er niet alleen voor staat. Je gesteund voelen is erg belangrijk wanneer er zulke ingrijpende zaken gebeuren. 

4.6 Wie doet wat binnen het rusthuis?

· Verpleegkundigen en verzorgenden:

Zij trachten binnen een huiselijke sfeer, voor iedere bewoner en al diegenen die zich tot hem betrokken voelen de juiste zorg op maat te bieden. Technieken als ondersteuning, stimulering en aanmoediging worden gebruikt om hier toe te komen. 

· Kinesitherapeuten:

Kinesitherapeuten richten zich op het fysieke van de bewoner. Zo zorgen ze voor:

· Gangrevalidatie: na een heup- of beenbreuk is het nodig dat de bewoner zo snel mogelijk terug correct leert stappen. Het proces waarbij de kinesitherapeut probeert hier toe te komen, wordt ook wel eens gangrevalidatie genoemd. 

· Valpreventie: voorkomen dat de bewoner valt door regelmatig de houding en het gangpatroon te analyseren en aan te passen. 

· Massages en mobilisaties: om te voorkomen dat bejaarden (zelfs de bedlegerigen) “vastroesten” laat men de bejaarde regelmatig bewegen of worden de gewrichten van de bejaarde los gemasseerd. 

· Elke donderdag doen meerdere bewoners samen met de ergotherapeut en de kinesitherapeut de fit-o-meter. Een parcours doorheen het rusthuis waarbij beweging centraal staat. 

· Ergotherapeuten:

De ergotherapeuten proberen om het zelfstandig functioneren van de bejaarde zo hoog mogelijk te houden. Dit doen zij via allerhande activiteiten:

· ADL: activiteiten van het dagelijkse leven. ’s Morgens wast de bewoner zich op een zo zelfstandige mogelijke manier met de ergotherapeut in de nabijheid. De ergotherapeut controleert of alle handelingen correct gebeuren en stuurt bij waar nodig. 

· Zowel in de voor- als namiddag staan er activiteiten op het programma. Een greep uit het aanbod: samen de krant lezen, wandelen, een babbeltje slaan, ontspanningsmassage, zingen, breien, knutselen,… Deze activiteiten draaien niet louter om de plezierbeleving op zich maar hebben steeds een hoger nut, bijvoorbeeld het bevorderen van het sociaal contact, het bevorderen van het zelfwaardegevoel, het onderhouden van het geheugen,…

· Ook tijdens het ontbijt en het middagmaal is de ergotherapeut aanwezig. Hij zorgt voor aanpassingen en bijsturing waardoor de bejaarde zo lang mogelijk zelfstandig kan eten. 

· Animatoren:

De animatoren proberen het leven van de bewoners zo aangenaam mogelijk te maken door het dagelijks organiseren van groepsactiviteiten voor alle afdelingen samen. Plezierbeleving en een huiselijke sfeer staan centraal. 

Een greep uit het aanbod:

· Kienen, kaarten, gezelschapspelen, wandelen, video, uitstappen, optredens, de kleuters die op bezoek komen, verjaardagsfeesten, enz…

4.7 Wat kan jij zelf doen wanneer je op bezoek komt?

Heeft een bezoek aan een dementerende bewoner nog zin? Hij is immers direct vergeten dat er bezoek geweest is. Het antwoord is volmondig: “Ja!”. Een bezoek heeft toch niet alleen het doel dat je jezelf achteraf kan herinneren dat je een fijn gesprek hebt gehad? Het ‘er-zijn’ voor de bejaarde en het gevoel dat hij misschien nog wel iets aan het gebeuren overhoudt is veel belangrijker. Dementerende bejaarden zijn vaak gevoelig voor lichaamstaal en voor sfeer. Dit blijft dan ook langer hangen dan de woorden op zich. 

4.7.1. Communicatietips

Net zoals er 10 geboden bestaan voor in het dagelijkse leven bestaan er ook 10 geboden voor de omgang met dementerenden. 

