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\Voorwoord

Tot twee jaar geleden interesseerde ik me niet voor mensen met dementie. Hoewel ik wist ‘dat
ze bestonden’ kwam ik mensen met dementie in het dagelijkse leven nergens tegen. Pas in
mijn stage als geestelijk begeleider in de ouderenzorg ontmoette ik mensen met dementie. Zij
woonden in aparte gebouwen die midden in de woonwijken van mijn woonplaats De Bilt
stonden. De wereld waarin ik terecht kwam was fascinerend en beangstigend tegelijkertijd.
Het contrast was groot: ik studeer aan de Universiteit voor Humanistiek waarin zelfkennis
samenkomt met het zoeken naar manieren om bij te dragen aan rechtvaardig samenleven,
terwijl de mensen die ik ontmoette in de verzorgingshuizen zichzelf juist kwijt leken te raken,
gedwongen lijken te worden om hun identiteit en herinneringen los te laten. Deze scriptie is

het resultaat van de vragen die zich tijdens deze stage aan hebben gediend.

Er zijn mensen die me hebben geholpen bij het onderzoek en het schrijven van deze scriptie
die ik wil bedanken. Om te beginnen mijn begeleiders-dreamteantat ondanks drukke
schema’s steeds weer (onvermoeibaar leek het) voor me klaarstond. 1k ben Peter Derkx
ontzettend dankbaar voor zijn begeleiding, bovenal vanwege zijn geduld met me. De
aanvankelijke teleurstelling in mijn eigen mensbeeld resulteerde zo nu en dan in een
regelrecht afzetten tegen bronnen waar mijn mensbeeld uit was voortgekomen. De frustraties
heeft hij met rust aangehoord en me verder geholpen door de goede vragen te stellen. Dank
voor de betrokkenheid, precisie en het op het juiste moment bijsturen als ik uit de bocht leek
te vliegen. Ook veel dank aan Carmen Schuhmann voor het meermalig nauwkeurige lezen
van de tekst. VVooral haar eerlijkheid en openheid over stijlfiguren is de tekst ten goede

gekomen,

Ook buiten de muren van de UvH zijn er mensen die me enorm hebben gesteund en geholpen.
Om te beginnen Ria Wams, mijn oma, die me onder meer heeft geholpen om een logische
opbouw in de scriptie aan te brengen. Naast het feit dat het iiberhaupt zo’n acht jaar geleden
haar suggestie was om eens te kijken of de studie Humanistiek iets voor mij was, wil ik haar
hier vooral bedanken voor het gezamenlijke gepuzzel tijdens het onderzoek. Het was heel fijn
om met een betrokken gesprekspartner na te denken over dit onderzoek. Ook wil ik mijn
vriendin Sasha Oskam bedanken omdat ze me op de juiste momenten uit mijn gepeins heeft
gehaald en mijn twijfels geduldig aanhoorde. Ik ervaar haar liefdevolle steun bij alles wat ik
doe.



SAMENVATTING

Klassieke humanistische thema’s als autonomie, keuzevrijheid en de gerichtheid op
ontwikkeling en ontplooiing van het zelf lijken bij mensen met dementie hun betekenis te
verliezen. In deze scriptie wordt onderzocht op de wijze mensbeelden in het actuele
humanistische discours zich verhouden tot mensen met dementie. Aan de hand van een
discoursanalyse zijn de descriptieve en normatieve uitspraken over mensen in kaart gebracht
die achtereenvolgens Peter Derkx (2011), Joep Dohmen (2007) en Martha Nussbaum (2006)
hebben gedaan. Die uitspraken zijn vertaald in (impliciete) kenmerken van mensbeelden.
Vervolgens zijn deze kenmerken in relatie gebracht met inzichten uit medische, historische en
ethische perspectieven op dementie. De conclusie van het onderzoek is dat de mensbeelden
van ieder van de drie humanistische auteurs kenmerken bevat waarvan serieus betwijfeld kan
worden of er bij mensen met dementie sprake van is. De normatieve aspecten van de
mensbeelden omvatten mensen met dementie niet. Het is niet duidelijk of de drie denkers
“mensen” met dementie als mensen beschouwen, maar de theorieén van alle drie impliceren
dat een goed, zinvol en/of menswaardig leven voor mensen met dementie niet bereikbaar is.

Het onderzoeksverslag eindigt met een aantal suggesties voor een ruimere mensopvatting.



Inleiding

Ongeveer twee jaar geleden stapte ik voor het eerst van mijn leven een verzorgingshuis
binnen. Als stagiair humanistische geestelijke verzorging werd ik door mijn werkbegeleidster
Louise Blok meegenomen naar een zogenoemde gesloten afdeling voor mensen met
dementie. Op de afdeling konden de deuren naar buiten alleen geopend worden door
geautoriseerde personen. Hiermee wordt voorkomen dat mensen van de afdeling zonder
begeleiding naar buiten gaan en aldaar mogelijk verdwalen of in andere gevaarlijke situaties
terechtkomen. Deze praktijk riep tegenstrijdige gevoelens en ideeén bij me op, maar het
duurde even voor ik kon benoemen welke dat waren. Enerzijds had ik er begrip voor dat de
deuren naar buiten niet door de bewoners geopend konden worden omdat ik me kon
voorstellen dat mensen met dementie zich niet goed meer kunnen oriénteren en dat het voor
hun eigen gemoedsrust goed is om te voorkomen dat mensen verdwalen. Daarbij moet een
zorgorganisatie de veiligheid van de bewoners voor zover mogelijk garanderen en in elk geval
voorkomen dat er gevaarlijke situaties ontstaan. Er is in de zorgpraktijk van het
verzorgingshuis al voldoende werk dat aandacht vraagt van de verzorgenden en het vraagt te
veel van hen om constant in de gaten te houden of alle bewoners nog in het gebouw zijn.
Anderzijds voelde ik ongemak. Ik vroeg me af of het wel goed is om de bewegingsvrijheid
van mensen op deze wijze te beperken. Zijn de praktische argumenten voor deze wijze van
handelen wel voldoende om te kunnen rechtvaardigen dat mensen feitelijk worden
opgesloten? Het is toch een basaal mensenrecht om te mogen gaan waar je wilt als je niets
misdaan hebt?

In de stage kwam ik veelvuldig in contact met mensen met dementie op de gesloten
afdelingen en daarbij kwam er één vraag op de voorgrond te staan: hoe kan humanistische
geestelijke verzorging betekenisvol zijn in deze praktijk? Mijn opvatting van professionele
humanistische geestelijke verzorging - tot aan het moment dat ik werd geconfronteerd met
mensen met dementie - was dat het een actieve wijze van bijstaan was van mensen die
existentiéle problematiek ervaren. In de humanistische geestelijke verzorgingspraktijk
verschijnen (extra) kwetsbare mensen die in hun diepste persoonlijke zoektochten naar zin
steun kunnen gebruiken, zich daarin gezien en gehoord voelen en daardoor weten dat ze er
niet helemaal alleen voor staan. Deze opvatting van geestelijke verzorging ging gepaard met
een specifiek kenmerk van het humanisme. Wat de geestelijke verzorging wat mij betreft
humanistisch maakt, is dat er empowermentanuit gaat: in het gesprek over de situatie waarin

iemand zich bevindt wordt er binnen die context gezocht naar mogelijkheden en



verantwoordelijkheden van de persoon zelf. Van deze gezamenlijke verkenning en steun kan
een aanmoedigende werking uitgaan zodat iemand zich op een nieuwe wijze kan en durft te
verhouden tot zijn of haar geleefde werkelijkheid.

Na een aantal weken rondgelopen te hebben in het verzorgingshuis bleek dat de taal
die ik gewend was om te spreken als humanistische geestelijke verzorger in deze context
tekort schoot. Het verkennen van narratieven en het uitdiepen van ervaringen door het stellen
van vragen bleek niet aan te sluiten bij de mogelijkheden van de meeste demente ouderen die
ik op de gesloten afdelingen ontmoet heb. Sterker nog, deze manier van gespreksvoering
bleek het contact zelfs te beperken. Zo kwam het voor dat een bewoner een verhaal over
vroeger vertelde waarbij de beschrijving gepaard ging met een bijzondere gedetailleerdheid.
Door die details kreeg ik het idee dat de persoon met wie ik in gesprek was een zogenaamde
‘goede dag’ had, wat wil zeggen dat iemand beter uit haar woorden komt dan op andere
dagen. In de hoop om dat verhaal verder te verdiepen en misschien ook wel om het contact
tussen de bewoner en mijzelf vast te houden via het delen van die herinnering, stelde ik
vragen over personen die voorkwamen in de beschrijving. In plaats van verheldering
veroorzaakten mijn vragen verwarring, en in plaats van opluchting leken ze emoties op te
roepen waarin frustratie doorklonk. Mijn aanpak leek daarmee leed te veroorzaken bij deze
kwetsbare mensen en dat ging frontaal in tegen de bedoelingen die ik had met geestelijke
verzorging. Mijn modus vivendiverd om present te zijn en simpelweg te luisteren —en me te
weerhouden van wat ik zou typeren als actieve humanistische geestelijke verzorging.

Deze ervaringen veroorzaakten bij mij enorme twijfels die zich lieten vertalen in
belangrijke vragen. In eerste instantie ging ik op zoek naar tekortkomingen van mezelf en
mijn eigen vaardigheden. Misschien was ik simpelweg niet geschikt voor dit werk, kon ik niet
de goede vragen stellen en voelde ik mijn gesprekspartners niet goed aan. Of mogelijk was ik
bang voor de mensen die ik ontmoette: liet ik op een onbewust niveau waarlijk contact niet
toe? Ik besprak mijn twijfels met mijn werkbegeleidster (Louise Blok) die al jaren als
geestelijke verzorgster werkzaam is in de ouderenzorg. Ze benadrukte dat geestelijke
verzorging voor mensen met dementie een specifieke vorm van geestelijke verzorging is,
waarbij het belangrijkste in het werk is om contact te maken. Ze benadrukte dat ze had gezien
dat veel bewoners positief reageerden op mijn aanwezigheid (de meeste mensen groetten
bijvoorbeeld terug als ik binnen kwam) en er wel degelijk sprake was van contact omdat
sommige bewoners verhalen aan me vertelden.

Naast twijfels over mijn praktische vaardigheden kwamen er vragen aan het licht die

betrekking hadden op de manier waarop ik naar mensen kijk, hoe ik anderen beschouw en



mogelijk ook wat ik verwacht van andere mensen. Door te reflecteren op mijn ideeén en de
wijze waarop die in wrijving kwamen met de werkpraktijk waarin ik me bevond kwam ik er
achter dat humanistische theorieén vormend zijn geweest voor de wijze waarop ik met
mensen om ga. Een tekenend voorbeeld hiervan is mijn doorleefde overtuiging dat ieder mens
fundamenteel gelijkwaardig is en dat geen enkel mens zich daarom boven een ander mens kan
en zou moeten plaatsen. Die humanistische' overtuiging kwam onder grote druk te staan door
mijn omgang met mensen met dementie: ik behandelde deze mensen helemaal niet als gelijke!
Ik wilde geen onnodig leed veroorzaken bij de mensen die ik ontmoette, ik wilde geen
frustraties veroorzaken door hen in de ontmoeting te confronteren met vragen waarop het
antwoord wel ergens in het brein op lag geslagen, maar waar zij niet bij leken te kunnen.
Daarom luisterde ik vooral naar wat de mensen vertelden, ook al begreep ik soms weinig en
een enkele keer helemaal niets van wat ze bedoelden. 1k deed alsofk het begreep en lette
daarbij vooral op non-verbale communicatie waar ik bij probeerde aan te sluiten. Maar steeds
was ik me er van bewust dat ik veinsde: ik deed alsof er werkelijk contact was tussen ons. Ik
behandelde deze mensen dus niet als gelijkwaardigen maar positioneerde mezelf boven hen
door hen niet op een waarachtige wijze tegemoet te treden. Deze kloof tussen mijn
overtuiging en mijn handelen veroordeelde ik. Ik nam het mezelf kwalijk dat ik niet dichterbij
deze mensen kon komen — juist deze mensen die zich mogelijk al zo eenzaam voelen.