· Contact leggen

1. Ga dicht bij de persoon staan.

2. Zeg zijn naam.

3. Raak zijn lichaam aan (haak even in of geef een schouderklopje.).

4. Ga voor hem staan op gelijke hoogte.

5. Maak oogcontact.

· spreken

6. Spreek traag en duidelijk.

7. Gebruik eenvoudige, concrete woorden en korte zinnen.

8. Benadruk woorden met gebaren en aanrakingen.

9. Deel niet meer dan één boodschap per keer mee.

10. Gebruik bevestigende uitspraken en houdingen.

4.7.2. Gespreksonderwerpen (Bloemendal, 1993)
Doordat het kortetermijngeheugen van dementerende ouderen al gauw verstoord raakt, beklijft hetgeen er gezegd wordt vaak niet. Samen praten om informatie uit te wisselen of van elkaars bezigheden op de hoogte te blijven is dus niet altijd voor de hand liggend. Onthoud dan ook dat het doel van een gesprek niet alleen informeren kan zijn, maar ook aandacht en warmte laten blijken ten opzichte van de dementerende oudere. Dat hetgeen je net gezegd hebt niet blijft hangen, is op dat moment absoluut niet belangrijk. Het gevoel dat bij de dementerende oudere blijft hangen is dat wel. Als de dementerende oudere van het gesprek geniet, dan is het goed.

Onderwerpen waar dementerende ouderen vaak van kunnen genieten en zelf ook nog over kunnen praten zijn volgende zaken:

· Zaken van vroeger: de kindertijd, het werk dat ze al die jaren gedaan hebben, belangrijke levensgebeurtenissen, het opvoeden van de kinderen, oude foto’s of oude materialen bespreken terwijl ze naar het materiaal kunnen kijken,… 

· De krant of het nieuws van de dag 

· Het huishouden (vb. vertellen over de was, het koken, het poetsen,…)

· Feestdagen of verjaardagen: gesprekken koppelen aan bepaalde gebeurtenissen of activiteiten (vb. het samen maken van versieringen of een verjaardagskaart,…)

· De jaargetijden of het weer

· Het koningshuis (koning bouwdewijn, koningin Fabiola, koning Leopold III, koningin Astrid, prinses Lilian,…)

· Uitgaan en vermaak: samen herinneringen aan uitgaan ophalen (het circus, de kermis, een dagje naar het strand, bekende zangers of zangeressen van toen) of samen een liedje uit de tijd van toen zingen

4.7.3. Mogelijke activiteiten per fase (Bloemendal, 1993)
Bij de keuze van een juiste activiteit is het belangrijk om met een aantal factoren rekening te houden. Kijk allereerst naar de belangstelling van de dementerende oudere. Welke activiteiten deed hij vroeger graag? Misschien staat hij er nu nog steeds voor open. Het kan echter ook zijn dat de activiteiten van vroeger hem niet veel meer zeggen. Dan is het belangrijk om op zoek te gaan naar wat de dementerende op dit moment bezighoudt. Uitproberen is dan de boodschap. Vraag ook eens bij de ergotherapeute of zij geen nieuwe interessegebieden van de oudere weet. 

Zorg ook dat je voor een activiteit kiest die zowel jezelf als de dementerende oudere aanspreekt. Jijzelf moet het ook een leuke activiteit vinden, omdat jouw inzet mee de sfeer van de activiteit bepaalt. Of de activiteit iets is voor de dementerende oudere merk je aan zijn gedrag: als het hem niets zegt, zal hij al gauw weglopen, in slaap vallen of kwaad worden. 

Ook is het handig om te weten dat dementerende ouderen vaak het fitst zijn in de voormiddag. Activiteiten die veel inspanning vergen, kunnen het best dan gehouden worden. 

Fase 1: Het bedreigd bestaan en fase 2: Het verdwaald bestaan

· Bekende structuren blijven het best behouden. Hiermee bedoel ik dat je zaken die altijd al zo geweest zijn niet moet veranderen, omdat jij op dat moment plots een activiteit wil doen. Laat de bewoner leven in het ritme en op de manier die hij gewend is. 

· Een dementerende bejaarde uit deze fase voelt zich vaak onzeker en heeft dus behoefte aan houvast; aan zaken die hij goed kent. Vb: samen koffie zetten, samen koken, samen de krant lezen, samen breien,…

· In deze fases kunnen dementerende bejaarden nog vrij veel zelf doen mits het nodige geduld en een juiste begeleiding. Neem hen dus niet te veel uit handen, maar tast eerst af wat ze nog kunnen. Als je ziet dat het echt niet gaat, neem dan pas over.

Voorbeelden

· Het spelen van bekende gezelschapspelen: 

· Memory

· Ganzenbord

· Domino

· Samen voor de plantjes zorgen

· Samen handdoeken opplooien (breng je was eens mee van thuis)

· Samen gaan wandelen (liefst op bekende routes); een terrasje doen of naar de winkel gaan 

· Samen naar de misviering in de kapel van het rusthuis gaan

fase 3: Het verborgen bestaan

· De onzekerheid uit de vorige fases is nu verdwenen. Het lijkt er op dat dementerende bejaarden zich minder vlug storen aan het gezichtsverlies dat ze lijden. Nieuwe zaken kunnen dus geprobeerd worden. 