Nog steeds ben ik Louise Blok en Jeanette Verwoert (tevens geestelijk verzorger bij de
organisatie waar ik stage heb gelopen) enorm dankbaar voor het gesprek dat ze met mij zijn
aangegaan over mijn idee over mensen en menswaardig bestaan. Ik was gaan twijfelen of er
nog wel gesproken kon worden over een menswaardig bestaan bij mensen met dementie, en
sterker nog, of er berhaupt wel sprake was van een menselijkoestaan. Allerlei kenmerken die
horen bij het menselijke bestaan (het kunnen maken van keuzes, zelf handelen en daar
verantwoordelijkheid voor nemen, actief zin geven aan het eigen leven) leken bij de mensen
met dementie die ik ontmoette hooguit in sterk afgenomen mate, maar vaker helemaal niet aan
de orde te zijn. Ook de menswaardigheid leek in het geding, vooral toen ik in contact kwam
met mensen met vergevorderde vormen van dementie. Een beeld is me levendig bijgebleven
en ik beschrijf het precies zoals ik het me herinner: een man, meer hangend dan zittend in een
rolstoel, terwijl speeksel via zijn kin op zijn overhemd druipt en waar nog een paar kruimels
op liggen van het koekje dat hij zojuist at. De man spreekt een voor mij onbegrijpelijke taal,
ik versta zijn woorden niet, maar hij spreekt met een intensiteit in zijn stem die er op wijst dat
hij werkelijk iets over wil brengen. Ik zocht de menswaardigheid van het leven van deze

meneer, maar ik kon het niet ontdekken. Hoe konden we er nu zeker van zijn dat het leven



voor deze man zelf nog wel de moeite waard was? Was hij niet eenvoudigweg veroordeeld
om verder te leven, zonder dat hij daar zelf nog substantiéle inspraak in heeft?

Louise wees me erop dat mijn waarneming geleid werd door ‘theoretisch denken’ en
dat dit gevaren met zich meebracht. Het is toch niet mogelijk om te ontkennen dat ik te maken
had met mensen? Mensen met dementie bestaan: ondanks de cognitieve beperkingen en het
verlies aan herinneringen zijn zij levende, herkenbare menselijke lichamen. Louise had gelijk.
Blijkbaar was mijn denken over mensen gevormd door een discoursmodel dat in de
confrontatie met mensen met dementie haar grenzen begon te tonen." Ik noem het hier een
discoursmodel omdat mijn idee en benadering van mensen in het algemeen blijkbaar
gekenmerkt werd door een zekere vanzelfsprekendheid. Het bleek in de confrontatie met
mensen met dementie dat het naief was geweest om te denken dat mijn idee van wat het
betekend om mens te zijn een zekere universele geldigheid droeg.

Ik ben te rade gegaan bij mijn humanistische leermeesters. Hoe gingen zij om met
mensen met dementie? Wat schreven zij hierover? Het bleek dat er in de boeken van mijn
humanistische usual suspect®nder meer Peter Derkx, Joep Dohmen, Harry Kunneman, Jaap
van Praag) niet werd ingegaan op mensen met dementie. Om te weten te komen of de
theorieén mensen met dementie niet specifiek benoemen omdat zij hen eenvoudigweg
‘omvatten’ heb ik in mijn stageverslag onderzocht wat de humanistische levenskunst van
Joep Dohmen te bieden heeft voor mensen met dementie. De conclusie van dat onderzoek was
dat de aantasting van de hersenen onder invloed van dementieprocessen serieuze cognitieve
beperkingen met zich meebrengt. Deze beperkingen zorgen ervoor dat Dohmens
humanistische levenskunst geen haalbaar ideaal is voor mensen met dementie (Dupont, 2014,
pp. 28-37). En dat terwijl het humanisme vanuit haar naam toch over ieder mens gaat. Deze
conclusie leidde tot een nieuwe vraag: zou het zo kunnen zijn dat mensen met dementie een

onontgonnen probleem zijn voor belangrijke delen van het actuele humanistische discours?'

Maatschappelijke aanleiding: Dementie als actueel thema

In Nederland waren er in 2014 ongeveer 263.800 mensen met dementie en de verwachting is
dat dit aantal in 2040 verdubbeld zal zijn tot 538.141 mensen." Staatssecretaris Van Rijn van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport heeft op 7 juli 2015 een kamerbrief verstuurd waarin hij
de aandacht vestigt op de veranderingen die in de Nederlandse samenleving plaats moeten
vinden om op een goede manier om te gaan met het toenemende aantal mensen met dementie.
De inhoud van de brief maakt inzichtelijk welke uitdagingen dementie oplevert. Het eerste

punt dat Van Rijn beschrijft is dat het nodig is dat de samenleving ‘dementievriendelijker’



wordt zodat mensen met dementie langer in hun vertrouwde omgeving kunnen blijven wonen.
Het tweede aandachtspunt is de ondersteuning van mantelzorgers, die er op dit moment nog
vaak alleen voor staan, terwijl zij onmisbaar zorgwerk verrichten voor de persoon met
dementie. Het gaat dus om de kwaliteit van leven van zowel de persoon met dementie als de
mantelzorger. Het derde punt is dat nieuwe interventietechnieken structureel toegepast moeten
gaan worden, zodat de complexe zorg voor vooral de ouderen met dementie die ook andere
zorgbehoeften hebben, verbeterd kan worden. Het vierde aandachtspunt is een beleidskwestie
en gaat over de aanpassing van wet- en regelgeving die op dit moment problemen kunnen
opleveren.” In deze brief van de staatssecretaris voor volksgezondheid komen een aantal
zaken over dementie naar voren. Zo wordt er verwacht dat de groep mensen die met dementie
is gediagnosticeerd de komende jaren fors toe zal nemen. Enerzijds komt dat door de
vergrijzende samenleving, anderzijds door de verbeterde (medische) zorgmogelijkheden
waardoor langer leven voor mensen met dementie mogelijk wordt. Dit zorgt voor financiéle
problemen en het beleid van de overheid lijkt er op gericht te zijn om mensen met dementie
zo lang mogelijk in hun vertrouwde omgeving te laten leven. Het blijkt echter dat het schort
aan maatschappelijk begrip voor mensen met dementie, of in elk geval dat er weinig
bekendheid is met de ziekte. Dementie is overigens een wereldwijd probleem: het aantal
mensen met dementie in 2015 wordt door de World Health Organization geschat op 47,5
miljoen en de prognose is dat dit aantal in 2050 toe zal zijn genomen tot 135,5 miljoen
mensen.”

Ontwikkelingen in het hersenonderzoek en daarmee de toename van inzichten in de
werking van het menselijke brein lijken te zorgen voor steeds verdergaande mogelijkheden
om in te grijpen in hersenprocessen."' Hoewel er internationaal veel onderzoek wordt gedaan
blijkt het tot op heden niet mogelijk om de aftakeling van de hersenen door dementie tegen te
houden. Mogelijk hebben zowel dit gebrek aan medisch-technologische oplossingen als de
stijging van het aantal mensen dat is gediagnosticeerd met dementie bijgedragen aan de
enorme toename van aandacht voor dementie binnen de sociale wetenschappen en de
geesteswetenschappen.¥!' Een voorbeeld hiervan is de reflectie op de zorg voor mensen met
dementie van de psycholoog Tom Kitwood. Zijn werk Dementia reconsidergd997) speelt
een belangrijke rol in het denken over goede zorg voor mensen met dementie en met name
zijn benadering van mensen als personenNaast het feit dat dementie een belangrijk politiek-
maatschappelijk en wetenschappelijk onderwerp is, zorgt dementie ook voor sociaal-

maatschappelijke vragen. Recente culturele producten leveren hiervan het bewijs.™



Dementie is dus een actueel thema te noemen en het verbaasde me dan ook dat ik
slechts één hoofdstuk heb kunnen vinden waarin er een humanistisch perspectief wordt
gegeven op mensen met dementie.* Hier is overigens verandering in gekomen tijdens het
schrijven van deze scriptie: Joep Dohmen heeft zich in een interview (Trouw, 4 juli 2015)
uitgelaten over de discussie in die krant tussen (columnist en predikant) Jean Jacques
Suurmond en (columnist en arts) Bert Keizer over dementie. Hoewel er uit het feit dat er
over dit onderwerp weinig expliciete theorievorming bestaat in het humanistische discours
niet de conclusie moet en kan worden getrokken dat mensen met dementie worden
buitengesloten, bestaan er bij mij naar aanleiding van mijn ervaringen tijdens de stage
serieuze twijfels over de mate waarin er ruimte bestaat binnen het actuele humanistische
discours voor mensen met dementie. Dat is dan ook het onderwerp van deze scriptie. De
hoofdvraag die in deze scriptie centraal staat luidt als volgt: Hoe verhouden mensbeelden in

het actuele humanistische discours zich tot mensen met dementie?

Het doel met dit literatuuronderzoek is om te onderzoeken wat de plaats is van mensen met
dementie in hedendaagse humanistische theorieén. Veel van die theorieén lijken zich te
richten op wat ‘de normale mens’ genoemd kan worden en het is onduidelijk of de
humanistische mensbeelden van toepassing zijn op mensen met dementie. Daarnaast is er
sprake van een omvattender doel, namelijk om de zichtbaarheid van mensen met dementie in

het humanistische discours te vergroten.

Om de hoofdvraag Hoe verhouden mensbeelden in het actuele humanistische digmbutst
mensen met dementigzkunnen beantwoorden deel ik hem op in twee deelvragen. In de
eerste deelvraag staat de analyse van drie denkers uit het actuele humanistische discours
centraal. De vraag luidt: Welke mensbeelden worden er gehanteerd doeodeaanstaande
humanisten Peter Derkx in zijn theorie over de hedendaagse humanistische
levensbeschouwing; dodoep Dohmen in zijn pleidooi voor een actuele humanistische
levenskunsten doorMartha Nussbaum in haar politiekorele humanistische capalyli
approacl? De tweede deelvraag is gericht op het in kaart brengen van verschillende
perspectieven op dementie, om vervolgens deze inzichten te confronteren met het antwoord
op de eerste deelvraag. Deze tweede deelvraag is de volgende: Komen emgrenslijnenaan het
licht van dezéwumanistische mensbeelden als zij in relatie worden gebracHitenatuur

over mensen met dementie, en zo ja, welke zijn dat?

Om deze vragen te beantwoorden voer ik een literatuuronderzoek uit waarin ik gebruik maak

van een discoursanalyse-methode. Discours verwijst naar de manier waarop taal, handelen,



interactie, geloven, waarderen worden gecombineerd met symbolen en objecten waardoor er
een sociaal herkenbare identiteit ontstaat. (Gee, 2005, p. 21). Ik richt me in dit onderzoek
uitsluitend op de wijze waarop taalgebruik en waarden met elkaar worden gecombineerd. Het
gaat in dit onderzoek feitelijk om een specifiek thema, namelijk het menselijke. De analyse
bestaat dan ook uit een nauwkeurige bestudering van drie boeken waar zinnen en zinsneden
uit worden gehaald die betrekking hebben op mensen, menselijkheid en menswaardigheid.
Daarbij zijn zowel de expliciete verwijzingen meegenomen (uitdrukkingen als ‘de mens’,
‘teder mens’ en ‘alle mensen’) als de meer impliciete verwijzingen naar mensen (‘iedereen’).
Zinnen waarbij de auteur benadrukt dat een verwijzing niet op ieder mens betrekking heeft
zijn niet meegenomen in de inventarisatie. Daarmee ontstaan er configuraties die ik in de rest
van het onderzoek zal aanduiden met het concept mensbeelderin het eerste hoofdstuk wordt

er stilgestaan bij de definitie van dat concept.

Het actuele humanistische discours is omvangrijk en de ruimte in deze masterscriptie is

relatief beperkt. Daarin heb ik ervoor gekozen om het onderzoek te beperken tot drie boeken
van vooraanstaande humanistische denkers. In de selectie van de boeken heb ik geprobeerd

om rekening te houden met de breedte van het humanistische discours. De eerste auteur is
Peter Derkx. Hij geeft een heldere en beknopte uiteenzetting over het humanisme als
levensbeschouwing in hetboek Hu mani sme, zi nvol |l even en
(2011). In dit boek worden historische wortels van de humanistische traditie en de vorming
van (de) humanistische levensbeschouwing(en) bijeengebracht, waardoor een rijk begrip van
het humanisme als hedendaags zingevingskader ontstaat. Peter Derkx is sinds 2003

hoogleraar Humanisme en Levensbeschouwing aan de Universiteit voor Humanistiek in
Utrecht en is daarvoor ruim twaalf jaar universitair hoofddocent geschiedenis van het
humanisme geweest aan dezelfde universiteit. De tweede auteur is Joep Dohmen. Hij heeft
geschreven over persoonlijk streven naar (een) goed leven. In 2007 verscheen zijn boek Tegen
de Onverschilligheid: Pleidoowoor een moderne levenskumsiarin hij via een reflectie op
verschillende verschijningsvormen van levenskunst en de sociaal-maatschappelijke context

(en bijbehorende tijdsgeest) tot een eigen formulering is gekomen van een laatmoderne
persoonlijke levensethiek. Er zijn meerdere boeken van Dohmens hand verschenen,
bijvoorbeeld over levenskunst en over filosofische benaderingen van ouder worden (met Jan
Baars schreef hij De kunst van het ouder worde€®12). Joep Dohmen werd in 1998
universitair docent filosofie en humanisme aan de Universiteit voor Humanistiek in Utrecht,

en was van 2007 tot eind 2014 hoogleraar Wijsgerige en praktijkgerichte Ethiek aan dezelfde

nooi



universiteit. Omdat Dohmen in het eerder genoemde krantartikel in is gegaan op het
onderwerp dementie en dit in verband heeft gebracht met zijn eigen denken over levenskunst
verdient dat artikel een plaats in deze scriptie. Een probleem echter is het feit dat het een
interview betreft en geen wetenschappelijke publicatie is. Om deze reden zal het artikel niet
worden geanalyseerd in de scriptie, maar worden de bevindingen van de analyse van
Dohmens boek in hoofdstuk 4 wel in verband gebracht met de uitspraken die hij in het
interview heeft gedaan. De laatste denker is de Amerikaanse filosofe Martha Nussbaum. Zij is
hoogleraar ethiek en rechtsfilosofie aan de University of Chicagen heeft in 1999 een
eredoctoraat aan de Universiteit voor Humanistiek gekregen. Nussbaum heeft met de
capability approacteen bekende en invloedrijke theorie ontwikkeld waarin het humanisme
als politiek-moreel streven centraal staat. In haar streven naar een rechtvaardige samenleving
is de intrinsieke waarde van ieder mens het uitgangspunt. Ze gaat er van uit dat een
samenleving in dienst moet staan van het goede geleefde leven van mensen. Het is in geen
geval gerechtvaardigd om individuele levens op te offeren om de geldigheid van een theorie
over een goede samenleving niet in gevaar te laten komen. In het boek Frontiers of Justice
(2006) heeft Nussbaum de capability approab toegepast op een aantal hedendaagse
schijnbaar onoverkomelijke problemen van rechtvaardigheid, waaronder de positie van
mensen met beperkingen. Hoewel ze een grote hoeveelheid boeken heeft geschreven sinds het
verschijnen van Frontiers of Justicewordt in deze scriptie dit boek geanalyseerd omdat
hierin een vergelijkbare problematiek aan de orde komt. Preciezer geformuleerd: het boek
gaat deels over mensen met (cognitieve) beperkingen.

Het zou de veelvormigheid van het hedendaagse humanisme geweld aan doen als ik
zou stellen dat de drie genoemde theorieén samen representatief zijn voor hetactuele
humanisme. De reikwijdte van de resultaten van een onderzoek als dit kent dan ook
onvermijdelijke beperkingen. Desalniettemin zijn de genoemde auteurs prominente
vertegenwoordigers van het humanistische gedachtegoed, zowel in het academische veld
(Martha Nussbaum heeft bijvoorbeeld meer dan vijftig eredoctoraten ontvangen van
verschillende universiteiten in de Verenigde Staten, Europa, Azié, Afrika, Zuid-Amerika en
Canada)*" als in het sociaal-maatschappelijke veld (het boek Over levenskung2004) van
Joep Dohmen was in 2014 aan de achttiende druk toe). Tevens benadert ieder van hen het
humanisme en de mens vanuit een specifieke hoek. De historische en filosofische benadering
van Derkx in zijn boek is de opmaat voor de formulering van een standpunt over de vraag of
aanzienlijke levensverlenging vanuit een humanistisch oogpunt nastrevenswaardig is. In die

context richt hij zich op zingeving in het leven van mensen. Joep Dohmen houdt zich bezig

10



met humanistische levenskunst als levensethiek voor laatmoderne mensen. Martha Nussbaum
biedt een perspectief dat politiek van aard is, waarbij zij uitgaat van de waardigheid van het
menselijke leven. Ik verwacht dat de mensbeelden van deze drie denkers deels overlappen,
maar door hun verschillende invalshoeken heel verschillende accenten zullen leggen in hun
mensbeelden.

In de literatuurstudie naar dementie komen verscheidene disciplines aan de orde.
Daardoor wordt de kans verkleind dat enkel dominante perspectieven aan bod komen en
wordt de kans juist vergroot dat minder in het oog springende, maar mogelijk vruchtbare
perspectieven op dementie welaan de orde komen. Onder meer ethische, medische en
historische disciplines zijn geraadpleegd voor dit deel van het onderzoek. Hoewel ook dit deel
van het onderzoek door middel van discoursanalyses had kunnen worden uitgevoerd was dat
naar mijn idee niet noodzakelijk. Het humanistische discours staat namelijk centraal en om
grenzen daarvan te verkennen voldoet een globaal overzicht van het denken over dementie.

In deze scriptie wordt de volgende lijn gevolgd. In het eerste hoofdstuk wordt het
concept mensbeelden nader onderzocht en wordt de werkdefinitie van het concept
gepresenteerd. In de paragrafen die daarop volgen wordt vastgesteld welke mensbeelden
achtereenvolgens Peter Derkx, Joep Dohmen en Martha Nussbaum hanteren in de hierboven
genoemde boeken. Hoofdstuk 2 bevat een overzicht van inzichten over verschillende aspecten
van dementie, waarin speciale aandacht uitgaat naar het invloedrijke denken van Tom
Kitwood. Omdat het is gebleken dat persoon-zijn voor hem een centrale kwestie is om het
stigmatiserende denken over mensen met dementie te doorbreken ga ik daar verder op in. In
hoofdstuk 3 worden de humanistische mensbeelden uit hoofdstuk 1 in relatie gebracht met de
inzichten uit het tweede hoofdstuk en daarmee wordt de hoofdvraag van de scriptie
beantwoord. In het laatste hoofdstuk komt aan de orde aan welke voorwaarden mensbeelden
moeten voldoen om meer ruimte te laten voor mensen met dementie. Ook worden er
opvallende zaken besproken die zich tijdens het schrijven van de scriptie hebben aangediend.
De samenvatting van het onderzoek, de geraadpleegde literatuur en de noten staan achter het
laatste hoofdstuk.
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Hoofstuk 1

Mensbheelden in het actuele humanistische discours

Het concept ‘mensbeelden’ komt in verschillende publicaties voor, maar een duidelijke
definitie wordt zelden gegeven." Een uitzondering is het boek Mensbeelden, filosofie in een
pluriforme samenlevin@973) van R.C. Kwant. In het eerste hoofdstuk stelt Kwant dat het
mensbeeld een idee is over de mens, net zoals we een idee hebben over de kat, de tulp en de
wolk (Kwant, 1973, p. 10). Hij onderscheidt vervolgens drie soorten mensbeelden. Het
geéxisteerde mensbeelaidt op het mensbeeld dat door mensen belichaamd is en doorklinkt
in hun handelen; het zijn de normen en waarden die via socialisatieprocessen (bijvoorbeeld de
opvoeding) geinternaliseerd worden door leden van een groep. De tweede soort betreft het
gesproken mensbeedd dat is het mensbeeld dat in de taal aanwezig is. Voor zowel het
geéxisteerde mensbeeld en het gesproken mensheeld geldt dat zij impliciet zijn. Dit is een
ander verhaal bij de derde soort die Kwant onderscheidt, namelijk het besproken mensbeeld
Het is het meest homogene en abstracte van de drie soorten mensbeelden omdat het
ontworpen theorieén over de mens betreft. Het besproken mensbeeld bestaat uit twee delen.
Enerzijds is het descriptief en beschrijft het wat een mens is. Anderzijds is het normatief wat
betekent dat er wordt voorgeschreven wat en hoe een mens behoort te zijn (Kwant, 1973, p.
15). Een interessante opmerking die Kwant maakt over het besproken mensbeeld is dat het
vaak een ‘heilige koe’ is van een gemeenschap die offici€le (denk aan priesters en
partijideologen) dan wel officieuze bewakers krijgt toegewezen. De drie soorten mensbeelden
die Kwant onderscheidt hoeven niet met elkaar samen te vallen. Discrepanties tussen
zogezegd de theorie (het besproken mensbeeld) en de praktijk (het geéxisteerde en het
gesproken mensbeeld) kunnen bestaan, ook al voegt Kwant daar meteen aan toe dat mensen in
Nederland verschillen tussen die twee minder goed dulden dan mensen in bijvoorbeeld het
katholieke Italié (Kwant, 1973, p. 15).

In deze scriptie wordt het concept ‘mensbeeld” opgevat in de betekenis die Kwant
heeft toegekend aan het besproken mensbeeld. Algemene expliciete uitspraken die over
mensen worden gedaan leiden tot opsommingen van kenmerken die tot het descriptieve deel
van het besproken mensbeeld gerekend worden. Daarnaast worden uit de normatieve delen
van de humanistische theorieén kenmerken geabstraheerd van hoe mensen zouden moeten

zijn.

12



In de volgende paragrafen komen de mensbeelden van achtereenvolgens Peter Derkx, Joep
Dohmen en Martha Nussbaum aan de orde. In de eerste paragraaf staat het boek Humanisme,
zinvol l even en n q20l1l)tentrane @itrde uitsprakeh éie Derkxonrdad e n ’
boek doet over mensen heb ik kenmerken gedestilleerd die deel uitmaken van zijn mensbeeld.
Daarbij wordt er een onderscheid gemaakt tussen descriptieve kenmerken en normatieve
kenmerken van het mensbeeld. In paragraaf 2 wordt er ingegaan op het boek Tegen de
onverschiligheid (2007) van Joep Dohmen. Omdat in de eerste paragraaf duidelijk is
geworden op welke wijze ik te werk ben gegaan om kenmerken uit de tekstfragmenten te
destilleren, zijn in deze tweede en in de derde paragraaf enkel de kenmerken opgesomd. Dit
komt zowel de beknoptheid van deze tekst als de leesbaarheid ten goede. Bij ieder kenmerk
staat een verwijzing naar het notenapparaat waarin de vindplaats van de bijbehorende

uitspraak is opgenomen.

1.1  Peter Derkx: Humanisme, zinvol leven en nooit meer ‘ouder worden’

Inzijnboek Hu mani sme, zi nvol | e v e n(20ELnformuleeat Peter me ié ‘
Derkx vanuit een (modern) humanistisch zingevingskader een antwoord op de vraag of het

streven naar aanzienlijke levensverlenging wenselijk is. In het eerste deel van het boek

destilleert Derkx uit de historische verschijningsvormen van het humanisme vier definiérende

kenmerken van het humanisme. Daarnaast biedt hij een theorie over zingeving waarin hij

zeven zinbehoeften onderscheidt. In deze paragraaf worden eerst de descriptieve uitspraken

en de normatieve uitspraken die hij doet over mensen weergegeven. In het laatste deel van de

paragraaf zijn de kenmerken die Derkx daarmee toeschrijft aan mensen verzameld.

Descriptieve uitspraken

Derkx is in zijn boek de uitdaging aangegaan om kernachtig te formuleren wat kenmerkend is
voor het humanisme. Gezien de rijke humanistische traditie is het beslist geen sinecure om
recht te doen aan de complexe veelheid aan verschijningsvormen van humanisme en
tegelijkertijd niet te vervallen in inhoudsloze algemeenheden. Het is Derkx gelukt om vier
definiérende kenmerken van het humanisme te formuleren. Zij staan hieronder kort
beschreven en daarbij zijn bij ieder kenmerk de bijbehorende expliciete uitspraken over de
mens opgenomen.