· Veel dementerende bejaarden zullen op iets ingaan als het er uitnodigend of aantrekkelijk uitziet.

· Dementerende bejaarden uit deze fase hebben het vaak moeilijk met bepaalde handelingen. Daarom kan het aangewezen zijn om handelingen op te splitsen. Neem bijvoorbeeld naar de winkel gaan. Terwijl het vroeger volstond om te zeggen: “We gaan naar de winkel.”; zorg je nu voor voldoende tussenstappen. Eerst doe je de jas aan. Dan wandel je naar de winkel. Pas in de winkel zeg je wat je nodig hebt en ga je samen op zoek. Daarna vertrek je naar huis. 

Voorbeelden:

· Voorlezen
· Samen liedjes zingen 
· Samen gaan wandelen, een terrasje doen of naar de winkel gaan
· Samen naar de misviering in de kapel van het rusthuis gaan
fase 4: Verzonken ik

· In deze fase rest enkel nog de mogelijkheid om in te spelen op de zintuigen. Je doel is altijd om de zintuigen zo te stimuleren dat de bejaarde zich prettig gaat voelen. De bejaarde ondergaat de activiteit terwijl jij de activiteit uitvoert. 

Voorbeelden:

· Tast:

· Een warm bad geven of het wekelijks bad bijwonen en vragen of je een bepaald deel mag overnemen indien je dit wenst. Zo kan je bijvoorbeeld de shampoo met een heerlijke massage inwrijven, gebruik maken van badschuim of langzaam met een washandje over de rug wrijven. Zet eventueel ook een relaxerend muziekje op terwijl je dit doet (cd’s en een cd-speler kunnen ten alle tijde bekomen worden bij de ergotherapeute). 

· De huid masseren of inwrijven met een lekker geurende crème of olie

· Kleine dingen zoals een arm om de schouder, samen wiegen op muziek,…

· Bij zacht weer: samen gaan wandelen (eventueel met rolstoel)

· Geur:

· Geurige bloemen op het tafeltje naast het bed zetten

· Gebruik van parfum, geuren die hij/zij fijn vindt

· Gehoor:

· Samen luisteren naar bekende muziek

· Zicht:

· In de spiegel kijken naar het eigen spiegelbeeld of naar anderen

· Gekleurd zand in een fles doen en hier mee (laten) bewegen

· Gebruik maken van sfeerverlichting

· Smaak:

· Laten proeven of de lippen eens in aanraking laten komen met voedsel

4.8 Kansen en mogelijkheden door en dankzij dementie (Gielen, 2002)
Dementie is en blijft een verschrikkelijk moeilijke ziekte, maar er zijn nu ook  positieve punten waar ik graag op wil wijzen. Dementie kan familieleden verrijken, het kan banden versterken, het kan een sterker mens van iedereen maken. 

Door reacties van dementerende ouderen is het namelijk zo dat je al vlug een spiegel voorgehouden krijgt. Door hen krijg je zicht op je eigen gedragingen, je eigen gevoelens, je dromen en verlangens, maar ook op je grenzen en je kleine kanten. Hier durven op in gaan en je hart openen, kan je als mens alleen maar mooier maken. 

Velen leren nooit vermoede kanten en kwaliteiten van zichzelf kennen en herontdekken de tederheid als uniek middel tot communicatie en contact met hun familielid. Een streling, een knuffel, een hand vasthouden en de warmte voelen. Maskers vallen weg en je wordt transparant voor elkaar. Dit biedt de kans om je relaties met de dementerende bejaarde en met familieleden te versterken. 

Anderen vinden in het zorgen voor de persoon met dementie een zinvolle en betekenisvolle invulling van hun leven. Het geeft hun leven diepte en inhoud. Geven aan andere mensen is immers een manier om jezelf als waardevol te ervaren. 

Voor velen worden de mooie kanten van familie hebben (terug) zichtbaar. Sommigen vinden een begin van waardering voor elkaar door het zien van de inspanningen en de zorg voor de dementerende bejaarde. Anderen versterken het gevoel van samenhorigheid. Nog anderen zien een kans tot het herstel van fouten uit het verleden.

Als de liefde en de genegenheid eens de bovenhand halen, zal de pijn misschien te dragen zijn. Op die manier kan diepmenselijke pijn ook groei-pijn worden. 

4.9 Boeken en websites over dementie

Indien je nog vragen hebt over dementie kan je natuurlijk in eerste instantie bij het personeel van het rusthuis terecht. Indien dit niet mogelijk is of het je moeilijk valt, verwijs ik graag naar het expertisecentrum voor dementie (ECD) Vlaanderen. Je kan hen bereiken via telefoon (070/ 244 777) via hun website (www.ecd-vlaanderen.be) of via een afspraak (altijd eerst even bellen of mailen) indien je persoonlijk contact wenst. 

Verder zijn er nog wat boeken en websites die ik jullie zeker niet wil onthouden.

4.9.1. Boeken

· “Ik heb Alzheimer: het verhaal van mijn vader” door Stella Braam. Geniaal boek waarin journaliste Stella Braam het verhaal van haar vader die lijdt aan de ziekte van Alzheimer beschrijft. Ze koppelt haar ervaringen aan de theorie, waardoor je op een angename manier kennismaakt met de verschillende facetten van dementie.

· “Activiteiten voor dementerenden thuis” door Gert Bloemendal en Gerdi Keeler. Handelt over communicatietips, gespreksonderwerpen en mogelijke activiteiten die je kan doen met dementerenden. Zeer eenvoudig taalgebruik. 

· Op de website www.dementie.be kan je ook boekjes bestellen tegen een zeer schappelijke prijs ( € 0,60). De boekjes worden aan huis geleverd en de betaling verloopt via overschrijving. Enkele aanraders:

· Wat iedereen zou moeten weten over dementie

· De mantelzorgers

· Via de website www.cm.be kan je “Dementie- als je niet meer weet dat je vergeet” bestellen. De meest handige gids tijdens mijn zoektocht naar antwoorden. Deze brochure kan gratis verkregen worden.

4.9.2. Websites

· www.dementie.be: eens je de structuur van de site doorhebt, is deze zeer bruikbaar met steeds een helder taalgebruik en duidelijke woordenschat.

· www.alzheimer-nederland.nl: de Nederlandse variant van www.dementie.be. Beide websites vullen elkaar goed aan. 

· www.cm.be ( ‘dementie’ intikken bij ‘zoeken’.  Handige tips wat betreft de omgang met dementerenden en een goede uitleg over dementie.

· www.seniorennet.be ( gezond leven ( gezondheidsinformatie ( ziekten en aandoeningen ( alzheimer en dementie. Zeer uitgebreid informatieaanbod met betrekking tot dementie. 

4.10 Verklarende woordenlijst

A

· Agnosie: Moeilijkheden met het herkennen van zintuiglijke prikkels

· Anticiperend rouwen: omgaan met verlieservaring tijdens het dementeringsproces

· Apraxie: moeilijkheden met het uitvoeren van praktische, doelgerichte handelingen

C

· Confabulaties: onbewust verzinnen van fabeltjes

D

· Decorumverlies: verlies van fatsoensnormen

G

· Globale afasie: sensorische en motorische afasie tegelijkertijd

H

· Hallucinatie: het zien of horen van dingen die er niet zijn

I

· Infarct: het lijden van cellen onder een zuurstoftekort

M

· Motorische afasie: het niet kunnen vinden en vormen van woorden en zinnen terwijl de persoon wel weet wat hij wil zeggen en ook alles goed verstaat

P

· Persevereren: blijven hangen in handelingen of spraak

· Plaque: een verstoring tussen de zenuwcellen

S

· Sensorische afasie: het niet kunnen begrijpen van geschreven of gesproken taal

· Symptoom: ziekteverschijnsel 

· Syndroom: om van een syndroom te kunnen spreken moeten er verschillende ziekteverschijnselen tegelijkertijd voorkomen

T

· Tangle: een verstoring binnenin de zenuwcellen

V

· Verlegenheidsantwoord: bewust verzinnen van fabeltjes 

· Verzamelwoede: plots alles gaan bijhouden en verstoppen 

5 De vormingsavond (Eckhardt, 1999)
5.1 De opbouw van een presentatie

1. De inleiding:

· Om de aandacht van het publiek te trekken bestaan er volgende mogelijkheden:

· Vertellen waarom je over het onderwerp gaat praten:

vb. Sinds mijn grootvader op deze afdeling als dementerende oudere is opgenomen laat het onderwerp dementie mij niet meer los. Ik wilde graag weten wat er met hem aan de hand is en wat er in de toekomst nog met hem zal gebeuren. Daarom heb ik besloten mijn eindwerk over het onderwerp dementie te laten gaan. 