Het eerste kenmerk betreft de overtuiging dat levensbeschouwelijke posities

contextgebonden mensenwerk zijn. Dit houdt in dat ieder levensbeschouwelijk standpunt een



menselijke oorsprong heeft en daarom een menselijke zaak betreft. Een gevolg hiervan is het
volgende: “Geen mens is in de positie om vanaf een neutrale hoogte het levensbeschouwelijke
landschap te overzien en te zeggen hoe, buiten zijn eigen ervaringen en geschiedenis om,
leven en wereld begrepen dienen te worden” (Derkx, 2011, p. 77). Derkx geeft hiermee aan
dat mensen gebonden zijn aan hun unieke perspectief op de wereld. Deze lezing wordt
bevestigd door een uitspraak die Derkx in het boek doet: “Ik ga ervan uit dat iedereen een
levensbeschouwing heeft” (Derkx, 2011, p. 115). Om deze uitspraak van enige substantie te
voorzien citeer ik de definitie van het concept levensbeschouwing die Derkx hanteert: “[een
levensbeschouwing is] een min of meer geéxpliciteerd en gesystematiseerd zingevingskader,
een kader dat mensen helpt zin in hun leven te ervaren, in de wereld en de omstandigheden
waarin ze zich bevinden.” (Derkx, 2011, p. 115). Het tweede definiérende kenmerk is feitelijk
een normatief kenmerk van het humanisme: aan alle mensen komt menselijke waardigheid
toe. XV Die waardigheid komt voort uit, en is gebaseerd op het behoren tot de menselijke soort.
Om tot de menselijke soort gerekend te worden dient er aan twee criteria te worden voldaan™':
iemand moet een kind zijn van menselijke ouders en daarnaast in staat zijn om actief ergens
naar te streven. VVolgens Derkx is het voor het laatstgenoemde aspect noodzakelijk dat het
belangrijkste deel van de hersenen intact is. De menselijke waardigheid vormt tevens de basis 14
voor (universele) mensenrechten. In deze context schrijft Derkx het volgende: “Mensen zijn
kwetsbare, sociale, onbepaalde en strevende wezens (...)” (Derkx, 2011, p. 84). Het derde
definiérende kenmerk van humanisme houdt in dat mensen hun vrijheid horen te benutten om
zichzelf en hun leven bewust te vormen. Menselijkheid (humanita$ heeft een normatieve
betekenis waarin het er om gaat ‘mens te worden’; een menselijk leven is een creatieproces.
Het vormgeven aan het eigen leven wordt beinvloed door sociale verbanden, maar het wordt
er niet door gedetermineerd: mensen beschikken over mogelijkheden om mede vorm te geven
aan het eigen leven (Derkx, 2011, pp. 99-100). Het vierde definiérende kenmerk is dat
mensen niet als abstracte categorie horen te worden gediend. De “liefde voor specifieke,
unieke, kwetsbare en onvervangbare personen” staat hierbij centraal (Derkx, 2011, p. 112).
Dat betekent dat die unieke individuen niet tekort mag worden gedaan of zelfs opgeofferd
mogen worden ten behoeve van ‘de mensheid’ in het algemeen of andere on-geconcretiseerde
idealen zoals ‘God’, ‘het goede’ of ‘rechtvaardigheid’ (Derkx, 2011, p. 110).

Normatieve uitspraken

Naast de uiteenzetting van de vier definiérende kenmerken van het humanisme bevat het

eerste deel van het boek een zingevingstheorie waarmee zingevingskaders kunnen worden



beschreven. Derkx onderscheidt zeven zinbehoeften waar aan moet worden voldaan om een
leven als zinvol te kunnen beschouwen: “De zin of zinloosheid van [ieders - FD] leven kan
worden opgevat als de optelsom van alle manieren waarop zij deze zeven zinbehoeften al dan
niet weet te bevredigen.” (Derkx, 2011, p. 127). De zeven zinbehoeften worden hieronder kort
beschreven en net als bij de definiérende kenmerken van het humanisme staan daarbij enkele
expliciete uitspraken die Derkx doet over mensen. De zinbehoeften die Derkx beschrijft
representeren samen wat hij zelf beschouwt als een zinvol leven. Dat betekent dat de
betekenissen van die zinbehoeften opgevat kunnen worden als normatieve aspecten van zijn
mensbeeld. Daarbij doet hij in de context van dit normatieve deel van zijn theorie enkele
expliciete uitspraken over mensen waar ook kenmerken worden verondersteld bij mensen.
Zowel de zinbehoeften als de uitspraken komen hieronder aan de orde.

De eerste zinbehoefte is doelgerichtheidDit houdt in dat het eigen handelen in
verbinding staat met het bereiken van een doel of een toekomstige persoonlijke ‘staat van
zijn’. Dus wat je als mens doet moet ergens toe dienen: je handelt niet voor niets. De tweede
zinbehoefte is de behoefte aan morele rechtvaardigingDeze behoefte beschrijft Derkx als
volgt: “mensen willen ervaren dat hun handelen en manier van leven (inclusief de doelen
waar zij naar streven) moreel gesproken juist is, goed is, positieve waarde heeft, niet slecht of
verwijtbaar is, kan worden gelegitimeerd.” (Derkx, 2011, p. 117). De derde zinbehoefte gaat
om zelfrespecen daarbij gaat het erom dat mensen zichzelf positief waarderen. Die positieve
waardering kan zowel gericht zijn op de eigen identiteit als op het eigen handelen.*' De
vierde zinbehoefte betreft het besef van competentilk citeer Derkx’ uitleg van deze behoefte

omdat hij daarin expliciet een uitspraak over ieder mens doet:

(...) mensen willen denken, geloven dat ze zelf iets te zeggen hebben over hun leven,
dat hun leven hen niet zo maar overkomt, maar dat ze er een zekere mate van controle
over uitoefenen, dat hun eigen keuzes en beslissingen er toe doen. (Derkx, 2011, p.
119).

De vijfde zinbehoefte*! sluit aan bij de vierde zinbehoefte omdat het daarin gaat om de
begrijpelijkheid van heleven Gebeurtenissen moeten enigszins verklaard kunnen worden
opdat het leven geen aaneenschakeling is van willekeurige gebeurtenissen.*'"" Dat is mensen
eigen, want: “Mensen hebben een hekel aan chaos en willen orde scheppen daarin” (Derkx,
2011, p. 120). De zesde zinbehoefte is de behoefte aan een (positieve*™) ervaring van
verbondenheidDit betekent dat mensen er behoefte aan hebben om zich in zekere mate over

geven aan iets dat buiten zichzelf ligt, of dat nu een andere mens is, of het (abstractere)
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andere® Deze behoefte vraagt allicht om meer toelichting dan de voorgaande zinbehoeften.
Ervaringen van verbondenheid komen voort uit contact met het andere, waarbij dat contact
niet gedreven wordt door een controlezucht die vanuit het zelf werkzaam is, maar juist
voortkomt uit het “laten gebeuren” (Derkx, 2011, p. 121). De zevende en laatste zinbehoefte
is de behoefte aan transcendenti&’ Derkx schrijft hierover: “Mensen hebben niet alleen
behoefte aan enige controle over hun leven, ze hebben er ook behoefte aan dat niet alles van
henzelf athangt.” (Derkx, 2011, p. 126). De behoefte aan transcendentie kan worden verdeeld
in drie aspecten. In de eerste plaats verwijst het naar verbondenheid, begrepen als het
gevoelsmatig overstijgen van ‘het individuele ik’. Het tweede aspect betreft moraliteit en dat
betekent het actieve verhouden tot ethische waarden die het eigenbelang overstijgen en op
normatieve wijze richting kunnen geven aan het eigen leven. Het laatste aspect betreft de
behoefte aan verwondering en nieuwsgierigheid, een overstijging van het vertrouwde en
bekende.

Het mensbeeld van Peter Derkx

Naar aanleiding van het voorgaande is in grove lijnen duidelijk geworden wat het mensbeeld
is dat Derkx hanteert. Te beginnen met vijf descriptieve aspecten.

Een mens kan (1) niet boven de eigen ervaring en geschiedenis uitstijgen; (2) een mens
heeft een specifieke waardigheid omdat hij of zij tot de menselijke soort behoort. Om tot de
menselijke soort gerekend te worden moet iemand het kind zijn van menselijke ouders, en
dient zij of hij in staat te zijn om ergens actief naar te streven. Het derde kenmerk (3) is dat

een mens een kwetsbaar, sociaal, onbepaald en strevend wezen is. Een mens (4) staat in

fundamentele sociale verbondenheid met andere mensen; en (5) heeft een levensbeschouwing.

Uit de zingevingstheorie heb ik acht kenmerken van mensen gedestilleerd die deel
uitmaken van het normatieve aspect van Derkx’ mensbeeld. Een mens behoort: (1) te ervaren
dat het eigen handelen in verbinding staat met het bereiken van een doel of een toekomstige
persoonlijke staat van zijn; (2) de eigen levenswijze te ervaren als goedleven waarvan het
eigen handelen kan worden gerechtvaardigd; (3) zichzelf (als persoon of het eigen handelen)
positief te waarderen; (4) het gevoel te hebben dat hij of zij invloed kan uitoefenen op het
eigen leven; (5) gebeurtenissen te verklaren opdat het leven geen aaneenschakeling is van
willekeurige voorvallen, maar dat er sprake is van orde; (6) zich op een positieve manier
verbonden te voelen met iets dat buiten die persoon zelf ligt door zich over te geven aan iets

dat buiten iemand zelf ligt, of dat nu een andere mens is, of het (abstractere) andere; (7) zich
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op een actieve wijze te verhouden tot ethische waarden die het eigenbelang overstijgen en op

normatieve wijze richting kunnen geven aan het eigen leven; en (8) zich te verwonderen.

1.2 Joep Dohmen: Tegen de Onverschilligheid

In 2007 verscheen het boek Tegen de Onverschilligheid: Pleidooi voor een moderne
levenskunstan Joep Dohmen. Het boek laat zich lezen als een cultuurkritiek op de
hedendaagse (neo)liberale samenleving en de idealen die daarin worden nagestreefd. In deze
samenlevingen beschikken individuen ruimschoots over negatieve vrijheidmaar ontbreekt bij
mensen de kunde om gebruik te maken van de positieve vrijheidDohmen biedt met zijn
levenskunst een programma voor het laatmoderne individu om gericht gebruik te maken van
zijn of haar mogelijkheden om vorm te geven aan het eigen leven zodat er sprake is van
authenticiteit. De levenskunstenaar die een authentiek leven leidt valt samen met zichzelf, met
de eigen levensgeschiedenis, en handelt vanuit een eigen, unieke creativiteit. Bovenal is het
authenticiteitsideaal gericht op echtheidvan het leven dat enkel voort kan komen uit de
persoon die het leven zelf leidt: de eigenaarvan dat leven.

Alvorens in te gaan op de kenmerken van het mensbeeld van Dohmen is het
noodzakelijk om erop te wijzen dat in het boek staat dat niet ieder mens in gelijke mate
geschikt is voor de actuele levenskunst. Zonder het vermogen om te reflecteren op het eigen
leven ontbreekt het fundament waar het levenskunstwerk op kan worden gebouwd. Omdat

Dohmen hier in het boek vrij kort bij stilstaat, citeer ik wat hij hierover schrijft:

Helaas zijn niet alle mensen in staat tot een bewuste en weloverwogen vorming van
een eigen levenshouding. Er zijn mensen die van meet af aan het vermogen tot
controle missen door een genetisch defect, door neurologische afwijkingen of door
zwaarwegende traumatische ervaringen in hun vroege jeugd. Ergens op het traject van
zelfreflectie, vaardigheid en normatieve oriéntatie schuilt een onoverkomelijke
hapering. (Dohmen, 2007, p. 35).

Hoewel Dohmen niet verder uiteenzet waar de ondergrens zich bevindt van bijvoorbeeld de
minimale mate waarin een persoon in staat is om enigszins te reflecteren, is het waarschijnlijk
dat met deze opvatting een grote groep mensen geen geschikte kandidaten zijn voor het
levenskunstproject.

Deze paragraaf bestaat uit opsommingen van achtereenvolgens descriptieve

kenmerken en normatieve kenmerken van het mensheeld van Dohmen. Ik heb dezelfde
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werkwijze gehanteerd om deze kenmerken uit algemene uitspraken te destilleren als bij de
voorgaande paragraaf. Om die reden en daarbij de kernachtigheid van dit stuk te bewaren
worden in deze paragraaf enkel de kenmerken opgesomd. In de noten staan de verwijzingen
naar de vindplaatsen van de uitspraken waaruit de kenmerken zijn gedestilleerd. De
normatieve kenmerken zijn gebaseerd op uitspraken die afkomstig zijn uit de delen van het
boek waarin het authenticiteitsideaal wordt beschreven. De levenskunst van Dohmen is een
normatieve theorie en daarom is het aannemelijk dat het authentieke leven volgens hem het

goede leven is.