· Een spannend verhaal i.v.m. het onderwerp

vb. Een alinea voorlezen uit het boek over René.

· Een schokkende opmerking

vb. In 2005 leden er wereldwijd 24 miljoen mensen aan dementie. In 2040 zullen er dat 81 miljoen zijn. Elke 7 seconden komt er een nieuwe patiënt bij.

· Een actualiteit uit de krant of televisie

vb. 17 mei 2006: “Riziv heeft bedenkingen bij gebruik medicijnen tegen dementie”. Waarom zij dit denken komt samen met alle andere aspecten van dementie vandaag aan bod in deze presentatie.

In de praktijk was het zo dat ik werd ingeleid door de ergotherapeute van mijn afdeling. Zij heeft de aandacht van het publiek getrokken, waardoor ik gewoon naar voor kon wandelen en met mijn presentatie kon beginnen.  

· Duidelijke inhoudsopgave van de presentatie

· Wat is het onderwerp van de presentatie?

· Wat is het doel van de presentatie?

· Wat is de opbouw van de presentatie?

De inleiding kan het best afgesloten worden met aan te geven of en wanneer er vragen gesteld mogen worden. Dit is een mooie overgang naar de kern toe en het publiek is gerustgesteld omdat men weet waar men aan toe is. 

In het geval van deze vormingsavond heb ik geopteerd voor een interactie tussen publiek en spreker. In het begin van mijn stage is gebleken dat familieleden heel graag hun verhaal doen. Al op dag twee begonnen er twee familieleden spontaan een gesprek met mij. Dit heeft mij doen inzien hoe belangrijk het voor hen is om hun hart te kunnen luchten. Voor hen is dit een manier van verwerken. Daarom kunnen de vragen op eender welk moment gesteld worden. Gewoon de hand opsteken volstaat.  

2. De kern of romp:

· middelen ter verduidelijking en ondersteuning:

· Herhaling van de belangrijkste zaken, eventueel in andere woorden

· Voorbeelden geven

· Getuigenis van een deskundige

· Het gebruik van visuele hulpmiddelen

In de praktijk heb ik vooral gebruik gemaakt van herhaling en van het geven van voorbeelden. Ook een visueel hulpmiddel (een ui om uitleg te geven over de fases bij dementie) kwam er aan te pas. Ik heb echter niet voor een deskundige gezorgd omdat ik er van uit ga dat dit de drempel om vragen te stellen en om vrijuit te spreken sterk verhoogd. De mensen hebben mij immers al een hele tijd leren kennen als vertrouwenspersoon, een deskundige zou hier dus niet op zijn plaats zijn. 

3. Het slot:

Het moet duidelijk zijn voor de luisteraars dat men aan het einde van de presentatie gekomen is. Probeer kernachtig of speels te eindigen. Kom zo mogelijk terug op de inleiding. Bedenk een slotzin. Geef eventueel ook een korte samenvatting mee. 

Bij mijn vormingsavond heeft het toeval uitgewezen dat de directeur naar voren is gekomen met een speech om mij te bedanken. Bijgevolg heb ik niets moeten afsluiten, maar heeft men dat voor mij gedaan. 

5.2 Belangrijke zaken tijdens het spreken

5.2.1. Zichtbare factoren

· het houden van oogcontact met het publiek. Bij goed oogcontact heeft het publiek het gevoel dat de spreker zich persoonlijk tot hen richt. De spreker zelf kan door naar het publiek te kijken signalen opvangen. Als veel mensen handen achter hun oren houden wil dit zeggen dat de spreker harder moet praten. Als er vragen vanuit het publiek komen moet de spreker de opstekende vinger uiteraard gezien hebben. 

· lichaamshouding: een spreker die stevig recht staat geeft de indruk actief en energiek te zijn. 

· Gebaren: ingehouden gebaren die in een tweegesprek op kleine afstand nog goed zichtbaar zijn, moeten worden uitvergroot om nog zichtbaar te zijn op een grotere afstand. Gebaren die voor de onervaren spreker onnatuurlijk en overdreven overkomen, komen in de zaal juist natuurlijk en levendig over. 

· Mimiek: articuleer steeds duidelijk en probeer je gezicht te laten spreken.
5.2.2. Hoorbare factoren

· Volume: het is aangewezen om voor je aan de presentatie begint even te vragen aan het publiek of je duidelijk verstaanbaar bent.

· Verder is het ook belangrijk de intonatie, het spreektempo en de timing (op het juiste moment pauzes in een zin aanbrengen) goed in de gaten te houden. 

5.3 Evaluatie van de vormingsavond

De vormingsavond ging fantastisch. Iedereen, tot het diensthoofd en de directeur toe, heeft me veelvuldig gefeliciteerd. 

Wat de familieleden betreft: enkel positieve reacties. Iedereen kon goed volgen, het was niet te moeilijk en ze hadden begrepen dat het verhaal wat met dementie gepaard gaat voor iedereen lastig is en dat ze er niet alleen voor staan. 

Eén iemand vatte het als volgt samen: "Bedankt om onze tolk te willen spelen." Mooier kon het compliment niet zijn. Het was spontaan, vlot aan elkaar gepraat en professioneel als je naar hun mening vroeg. Alles was zeer duidelijk en voor velen was het de eerste ervaring als het over enige vorm van informeren ging. Eén iemand die toch al eens een vorming had meegemaakt kwam naar eigen zeggen omdat ik jong en fris was. Hij was achteraf blij dat hij gekomen was en dat hij bevestigd werd in al zijn problemen.

Tijdens mijn presentatie was iedereen muisstil. Geen gewriemel op stoelen, geen gehoest. Alleen heel ernstige gezichten. Op dat moment was ik wel wat ongerust omdat ik dacht dat niemand mij begreep,  maar op den duur hoorde je toch veel instemmend gemurmel. Achteraf bleken die ernstige gezichten gewoon te komen doordat ze de informatie die ik zei aan het koppelen waren aan hun bewoner. 

Ik ben twee keer serieus over mijn woorden gevallen. Door hier een kwinkslag aan te geven barstte de zaal gelukkig telkens in een lachen uit. 

Er waren ongeveer 30 personen aanwezig. Er werden onmiddellijk 15 brochures mee naar huis genomen. 8 families van de 23 waren vertegenwoordigd, 2 families waren verontschuldigd. Tijdens de vorming werden er geen vragen gesteld. Na de vorming was het begin even moeilijk maar toen één iemand een vraag gesteld had bleven de vragen komen. Ik heb vlot vanuit mijn hart op alle vragen kunnen antwoorden. Ik ben om 19.05u aan de presentatie begonnen. Om 20.00u was ik hier mee klaar. De mensen hebben vragen gesteld tot 20.45u. Ik denk wel dat dit bevestigt hoe dringend het probleem voor deze mensen was.

Ook in de dagen na de vorming kwamen er nog steeds enthousiaste reacties binnen van mensen die tegen de verpleging vertelden dat het zo goed was geweest. Zelfs de directeur is nog even langs geweest. Ook de zuster was blijkbaar op de hoogte dat er een vorming geweest was; er wordt dus veel over gepraat. Eindelijk is de taboe rond dementie dus een beetje opgeheven, al wacht er nog een lange weg. 

Besluit

De vooropgestelde doelen waren:

· Familieleden ervaren een minder hoge drempel om met anderen over dementie te praten. De taboe wordt doorbroken. De familieleden ervaren dat ze er niet alleen voor staan. 

Vooral op de vormingsavond had ik het gevoel dat de taboe doorbroken werd. Mensen gingen na de presentatie bij elkaar aan tafel zitten met een drankje erbij en spraken zonder belemmering over de problemen die zij al met hun dementerend familielid hadden ervaren. Dit was zeer mooi om te zien. Ook na de vormingsavond bleek dat familieleden me veel gemakkelijker aanspraken. Al van in de verte zwaaiden ze naar mij en riepen sommigen hallo. 

· De familieleden ervaren een minder hoge drempel om op bezoek te komen.

De mensen die echt een grote drempel ervaarden om op bezoek te komen waren volgens mij ook niet aanwezig op de vormingsavond. Dit kwam doordat de uitnodigingen via de kamers van de bewoners werden verspreid. Naar volgende keer toe zou het dan ook interessant zijn om de uitnodiging naar het thuisadres op te sturen.  Op de vormingsavond zijn er wel veel concrete tips over het omgaan met dementerende ouderen uitgelegd. Misschien dat dit het bezoek nu wel gaat kunnen vergemakkelijken. 

· De familieleden worden aangespoord om een eerste stap te zetten tot het informeren over dementie.

Er waren meer families aanwezig dan verwacht. Een familie waarvan we dachten dat ze nooit zouden komen, schreef zich in met 8 personen. Ze stelden me erg veel vragen na de presentatie en ik heb hen goed kunnen verder helpen. De eerste stap was dus gezet. Dat er 30 mensen aanwezig waren, zegt trouwens genoeg. Voor velen was het de allereerste keer dat ze informatie over dementie te horen kregen. 