Descriptieve kenmerken

Hoewel Dohmen benadrukt dat zijn actuele levenskunst niet uitgaat van een vaststaand mens-
en wereldbeeld, worden er in het boek algemene uitspraken gedaan over mensen. Uit die
uitspraken heb ik elf descriptieve kenmerken gedestilleerd en zij staan hieronder opgesomd.

Mensen zijn (1) reflexief, handelend en waarderend™; (2) zij bevinden zich in
afhankelijkheidsverhoudingen® en (3) hebben andere mensen nodig om zichzelf te kunnen
verwerkelijken®™V. Daarnaast zijn mensen (4) op verschillende momenten in hun leven in
verschillende mate autonoom™; en zijn zij (5) in staat om zich te verhouden tot hun
beperkingen™V!. Dat houdt in dat mensen beperkt zijn in hun mogelijkheden en nooit
volledige controle kunnen hebben, maar dat er weldegelijk sprake van is dat mensen invloed
uit kunnen oefenen. Dohmen noemt als voorbeeld daarvan het ontwikkelen van een politiek
programma. Verder hebben mensen (6) sterke en zwakke kanten™""": is ieder mens (7)
sterfelijk en heeft één leven™Vii': (8) interpreteren mensen zichzelf, en (9) vergissen mensen
zich nog al eens™*. Mensen zijn (10) fysiek, cognitief, emotioneel, moreel en motivationeel
kwetsbaar™* en (11) zij verhouden zich tot verschillende vormen van tijdelijkheid®. Enkele
voorbeelden daarvan zijn de eerder genoemde eindigheid van het eigen bestaan, de
maatschappelijke gehaastheidvan de moderne samenlevingen, het besef van de historische
vorming van de eigen identiteit en daarnaast de eindigheid van die identiteit.

Normatieve kenmerken

Naast de beschrijvende kenmerken van de mens heeft de authentiekanens die Dohmen
voorstaat met zijn actuele levenskunst enkele aanvullende kenmerken. De normatieve
kenmerken van de mens zijn dat zij of hij (1) beschikt over een set zelfgekozen motieven
waarmee hij of zij het leven vormgeeft**. Daarnaast is de authentieke mens (2) principieel

bereid om aan anderen de redenen voor haar of zijn handelen uiteen te zetten®*'" en (3) laat de

18



authentieke mens zich leiden door wat zij of hij zelf belangrijk acht**". Dat laatste kenmerk
houdt in dat niet de wensen van anderen beslissend zijn voor het doen en laten van een
authentieke mens, maar dat de eigen waardeoriéntatie die het resultaat is van de

reflectieprocessen uiteindelijk bepalend is voor het handelen van die authentieke mens.

1.3 Martha Nussbaum: Frontiers of justice: Disability, nationality, species
membership

In Frontiers of Justic€2006) bespreekt Martha Nussbaum drie fundamentele
rechtvaardigheidsproblemen die binnen de traditie van het contractdenken niet opgelost
kunnen worden. Eén van die problemen is dat mensen met stoornissen en beperkingen™*
binnen de huidige westerse rechtssystemen geen volwaardige plaats krijgen toebedeeld: er is
sprake van een asymmetrische relatie tussen een dominante groep mensen en de mensen die
buiten die groep vallen (Nussbaum, 2006, p. 22). In haar boek laat Nussbaum overtuigend
zien dat deze fundamentele tekortkoming van het huidige denken over rechtvaardigheid met
de capability approactkan worden overwonnen. Ee cruciale factor daarin is dat het
uitgangspunt van fundamentele gelijkheid van mensen in de capability appoachwordt
vervangen door een benadering die diversiteit toelaat; er wordt erkend dat niet ieder mens
hetzelfde is.

In deze paragraaf staan opsommingen van achtereenvolgens de descriptieve en de
normatieve kenmerken van het mensbeeld van Nussbaum. Anders dan bij Derkx en Dohmen
het geval is, zijn er in het boek van Nussbaum expliciete descriptieve kenmerken van mensen
te vinden. Zij denkt bewust na over grensgebieden van wat een menselijk bestaan genoemd
kan worden en daarom komen de descriptieve kenmerken van haar mensbeeld helder naar
voren. De normatieve kenmerken zijn voortgekomen uit een bestudering van de lijst met
capabilities Dit is het normatieve deel van de capability approachomdat het gebaseerd is op
wat Nussbaum beschouwt als een menswaardig leven; het zijn kenmerken van het leven dat
voor ieder mens een goed leven is. Omdat zij dat goede leven beschouwt als een universele
opvatting en dus voor ieder mens het streven zou moeten zijn, maken de kenmerken deel uit

van de normatieve deel van haar mensbeeld.

Descriptieve uitspraken

In de capability appraoctworden mensen in navolging van Aristoteles beschouwd als
politieke dieren. Deze opvatting van de mens verenigd het idee dat mensen politieke en

morele wezens zijn met het idee dat mensen belichaamde wezens zijn (Nussbaum, 2006, p.
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87). Twee kenmerken die ze beschrijft kwamen hierboven bij Derkx al ter sprake: een mens
(1) heeft een menselijk lichaam en (2) is het kind van twee menselijke ouders. De context
waarin ze deze kenmerken beschrijft verheldert Nussbaums zoektocht naar grenzen aan het

menselijke bestaan. Om die reden citeer ik enkele zinnen:

Some types of mental deprivation are so acute that it seems sensible to say that the life
there is simply not a human life at all, but a different form of life. Only sentiment
leads us to call the person in a persistent vegetative condition, or an anencephalic
child, human. What makes us wish to call Sesha’s [a young woman with congenital
cerebral palsy and severe mental retardation - FD] life human, and what difference
does that make? Of course the fact that she has a human body and is the child of two
human parents plays a large role here, and may distort our thinking. We should not
summarily dismiss the possibility that the right thing to say is that her life is some
other sort of life, but not close enough to a characteristically human form of life for the

term “human” to be more than a metaphor.

Andere kenmerken die noodzakelijk aanwezig moeten zijn om te kunnen spreken van een
menselijk leven™Vi zijn dat er sprake is van enige mate van (3) bewustzijn®'": en dat (4) een
mens in staat is om te communiceren®V. Het laatste kenmerk is dat er sprake van is (5) dat

een mens (0oit) een menswaardig bestaan zal kunnen leiden®*™,

Normatieve uitspraken

Het denken over het goede leven resulteert in tien capabilitiesdie allen aanwezig moeten zijn
om van een goed, menswaardig leven te kunnen spreken (Nussbaum, 2006, pp. 76-78). In
Nussbaums beschrijvingen van de tien capabilitieskomen in totaal vijfentwintig normatieve
kenmerken aan de orde. De eerste daarvan is dat (1) een mens sterft op ‘het juiste moment’:
dus niet voortijdig, maar wel “before one’s life is so reduced as to be not worth living”
(Nussbaum, 2006, p. 76).' Een mens (2) heeft een gezond lichaam*""; (3) is vrij om te gaan en
staan waar zij wil'; (4) is in staat tot seksuele bevrediging en heeft de mogelijkheid om zich
voort te planten™': (5) kan waarnemen*"; (6) kan zich dingen voorstellen®; (7) kan
denken*V': (8) kan leren en zich ontwikkelen™'": (9) kan iets maken, creérenVi"": (10) kan
liefhebben*!™; (11) is in staat om te rouwen'; (12) kan verlangen': (13) kan dankbaar zijn"":
(14) kan zich een beeld vormen van het goede'"'; (15) kan via kritische reflectie vormgeven
aan het eigen leven'"; (16) is in staat om verbanden aan te gaan met andere mensen"; (17) is

in staat om een houding van empathie aan te nemen™": (18) kan zichzelf beschouwen als
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gelijke van ieder ander™"": (19) heeft zelfrespect™'": (20) kan zich verhouden tot en leven met
niet-menselijke levensvormen'™; (21) is in staat om te lachen™; (22) kan spelen™; (23) kan
genieten van ontspanningsactiviteiten™'; (24) kan actief deelnemen aan de politieke keuzes

die het eigen leven beinvioeden™"; en (25) kan eigendommen hebben™".

Uit de nauwkeurige bestudering van de drie boeken zijn descriptieve en normatieve
kenmerken naar voren gekomen die deel uitmaken achtereenvolgens het mensbeeld van
Derkx, van Dohmen en van Nussbaum. Deze mensbeelden komen in Hoofdstuk 3 aan de
orde, waar zij worden vergeleken met (kenmerken van) mensen met dementie. Om die
vergelijking mogelijk te maken wordt in het volgende hoofdstuk dementie vanuit

verschillende disciplinaire invalshoeken worden beschreven.
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Hoofdstuk 2

Over dementie

In Nederland leven er op dit moment (2015) ongeveer 260.000 mensen met dementie. Van
deze mensen zijn er 12.000 jonger dan 65 jaar en wonen er meer dan 70.000 in verpleeg- of
verzorgingshuizen. Het aantal mensen met dementie stijgt de afgelopen jaren gestaag en de
prognoses voor 2040 lopen van 400.000 tot meer dan een half miljoen mensen met dementie
in Nederland — in 2055 zal het aantal mensen met dementie een piek bereiken van 690.000. ™
De zorgkosten voor een persoon met dementie zijn relatief hoog: na de zorg voor mensen met
verstandelijke beperkingen is het ‘de duurste ziekte’. In 2011 bedroegen de totale kosten voor
mensen met dementie 4,8 miljard euro, dat is 5,3% van de totale kosten in de Nederlandse
gezondheidszorg.”" Met de verwachte toename van het aantal mensen met dementie wordt er
verwacht dat de totale kosten voor de zorg voor mensen met dementie ook zullen stijgen.
Daarmee is het een politiek-maatschappelijk probleem dat op dit moment veel aandacht krijgt
in media, wetenschap en cultuur.

Omdat dementie bekend staat als een hersenziekte wordt er in dit hoofdstuk
aangevangen met het medische perspectief op de ziekte. Daarmee ontstaat een overzicht van 2 2
oorzaken van dementie en de verschillende verschijningsvormen ervan. Vervolgens wordt de
aandacht gevestigd op de historische benadering van het ziektebeeld: hoelang bestaat
dementie eigenlijk al? Hoe werd er in eerdere tijden over de ziekte gedacht? In het licht van
dit historische perspectief wordt ook duidelijk dat dementie en de betekenis ervan niet
vanzelfsprekend zijn, maar een ontwikkeling hebben doorgemaakt met name door de toename
van kennis over de hersenen. Het gegeven dat dementie tot op heden ongeneeslijk is werpt de
vraag op hoe mensen met dementie hun leven ervaren. Er is per slot van rekening een groot
aantal mensen (in Nederland) dat tussen het moment dat zij wakker worden en het moment
dat zij in slaap vallen leven met hersenen die zijn aangetast. Wat is er eigenlijk over hen
bekend? Het laatste perspectief dat in dit hoofdstuk aan de orde komt is een specifiek ethisch
perspectief op dementie. De psycholoog Tom Kitwood is de strijd aangegaan tegen de
stigmatisering van mensen met dementie en het resultaat daarvan is zijn person centered care
Zijn kritiek op dominante benaderingen van mensen met dementie kan in eerste instantie als
toetssteen fungeren voor de humanistische mensbeelden. Daarnaast kan het alternatief dat
Kitwood presenteert, namelijk een persoonsgerichte benadering van zorg, helpen als slijpsteen

voor de mogelijk noodzakelijke aanscherping van de humanistische mensbeelden. De



potentiele vruchtbaarheid van het persoonsdiscours wordt aan het eind van dit hoofdstuk
verder verkend door de taxonomie van persoonsbenaderingen die afkomstig is van Kirstin te

bespreken.

2.1 Dementie

Dementie is een klinisch syndroom, dat wil zeggen dat het een complex is van symptomen die
steeds gezamenlijk voorkomen. Het klinische aspect houdt in dat klachten en verschijnselen
bij een persoon de aanleiding zijn om de diagnose dementie te stellen.”'" De symptomen die
behoren tot het ziektebeeld dementie zijn een vermindering van motorische, sensorische en
cognitieve vermogens en veranderingen in gedrag (Absher & Cummings 1994, p. 59). Deze
symptomen worden veroorzaakt door de aantasting van hersenen, dat wil zeggen het in
toenemende mate verloren gaan van zenuwcellen en verbindingen tussen zenuwcellen in de
hersenen (Hoogeveen, 2008, p. 55; Pijnenburg, 1999, p. 17). Er zijn meer dan vijftig ziekten
die kunnen leiden tot het ziektebeeld dementie en daarvan is de ziekte van Alzheimer de
meest voorkomende: zeventig procent van de mensen met dementie in Nederland zijn
gediagnosticeerd met deze vorm (Swaab, 2010, p. 396). Andere bekende vormen zijn
vasculaire dementie en frontotemporale dementie. Daarnaast zijn er ook psychiatrische
aandoeningen die leiden tot het ziektebeeld dementie zoals de ziekte van Pick, de ziekte van
Parkinson en zware vormen van depressiviteit (Burns & Levy, 1994).

Er zijn verschillende pogingen gedaan om de ziekten te clusteren naar de klachten en
verschijnselen. Ik begeef me hier op een terrein waar ik weinig kennis van heb en waar de
inzichten uit hedendaags onderzoek specialistische kennis veronderstellen om werkelijk
begrepen te worden. Omdat het in mijn ogen belangrijk is om de complexiteit van dementie te
benadrukken, ga ik er hier in zeer vereenvoudigde zin toch op in. In de neurologie werd (of
wordt, dat krijg ik niet helemaal helder) onderscheid gemaakt tussen corticale en subcorticale
vormen van dementie. Bij de eerstgenoemde vormen worden de klachten van een persoon
verondersteld veroorzaakt te zijn door beschadiging van hersencellen in de hersenschors. Een
van de kenmerken die daarbij horen is de graduele afname van het semantische geheugen, dat
wil zeggen dat concepten en hun betekenissen steeds verder vervagen, maar ook nieuwe
informatie niet goed meer kan worden opgenomen (Dalla Barba, Traykov & Baudic, 2008, p.
26; Derix, 1995, p. 169). De ziekte van Alzheimer en Lewy-body-dementie worden tot de
corticale vormen gerekend. Bij subcorticale vormen van dementie wordt er schade
verondersteld aan de hersengebieden onder de hersenschors. Kenmerken hiervan zijn onder

meer de vertraging van denkprocessen, moeite met schrijven, vaak depressieve kenmerken,
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een verstoorde motoriek, verstoord vermogen om nieuwe informatie op te nemen en ook
informatie uit het verleden is in verminderde mate toegankelijk (Derix, 1995, p. 169).
Voorbeelden van deze subcorticale vormen van dementie komen voor als gevolg van de
ziekte van Huntington en de ziekte van Parkinson. Ondanks dit onderscheid lijkt er veel
onduidelijkheid te bestaan over de mogelijkheid om de vormen van dementie goed van elkaar
te kunnen onderscheiden. In een handboek voor klinische neurologie schrijft Whitehouse het

volgende:

In the 100 years since the presentation in 1906 of the first case of what we now call
“Alzheimer’s disease”, we must be honest and recognize that our diagnostic
confusions have increased. Not only are we less clear about the boundaries between
the different dementias such as AD and vascular dementia and AD and PD
[Parkinson’s disease —FD], we are also less certain about the relationships between
AD and normal aging. (Whitehouse, 2008, p. 99)

Hoewel er grote verschillen bestaan in de manieren waarop dementie zich kan uiten is er
sprake van een algemeen verminderd vermogen om recente gebeurtenissen te onthouden. Dat
komt doordat de hippocampus, ‘de wachtkamer van het langetermijngeheugen’, beschadigd
raakt (Swaab, 2010; Hoogeveen, 2008). Daarnaast verdwijnen herinneringen door de
aantasting van zenuwcellen waarbij het geheugen zogezegd van achter naar voren oprolt:
vroege herinneringen uit de jeugd blijven in de eerste fasen van dementie toegankelijk, maar
na verloop van tijd worden ook de hersengebieden waar die herinneringen zich bevinden
aangetast.™"

Verbraeck en Van der Plaats (2008) bieden een algemeen overzicht van wat er met de
hersenfuncties gebeurt bij dementie. Zij hebben vier hersenniveaus en bijbehorende functies
onderscheiden en hanteren daarbij een model dat getypeerd kan worden als een trapmodei
voor ieder niveau wordt het voorgaande niveau verondersteld aanwezig te zijn. Het eerste en
daarmee meest basale is het niveau van enkelvoudige prikkels, dat wil zeggen de zintuiglijke
waarneming. Op het tweede niveau worden de prikkels samengevoegd zodat er een beeld
ontstaat waaraan een (basale) emotie gekoppeld kan worden. Niveau drie betreft emotionele
bewustwording en het kunnen kiezen wat er met de emotie gebeurt (of deze wordt geuit of
niet bijvoorbeeld). Het hoogste niveau is een volledige bewustwording van het zelf en de
omgeving. Het functioneren van de hersenen op dat niveau zorgt ervoor dat mensen keuzes
kunnen maken, verantwoordelijkheid kunnen nemen, zich kunnen aanpassen en besef van tijd

hebben. De basale hersenfuncties vragen om activiteit in specifieke hersengebieden, terwijl
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het functioneren van de hersenen op het derde en vooral het vierde niveau activiteit
veronderstelt in meer delen van de hersenen. Oftewel, hoe complexer de hersenfunctie is, hoe
groter het hersengebied dat erbij betrokken is. Doordat zowel hersencellen zelf als de
verbindingen tussen hersencellen onder invlioed van dementie worden aangetast, worden de
hogere en complexere hersenfuncties steeds minder mogelijk.

Over het verloop van de ziekte bestaan verschillende theoretische modellen en
bijbehorende meetschalen (Olde Rikkert et al., 2011).%* Een voorbeeld is de Functional
Assessment Staging T@BAST). Door cognitieve functies te verbinden aan activiteiten
waartoe een persoon in staat is, kan de persoon met dementie worden ingedeeld in een schaal
die loopt van één tot zes (Benner Carson, Vanderhorst & Koenig, 2015). Een ander recent
voorbeeld is afkomstig van de International Dementia Alliance (IDEAL) waarin een
internationale groep onderzoekers een lijst heeft opgesteld waarmee een inschatting kan
worden gemaakt van de zorgbehoefte van een persoon met dementie. Deze lijst bevat de
volgende zeven dimensies: dagelijkse activiteiten, fysieke gezondheid, cognitief functioneren,
gedrags- en psychologische symptomen, de aanwezigheid van sociale ondersteuning, de
aanwezigheid van mantelzorg en de professionele zorg (in ontvangen zorguren, benodigde
zorguren en het type zorg dat de specifieke vorm van dementie vereist). EIk van deze
dimensies wordt op een schaal van nul tot en met vijf getaxeerd en de totale score geeft
vervolgens een indicatie van de zorg die nodig is (Semrau et al., 2015, pp. 140-141).

2.2 Geschiedenis van dementie

Het verschijnsel dat cognitieve vermogens van mensen op hogere leeftijd afnemen komt al
voor in beschrijvingen die afkomstig zijn uit de oude Egyptische beschaving van tweeduizend
jaar voor Christus. Ook in Plato’s Timaeuskomt het verschijnsel voor in die zin dat hij
spreekt over ‘verstandeloosheid’ als ziel-ziekte en hij onderscheidt daarin krankzinnigheid en
onwetendheid als oorzaken (Boller & Forbes, 1998, pp. 125-126).** Aretaeus van
Cappadocia, een Griekse geneesheer die leefde in de tweede eeuw na Christus, was mogelijk
de eerste persoon die een onderscheid maakte tussen acute en chronische neurologische
aandoeningen. Een acute aandoening was omkeerbaar en hij noemde dit een delirium, en dat
verschilde van de chronische aandoeningen die gekarakteriseerd werden door de
onomkeerbare beperkingen van hogere cognitieve functies (Boller & Forbes, 1998, p. 126).
Het woord dementie is terug te vinden in teksten van Lucretius, waarin het verwees naar
“being out of one’s mind” (Berrios, 1994, p. 5). In de volkstaal verscheen het woord dementie

in The Physical Dictionary1726) van de Nederlandse medicus Steven Blankaart, waarin het
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de volgende betekenis kreeg toegeschreven: “extinction of the imagination and judgment”.
Ook in de Encyclopedie van Diderot en d'Alembert (1765) werd een klinische omschrijving
gegeven. Daarin werd dementie beschreven als een aandoening die zich onderscheidt van
manie(acute opwinding, bijvoorbeeld door schizofrenie) en delirium, en werd het beschouwd
als een omkeerbare aandoening waar individuen van alle leeftijden vatbaar voor waren
(Berrios, 1994, p. 6). Jean Etienne Esquirol differentieerde in 1838 drie verschijningsvormen
van dementie: acute, chronische en seniele. Zijn beschrijving van de laatstgenoemde vorm is
het lezen waard: “a cerebral disease characterized by an impairment of sensibility, intelligence
and will.” (Boller, 2008, p. 4). Hij maakte daarbij een duidelijk onderscheid tussen een
persoon met dementie en een idioot: “a demented man has lost the goods he used to enjoy; he
is a wealthy person turned poor. An idiot, by contrast, has always been unfortunate and poor.”
(Boller, 2008, p. 4).

In 1906 presenteerde Alois Alzheimer voor het eerst een casus waarin hij een
specifieke vorm van dementie had ontdekt. Hoewel de groep mensen voor wie hij dit
presenteerde zeer beperkt was (er waren achtentachtig aanwezigen) en zijn bevindingen niet
met enthousiasme werden ontvangen, kreeg het ziektebeeld veel aandacht toen het in 1910 in
een standaardwerk voor medische en psychiatrie-studenten werd opgenomen (Boller, 2008, p.
8). Alzheimer zelf dacht een zeldzame ziekte te hebben ontdekt en dat leek ook het geval te
zijn tot halverwege de jaren zeventig. Mogelijk onder invloed van een steeds langer levende
bevolking en de aandacht die vanuit de politiek in de Verenigde Staten werd gevestigd op die
ouder wordende bevolking, bleek het ziektebeeld steeds meer voor te komen. Op dit moment
is de ziekte van Alzheimer de meest voorkomende vorm van dementie.

De term dementie zelf kwam in de toonaangevende DSM (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) relatief laat voor. In de eerste DSM (1952) werd de pathologie
die nu dementie genoemd wordt ondergebracht onder de naam Organic Brain Syndrome
(OBS)( Boller & Forbes, 1998, p. 127). In de DSM 111 (1980) werd de term dementie
geintroduceerd met de volgende definitie: “a loss of intellectual abilities of sufficient severity
to interfere with social or occupational functioning” (Boller & Forbes, 1998, p. 127).

Hoewel er nog veel meer te zeggen (en te lezen!) is over dementie en de geschiedenis
ervan, lijkt het bovenstaande me afdoende om te laten zien dat het ziektebeeld waar over
gesproken wordt in deze scriptie een geschiedenis heeft waarin de ziekte op basis van
inzichten in de werking van de hersenen pas in de afgelopen vier decennia werkelijk erkend
en veelvuldig gehanteerd wordt. Ook laat het citaat van Whitehouse zien dat de opvatting over

het ziektebeeld volop in beweging is.
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2.3 De ervaring van leven met dementie