· De familieleden ervaren steun van het personeel.
Ik vind dat de band tussen mijzelf en de familieleden er sterker op is geworden. Of dit nu ook een weerslag gaat hebben op het andere personeel is moeilijk in te schatten. Ik hoop dat, aangezien mijn stagementor en diensthoofd ook op de vorming aanwezig waren en ook veel met mensen hebben gepraat, de familieleden ook tegen hen veel gaan durven vertellen en dat ze dus ook steun gaan ervaren. Niet dat dit voorheen niet het geval was, maar ik geloof er toch in dat het nog net iets beter kon.

· Al de vragen en twijfels van familieleden worden beantwoord.

Aangezien er 45 minuten vragen zijn gesteld, denk ik wel dat dit gelukt is. Voor de personen die niet aanwezig waren op de vormingsavond blijft de brochure ter beschikking. Ik ben zeer trots hier te mogen meedelen dat we ondertussen al aan de tweede druk zitten wat de brochures binnen het rustoord betreft. Het initiatief verspreidde zich al vlug vanuit de gesloten afdeling over de twee andere verdiepingen. Ook buiten het rusthuis heeft de brochure navolging en worden de vragen van familieleden dus beantwoord. Zo kan je de brochure ondertussen vinden in de geriatrische dagkliniek van het Maria Ziekenhuis Noord-Limburg v.z.w.

Hierbuiten zou ik alles identiek hetzelfde doen. Al is de multidisciplinaire werkgroep wel een punt om in de gaten te houden. De dienst animatie was niet bepaald enthousiast over mijn eindwerk. Misschien dat een echte werkgroep hen had kunnen overtuigen. 

Bijlagen

Bijlage 1: Voorstelling van mezelf aan de familieleden
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Geachte familieleden,

Mag ik mij even voorstellen?

Mijn naam is Annelies Vos, laatstejaarsstudente Bachelor in de Ergotherapie aan de Katholieke Hogeschool Kempen te Geel. 

Voor een periode van 10 weken (5 weken voor de kerstvakantie en 5 weken na de kerstvakantie) kom ik stage lopen in rustoord Immaculata in functie van mijn eindwerk.

Mijn eindwerk heeft als doel een brochure te ontwikkelen voor familieleden van dementerende ouderen. Deze brochure wordt tegen het einde van mijn stage ook gekoppeld aan een vormingsavond voor de geïnteresseerden. 

Jullie zullen me vanaf nu dus wel geregeld tegen het lijf lopen. Indien er vragen of opmerkingen zijn rond het thema dementie, spreek me gerust even aan. Ik zal alles in het werk stellen om jullie van dienst te kunnen zijn. 

Hopend op een fijne samenwerking;

Annelies Vos

Bijlage 2: Vragen rond kennis en noden van familieleden over dementie

Hallo,

Zoals jullie misschien al weten volg ik hier in rusthuis Immaculata op de gesloten afdeling 10 weken stage met de bedoeling mijn eindwerk tot een goed einde te brengen. Mijn eindwerk houdt in dat ik voor jullie en voor alle nieuwe familieleden van dementerende ouderen die zullen toekomen op rusthuis Immaculata een informatiebrochure zal ontwikkelen over dementie. 

Om deze reden heb ik jullie hulp nodig. Ik vraag me af wat jullie al weten en waar jullie nog wat extra informatie over nodig hebben. Daarom zou ik jullie willen vragen om volgende vragenlijst in te vullen. Het gaat uiteraard om een vrijblijvend initiatief en de resultaten zullen altijd anoniem blijven. 

Aan de hand van jullie antwoorden wordt dan de brochure opgesteld. Eens de brochure ontworpen is zal hier ook een vormingsavond aan gekoppeld worden waar jullie natuurlijk van harte op worden uitgenodigd. Meer informatie zal in de loop van mijn stage volgen. 

Alvast vriendelijk bedankt,

Annelies

Laatstejaarsstudente Bachelor in de Ergotherapie aan de KHK te Geel.

1. Wat is dementie?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

2. Wat is het verschil tussen dementie en de ziekte van Alzheimer?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

3. Wat zijn de oorzaken van dementie?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

4. Welke signalen kunnen op dementie wijzen?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

5. Bestaat er een behandeling voor dementie?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

6. Hoe wordt de diagnose gesteld? Is de diagnose bij uw dementerend familielid al gesteld?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

7. Werken geheugenoefeningen om dementie tegen te gaan?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

8. Is dementie besmettelijk?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

9. Voldoet de informatie die u tot nu toe in dit rusthuis kreeg aan uw normen?

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

10. Als je naar een vormingsavond zou gaan over dementie, wat zou je dan graag willen horen? Kleur het bolletje van de items waar je interesse in hebt.