De bovenstaande schets van dementie bevat uitsluitend algemeen (technisch-)biologische en
psychologische-functionele beschrijvingen en daarin ontbreekt een belangrijk perspectief,
namelijk een fenomenologie van dementie: hoe ervaren mensen met dementie zichzelf en de
wereld waarin zij leven? Volgens de psycholoog Tom Kitwood (1997) is de algemene
aanname dat het niet mogelijk is om toegang te krijgen tot de ervaring van het leven met
dementie. Dit idee komt deels voort uit het gegeven dat dementie het spraakvermogen van
mensen aantast, waardoor de talige toegangsweg tot de ervaring van het leven onbegaanbaar
wordt. Volgens Kitwood werkt deze aanname stigmatisering van mensen met dementie in de
hand. Hoe Kitwood de strijd aan is gegaan met deze stigmatisering wordt in paragraaf 5.4
uitgelicht. Hier gaat het er vooral om dat Kitwood de aanname ontkracht door zeven
toegangsroutes (access routgde beschrijven waardoor het mogelijk wordt om een beeld te
vormen van de beleving van het leven met dementie (1997, pp. 73-79). Ten eerste kunnen
mensen met beginnende dementie hun eigen ervaringen beschrijven. In de tweede plaats is het
mogelijk om door goed te luisteren naar wat mensen met dementie zeggen in interviews en
groepsgesprekken te begrijpen wat zij bedoelen. Daarin kan een gevoeligheid bij de luisteraar
voor het metaforische taalgebruik van mensen met dementie zorgen voor een dieper verstaan
van de beleving van de verteller. De derde toegangsweg die Kitwood beschrijft lijkt veel op
het tweede: het aandachtig en creatief luisteren naar wat mensen met dementie zeggen in het
alledaagse bestaan. Mensen kunnen zich tijdens activiteiten beeldend uitdrukken door
metaforen te gebruiken en zinspelingen te maken. In de vierde plaats kan het schenken van
aandacht aan handelingen en de pogingen om te handelen van mensen met dementie veel
vertellen over de beleving van iemand met dementie. Deze eerste vier toegangsroutes steunen
alle op het idee dat een mens met dementie alle middelen zal aangrijpen om zichzelf uit te
drukken. Toch zijn er ook manieren buiten het directe contact met mensen met dementie om
waarmee er een beeld kan ontstaan van het beleven van dementie. De vijfde toegangsroute is
daarvan een voorbeeld: door kennis te nemen van de ervaringen van mensen die te maken
hebben gehad met op dementie lijkende kenmerken, zoals zware depressiviteit. Het zesde
voorstel dat Kitwood doet is het op een poétische manier verbeelden of indenken hoe het kan
zijn om te leven met dementie. De zevende en laatste toegangsroute die Kitwood onderscheidt
is het rollenspel. Dit gaat verder dan het gedachte-experiment van punt zes omdat het vraagt
om de fysieke en mentale onderdompeling in de omgevingswereld van de persoon met

dementie.
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Ik wil hier een moment stil staan bij het zesde punt dat Kitwood heeft beschreven omdat dit
raakt aan de wijzen waarop dementie in verschillende kunstvormen voorkomt. Er zijn tal van
romans geschreven over dementie, bijvoorbeeld de indringende roman Herserschimmervan
J. Bernlef (1984) en Erwin Mortiers’ Gestameld Liedboek: Moedergetijd@011). Maar ook
zijn er in de afgelopen jaren films uitgebracht waarin zowel sociale als psychologische
aspecten van dementie worden verbeeld, zoals in Still Alice (2014) maar ook in Amour
(2012). Een interessante studie over dementie in films wijst erop dat bepaalde symptomen van
dementie vaker in films voorkomen en benadrukt worden dan andere. Gerritsen, Kuin &
Nijboer (2013) wijzen erop dat films een grote invlioed hebben op het idee dat kijkers van een
ziekte hebben omdat kenmerken van de ziekte veelal onbewust worden onthouden. Uit het
onderzoek dat ze hebben uitgevoerd blijkt dat cognitieve symptomen zoals problemen met het
geheugen en desoriéntatie veelvuldig voorkomen en gedragssymptomen zoals agitatie of
vechtgedrag weinig in beeld worden gebracht. In de discussie van het artikel wordt de vraag
opgeworpen of de wijze waarop dementie in films wordt verbeeld stigmatisering in de hand
werkt of juist vermindert.

Een indrukwekkend voorbeeld van iemand die uitgebreid gebruik heeft gemaakt van
Kitwoods tweede, derde, vierde en zesde toegangsroute, is llse Warners. Zij was een 28
praktiserend verpleegkundige op verschillende plaatsen in de ouderenzorg en heeft zodoende
veel ervaring met het verzorgen van mensen met dementie. In het boek Terug naar de
oorsprong(1998) zijn artikelen en ongepubliceerde voordrachten verzameld die — na alles wat
ik heb gelezen over dementie — het meest raken aan mijn voorstelling van de werkelijkheid
van leven met dementie.”™ Ze schrijft bijvoorbeeld dat de werkelijkheid door iemand met
dementie wordt ervaren als “een opeenvolging van incidenten, waarin het herkennen van
zichzelf als deelnemend in een relatie steeds weer mislukt.”( Warners, 1998, p. 16). Het is dan
ook onjuist om leven met dementie voor te stellen als leven in een staat van ‘zalige
vergetelheid’. Ook houdt de desoriéntatie waar mensen met dementie mee te maken hebben
niet in dat het er niet toe doet waar zij verblijven: “Er is integendeel een worsteling om zich te
oriénteren, zich uitend in geagiteerd zoekend gedrag of een toenemende inzichzelfkering, het
zich vastklampen aan iedereen of juist in volslagen passiviteit.”(Warners, 1998, p. 16). Uit het
waarnemen van die oriéntatie-worsteling kunnen mensen concluderen dat er geen sprake meer
is van een werkelijke relatie tussen de persoon met dementie en haar of zijn omgeving. Op het
moment dat dit het uitgangspunt wordt “zal men deze mens ook niet meer zien als centrum
van zijn omgeving. Sterker, hij heeft geen omgeving, maar bevindt zich als figurant in de

omgeving van anderen.” (Warners, 1998, p. 18). Warners beschrijft wat volgens haar het



uitgangspunt moet zijn om tot goede zorg voor mensen met dementie te komen, en dit kan

tevens gelezen worden als een poétische voorstelling van leven met dementie:

Gaat men daarentegen uit van de hypothese dat de demente wijd openstaat voor de
invloeden van zijn omgeving en dat hij het aanbod van informatie niet kan ordenen tot
een structuur waarbinnen hij zijn leven als zinvol kan ervaren, dan krijgt de zorg
noodzakelijkerwijs een therapeutisch karakter. Het doel van de zorg zal benoemd
worden in termen van welzijn van de cliént, waaronder niet alleen de demente mens
gerekend wordt, maar ook degenen die met hem een affectieve relatie hebben en die
met hem samen moeten leren tot een nieuwe verstandhouding te komen. Daarbij zal de
beoordeling van het gedrag uitgangspunt zijn voor het behandelingsplan. Men zal
voorts zoeken naar wegen om het territorium van de cliént te beschermen vanaf de

opname in het zorgsysteem tot aan de dood. (Warners, 1998, pp. 21-22).

Met deze beschrijving en vooral met de boeken van Kitwood en Warners verschuift de
aandacht naar de zorgpraktijk, naar de vraag wat goede zorg is voor mensen met dementie en

wat daar voor nodig is. In paragraaf 5.4 wordt daar verder op ingegaan.
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2.4 Ethische benaderingen

Dementie raakt niet alleen de mensen met deze hersenziekte zelf, maar ook hun omgeving
wordt erdoor geraakt en beinvloed. Een belangrijke vraag die zich aandient is wat een goede
manier is om met mensen met dementie om te gaan. Ethische vragen als deze dienen zich aan
in professionele zorgcontexten, maar door het groeiende aantal mensen met dementie is het
ook een actueel maatschappelijk vraagstuk. Het denken van Tom Kitwood is hierboven aan de
orde gekomen, en in deze paragraaf wordt zijn denken over dementie verder uiteengezet.
Kitwood (1997) neemt waar dat mensen met dementie gestigmatiseerd worden. De
oorzaak daarvan ligt naar zijn idee in het dominante ‘standaard paradigma’ waarin dementie
wordt benaderd als een technisch probleem in een lichaam, namelijk de voortgaande afbraak
van hersenstructuren. Mentale en emotionele aspecten worden enkel beschouwd als
symptomen van de hersenziekte.™ Door sociale aspecten en de betekenis van de beleving
van iemand met dementie systematisch buiten beschouwing te laten draagt het standaard
paradigma bij aan de negatieve en deterministische beeldvorming over dementie die Kitwood
samenvat als “the death that leaves the body behind” (Kitwood, 1997, p. 37). De uitermate
complexe ontwikkeling van de ziekte die op individueel niveau grote verscheidenheid

vertoont in het ziekteverloop wordt onderdrukt door de vereenvoudiging die van het standaard



paradigma uit gaat. Een gevolg van deze benadering van dementie is dat het taalgebruik leidt
tot stigmatisering. In termen als ‘dementerenden’ of Alzheimerpatiénten’ ligt nadruk op het
ziektebeeld in plaats van op de mens bij wie deze ziekte gediagnosticeerd is. Kitwood pleit
voor een nieuw paradigma waarin niet de dementie, maar de persoon met dementie centraal
gesteld wordt. In de volgende paragraaf wordt de invulling van dit alternatieve paradigma
verder toegelicht. Maar voor daartoe over te gaan zijn er enkele andere oorzaken die
samenhangen met de stigmatisering van mensen met dementie die vermelding verdienen.
Kitwood meent dat de stigmatisering te maken heeft met buitensluitingsmechanismen
die in culturen werkzaam zijn. Deze mechanismen zorgen er voor dat mensen met fysieke of
psychologische ontoereikendheden niet als volwaardige personen worden beschouwd. Juist
voor mensen die beperkte mogelijkheden hebben om zichzelf te verdedigen is het risico om te
worden buitengesloten groot. Mensen met dementie zijn hiervan een duidelijk voorbeeld:
zowel op cultureel niveau (ageism als op politiek niveau (de allocatie van financiéle
middelen) hebben zij met buitensluiting te maken (Kitwood, 1997, pp. 13-14). Een andere,
minder in het oog springende oorzaak voor de stigmatisering is een tweeledige angst die
voorkomt bij mensen die in contact komen met mensen met dementie. Enerzijds bestaat er een
algemene angst om zwak en afhankelijk te worden™ " en de angst om te sterven. Anderzijds 30
IS er angst om waanzinnig te worden: “In being close to a person with dementia we may be
seeing some terrifying anticipation of how we might become. (...) The highly defensive tactic
is to turn those who have dementia into a different species, not persons in the full
sense.”(Kitwood, 1997, p. 14). Kitwood benadrukt dat het onder ogen komen van die angsten
en het zoeken naar manieren om die angsten te overwinnen van fundamenteel belang is om de

stigmatisering te boven te komen.
Kitwoods Person Centered Care

Het nieuwe paradigma dat Kitwood voorstaat stelt de persoon centraal in plaats van de ziekte
of een specifiek kenmerk van die persoon. Hij definieert ‘persoon-zijn’ als “a standing or
status that is bestowed upon one human being, by others, in the context of relationship and
social being. It implies recognition, respect and trust.” (Kitwood, 1997, p. 8). Deze definitie
stelt menselijke afhankelijkheid centraal door persoon-zijn als een sociale aangelegenheid te
beschouwen. ™V Kitwood bekritiseert het denken over persoon-zijn in academische debatten
omdat kenmerken van de onderzoekers zelf als model lijken te fungeren voor wat een persoon
is. De nadruk ligt daarin bijvoorbeeld op de aanwezigheid van rationele vermogens.™

Emotie en gevoel nemen een ondergeschikte plaats in en aan autonomie wordt een



belangrijkere plaats toegekend dan aan relaties. Daarnaast wijzen de definitie- en
verklaringskwesties die centraal staan in de academische debatten op een existentiéle houding
van onthechting (detachmentvan de onderzoekers. Dat is een kwalijke zaak volgens
Kitwood: “So long as we stay on this ground the category of personhood is indeed in danger
of being undermined, and with it the moral recognition of people with mental impairments.”
(Kitwood, 1997, p. 9). In algemene (populaire) filosofische debatten wordt persoon-zijn vaak
zelfs gereduceerd tot twee kenmerken, namelijk autonomie en rationaliteit. Stephen Post heeft
hier kritiek op geuit omdat gevoel, emotionaliteit en het leven in sociale verbanden ook
facetten zijn van persoon-zijn. Post heeft gepleit voor een morele solidariteit waarin er
uitgegaan wordt van de essentiéle eenheid van alle menselijke wezens,™!

Kitwood gaat bij godsdienstfilosoof Martin Buber te rade voor een ruimere benadering
van persoon-zijn. Buber onderscheidt om te beginnen twee manieren om in de wereld te zijn:
de Ik-Het (I-1t) relatie en de Ik-Gij (I-Thou relatie. De Ik-Het relatie wordt gekenmerkt door
afstandelijkheid en instrumentaliteit waardoor risico’s worden vermeden en kwetshaarheden
verborgen kunnen blijven. De Ik-Gij relatie daarentegen verwijst naar het ontmoeten van een
ander, wat gekenmerkt wordt door het zich openstellen voor de ander en spontaniteit.
Persoon-zijn is in deze opvatting relationeel: “to be a person is to be addressed as Thou.”
(Kitwood, 1997, p. 10). In werkelijke ontmoetingen is er geen sprake van achterliggende
doelen en verborgen agenda’s, maar staan openheid, tederheid, presentie™" en bewustzijn
centraal. Kitwood stelt dat het belangrijk is om persoon-zijn op deze relationele wijze op te
vatten om dementie te kunnen begrijpen.