· Wat is dementie?

· Verschillende soorten dementie

· Wat zijn de symptomen van dementie?

· Wat zijn de oorzaken van dementie?

· Kan dementie behandeld worden?

· Wat zijn de verschillende stadia van dementie en hoe ga ik hier mee om?

· Moet de patiënt weten dat hij/zij aan dementie lijdt?

· Is een slecht geheugen onderdeel van ouder worden?

· Als ik geheugenoefeningen doe, vermijd ik dan dementie?

· Bestaan er risicofactoren die wijzen op dementie?

· Ze weten het toch niet meer!  (Zaken verzwijgen tegen dementerende ouderen)

· Is dementie besmettelijk?

· Waarom gedragen mensen met dementie zich zo anders?

· Hoe lang leven mensen met dementie?

· Hoe wordt de diagnose van dementie gesteld?

· Draaglast en draagkracht van mantelzorgers (personen uit de omgeving van de dementerende oudere)

· Anticiperend rouwen: omgaan met verlieservaring tijdens het dementeringsproces

· Juridische aspecten van dementie

· Andere zaken zoals… (vul aan):

11. Opmerkingen/ suggesties: 

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………
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Bijlage 4: De powerpointpresentatie 
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» Herkenbaar gedrag
— De bewoner ervaart zijn omgeving niet meer
— De bewoner kan zijn emoties niet meer uiten

* Beleving
— De bewoner beleeft nog eenvoudige gevoelens zoals boos, bang,
blij, onrustig, ...
— De bewoner kan zijn gevoelens enkel nog non-verbaal uiten (vb.
angstig kijken, onrustig bewegen, ... )

* Benadering
— Aanrakingen, lichaamscontact
— Doe niets onverwachts; laat zien wat je gaat doen
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» Herkenbaar gedrag
— Bewegingen gaan verloren
— Foetushouding

* Beleving
— De bewoner ervaart enkel nog via de zintuigen.

— Het aangenaam of onaangenaam vinden van geluid, aanraking,
geur, kleur, smaak.

* Benadering
— Met lietde en respect
— Kleine, liefdevolle dingen
— Het strelen van de zintuigen
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bezoek komt?

+ Communicatietips

— Ga voor de bejaarde staan, op gelijke hoogte en
maak oogcontact.

— Praat traag met eenvoudige woorden.

— Vermeld slechts één boodschap per zin.

— Doe dingen voor of wijs aan wat je bedoelt.
— Blijjt kalm!
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bezoek komt?

» Gespreksonderwerpen

— Zaken van vroeger: de kindertijd, het opvoeden van de
kinderen, het werk. ...

— De krant of het nieuws van de dag
— Het huishouden: vroeger vs. nu

— De feestdagen, verjaardagen (eventueel koppelen aan
een activiteit)

— De jaargetijden, het weer
— Het koningshuis
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+ Fase 1 en fase 2:
— Zorg voor voldoende structuur en houvast
— Let er op dat je niet te veel uit handen neemt

* Spelen van bekende gezelschapspelen: memory,
ganzenbord, domino,...

» Voor de planten zorgen, de was meebrengen en
opplooien, ...

» Samen gaan wandelen, terrasje doen, ...
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» Fase 3:

— Bedreiging en emoties vallen weg > nieuwe
dingen kunnen worden uitgeprobeerd.
— Activiteit opsplitsen in kleine handelingen
» Voorlezen, samen oude liedjes zingen
» Gaan wandelen (eventueel met rolstoel)
» Samen gaan winkelen
» Samen naar de misviering in de kapel
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» Fase 4:

— Inspelen op de zintuigen
« Tast: massages, hand vasthouden,...

 Geur: parfum opspuiten, geurige bloemen langs het
bed zetten, ...

* Gehoor: samen luisteren naar bekende muziek. ...
* Zicht: gebruik maken van sfeerverlichting, samen in
de spiegel kijken,...

» Smaak: laten proeven, lippen in aanraking laten
komen met voedsel. ...
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* Dementie = syndroom
» Maak tijd voor jezelf
» Maak tijd voor een rouwproces
— Ontkenning
— Kwaadheid
— Angst
— Verdriet
— Onzekerheid, jaloersheid, schuldgevoel
— Aanvaarding
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» Bedankt voor de aandacht!
« Tijd voor een drankje!
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