Op basis van deze opvatting van persoon-zijn stelt Kitwood vijf behoeften op die
iedere persoon heeft, maar die pas op gaan vallen op het moment dat iemand zich in een
kwetsbare positie begeeft. Hij zegt hier verder over: “The needs are more obvious in people
with dementia, who are far more vulnerable and usually less able to take the initiatives that
would lead to their needs being met.” (Kitwood, 1997, p. 81). Net als Martha Nussbaum in de
capabilityapproach spreekt Kitwood over een drempelwaarde: iedere behoefte dient
aanwezig te zijn omdat een mens anders niet kan ‘functioneren’ als persoon. (Kitwood, 1997,
p. 81). De vijf behoeften die Kitwood beschrijft zijn de volgende:

1) Comfort. Behoefte aan tederheid, nabijheid, verzachting van pijn en verdriet en een
gevoel van veiligheid.
2) Gehechtheid (attachment Dit is de behoefte aan sociale gehechtheid waar een

geruststellende werking van uit gaat. John Bowlby heeft het belang van gehechtheid in
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de vroege jeugd van mensen aangetoond, waarbij hechting zorgt voor een gevoel van
veiligheid in een vreemde omgeving.

3) Inclusie. Deze behoefte verklaart Kitwood vanuit de evolutie waarin het om te
overleven van cruciaal belang was om bij een groep te horen. Deze behoefte om ‘er bij
de horen’ uit zich bij mensen met dementie weleens in aandachtzoekend gedrag.

4) Occupatie. Dat is de behoefte om eigen krachten en vermogens te gebruiken en het is
daarmee tegenovergesteld aan verveling en apathie.

5) Identiteit. De behoefte om te weten wie je bent, daarin speelt het levensverhaal een
belangrijke rol. De narratieve identiteit kan tot op zekere hoogte in stand worden
gehouden door anderen. Ook door te worden behandeld als een uniek persoon ontstaat

er een ervaring van identiteit.

Kitwood initieert een paradigmaverschuiving door persoon-zijn als uitgangspunt te nemen.
Binnen een persoon-discours, of vanuit een persoon-perspectief worden mensen met dementie
op een ongebruikelijke wijze benaderd. Om deze reden kan een nadere beschouwing van het
persoon-discours inzichten bieden die vruchtbaar zijn voor het denken over mensbeelden. De
Zweedse ethica Kristin Zeiler heeft in een recent artikel het persoon-discours in kaart gebracht

en de benaderingen die zij onderscheidt komen hieronder aan bod.

Verschillende persoonsopvattingen

Zeiler (2014) brengt opvattingen van persoon-zijn in kaart waarbij zij zowel de krachtige
punten als de tekortkomingen van de theorieén behandelt. VVanuit de context van de zorg voor
mensen met dementie formuleert ze vervolgens een eigen persoonsopvatting. De vijf

benaderingen die in haar artikel staan beschreven worden hieronder uiteengezet.
Monadisch cognitigeoriénteerde opvatting

Een persoon is een individu dat over vermogens beschikt voor complexe vormen van
bewustzijn waar cognitie mee gemoeid is. Een individu kan zich herinneren hoe zij of hij
heeft gehandeld, is in staat om over zichzelf na te denken (reflecteren), herkent zichzelf als
zichzelf en heeft het vermogen om te redeneren. De filosoof John Locke hanteerde deze
opvatting. Hedendaagse denkers die deze persoonsopvatting hanteren benadrukken het
vermogen om deel te nemen aan overleg, het vermogen om te onthouden of het vermogen om
over de continuiteit van het zelf na te denken (Zeiler, 2014, p. 132). Een probleem met deze
opvatting is dat het belang van lichamelijkheid niet voldoende wordt erkend; in zekere zin

wordt het persoon-zijn gereduceerd tot hersenfuncties.™ Een uit Nederland afkomstige
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denker die deze opvatting lijkt te hanteren is Dick Swaab, de auteur van het in 2010

verschenen boek Wij zijn ons brein
Gemengde cognitigeoriénteerde opvatting

In deze opvatting wordt naast een minimum aan cognitieve vermogens de aanwezigheid van
sociale relaties met mensen die het individu behandelen als een persoon verondersteld. Binnen
deze opvatting worden de volgende cognitieve vermogens noodzakelijk geacht:
intentionaliteit, zelfbewustzijn, redeneervermogen en het vermogen om te overleggen met
anderen, een rijk emotioneel bestaan (waaronder bijvoorbeeld angst voor de dood), en
concepties van waarden, vrije wil, reflectie en conceptueel denken. Ook geavanceerde vormen
van actorschap (agency en interactie, zoals vrij handelen, het geven en nemen van
verantwoordelijkheid, responsiviteit ten opzichte van 1) morele aanspraken, 2) normen, en 3)
andere redenen, in staat zijn tot gezamenlijke actie en communicatie. Ondanks de vrij
omvangrijke lijst van veronderstelde cognitieve vermogens gaat het er in deze opvatting van
persoon-zijn vooral om dat ook een sociaal aspect erin betrokken wordt, namelijk de

erkenning door anderen dat iemand een persoon is.

Dyadische opvatting

In deze opvatting heeft persoon-zijn uitsluitend een sociale betekenis want het gaat om de
erkenning van anderen dat een individu een persoon is. Zeiler benadrukt in haar artikel dat het
in deze opvatting mogelijk is om ook aan niet-menselijke wezens de status van een persoon
toe te kennen. Een denker die deze sociale persoonsopvatting hanteert is Martin Buber, die
door Kitwood ook aangehaald werd. Uit de antropologie komen opvattingen voor waarin
persoon-zijn verwijst naar de sociale relaties met anderen: het behoren tot een stam en de
specifieke rol die een persoon daarin heeft, maakt dat iemand als een persoon wordt
beschouwd. Ook Kitwood lijkt een dyadische persoonsopvatting te hanteren, hoewel Zeiler bij
hem een dubbelzinnige houding blootlegt. Kitwood wijst namelijk op de-personaliserende
processen en als voorbeeld daarvan noemt hij de ontzegging van het gebruikmaken van
mogelijkheden die iemand heeft. Omdat Kitwood hierin verwijst naar de mogelijkheden van
een persoon valt zijn persoonsopvatting niet samen met de dyadische, waarin enkel de sociale
erkenning van een ander als persoon als voorwaarde wordt gesteld om te kunnen spreken van

persoon-zijn.

Zeiler formuleert een aantal tekortkomingen van deze drie besproken opvattingen. De

dyadische opvatting levert problemen op omdat het hierin tot de mogelijkheden behoort dat
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een mens bijvoorbeeld niet als persoon erkend wordt, maar — en dit is het voorbeeld dat Zeiler
zelf geeft — een pen of een fiets wel (Zeiler, 2014, p. 134). Voor zowel de monadische als de
gemengde cognitieve persoonsopvattingen geldt dat het niet duidelijk is waarom de
aanwezigheid van cognitieve vermogens noodzakelijlis om iemand als een persoon te
beschouwen. Ook laten deze opvattingen geen ruimte voor recente inzichten uit de
neurowetenschappen, de ontwikkelingspsychologie en de fenomenologie, die erop wijzen dat
cognitie noodzakelijkerwijs belichaamd is: cognitieve vermogens ontwikkelen zich namelijk
in de loop van de tijd en in de interactie van een individu met de wereld. Deze
ontwikkelingsgeschiedenis kan niet zomaar worden losgekoppeld van de vermogens op
zichzelf. Die opvatting van cognitieve vermogens als belichaamde kennis wordt bevestigd in
recent onderzoek naar dementie, waarin bijvoorbeeld een mevrouw die haar eigen naam niet
meer kan herinneren, maar anderen wel op een hartelijke wijze tegemoet treedt in gebaar en
houding. Die hele eigenwijze van handelen blijft dus aanwezig ondanks het verstrijken van

de tijd en het gebrek aan bewuste, reflectieve kennis (Zeiler, 2014, p. 134).
Monadisch lichaaryeoriénteerd®pvatting

Deze benadering is gebaseerd op het denken van de fenomenoloog Maurice Merleau-Ponty. 34
Hij schreef over wat lichamelijke kennis genoemd kan worden, die het bijvoorbeeld mogelijk
maakt om complexe bewegingen zoals fietsen of lopen uit te voeren zonder dat daarbij actief
nagedacht hoeft te worden. Zeiler beschrijft dit als “tacit bodily know-how” (Zeiler, 2014, p.
135). Maar ook andere gewoonte-handelingen worden ‘opgeslagen’ in het lichaam, in de
spieren. Dat is het geval in het voorbeeld dat hierboven staat van de vrouw die op een unieke
en herkenbare wijze mensen tegemoet treedt. Zeiler vat deze lichamelijke kennis op als de
“sedimented bodily style of being” (Zeiler, 2014, p. 135). Op basis van deze kenmerken kan
persoon-zijn op een graduele wijze worden opgevat waarin mensen steeds meer een (unieke)
persoon worden. Met dit persoorwordengaat een proces gepaard van identiteitsvorming,
waarin mensen in de loop van de tijd steeds beter begrijpen wie ze zijn en ook actief vorm
geven aan die identiteit. Het vermogen om te reflecteren krijgt in deze persoonsopvatting een
centrale plaats toegekend, evenals de lichamelijke kenmerken die uniek zijn voor een persoon
(de bodily style of being De graduele opvatting van persoon-zijn laat ook ruimte voor het
afnemen van persoon-zijn: een persoon kan minder ‘zichzelf” worden. Denk maar aan
ongelukken of ziekte waardoor een persoon te maken krijgt met serieuze veranderingen van
het eigen lichaam. Ook door mentale aftakeling kan een persoon iemand anders worden dan

zij of hij “altijd’ is geweest. Desondanks blijven de unieke sporen van het voorgaande bestaan



aanwezig in het lichaam van bijvoorbeeld mensen die niet meer over een reflectievermogen
beschikken. VVolgens Zeiler is deze persoonsopvatting veelbelovend wat betreft de
bruikbaarheid ervan in het denken over mensen met dementie. Toch wordt er te weinig
expliciete aandacht geschonken aan het sociale aspect van persoon-zijn. Zeiler formuleert een

eigen opvatting waarin dit gebrek te boven wordt gekomen.
Een nieuw perspectiefe interlichamelijke opvatting

Deze persoonsopvatting gaat uit van een fundamentele interlichamelijkheid (primordial
intercorporeality en dat wil zeggen dat mensen met elkaar verbonden zijn door hun, en dat
wil ik met een eigen term uitdrukken, indrukkelijkheid Het handelen en de wijze waarop
iemand interacteert met de wereld laat een indruk achter bij iedere waarnemer van die
handeling of interactie. Op het moment dat bepaalde handelingswijzen vaker voorkomen laat
dat een diepere indruk achter en geeft die indruk ook meer vorm aan het eigen handelen.
Hiermee krijgt geheugen een bredere betekenis toegekend dan in de rationele opvattingen,
omdat er ook een vorm van lichamelijke kennis in wordt opgenomen. In drie kernwoorden
uitgedrukt is de tussenmenselijke opvatting van persoon-zijn gradueel, lichamelijk en
relationeel. Talige competenties en geheugen zijn wel belangrijk, maar het zijn geen
noodzakelijke criteria om te kunnen spreken over persoon-zijn: “What matters is that
individuals can express themselves on bodily levels of existence and co-existence, in ways
that are typical for them, even if they only are capable of expressing themselves in
interactions where others take the initiative.” (Zeiler, 2014, p. 139). Zeiler beschrijft met het
00g op mensen met dementie dat er vanuit deze persoonsopvatting gerichte joint motor
activitieskunnen worden ondernomen waarin gewoonten kunnen worden gevormd. Dat
betekent dat er vormen van interactie aan het lichaamsgeheugen worden aangeleerd. Omdat
hiermee sprake is van vormen van interactie die in eerste instantie alleen bekend zijn aan de
direct betrokkenen, drukt Zeiler dit uit als “intercorporeal memory” (Zeiler, 2014, p. 137). De
joint motor activitiexijn feitelijk ontmoetingen waarbinnen specifieke manieren van
handelen mogelijk worden. VVolgens Zeiler ontstaan in die ontmoetingen mogelijkheden die
buiten de sociale ontmoeting niet zouden bestaan en zij noemt deze mogelijkheden
capabilities In plaats van de nadruk te leggen op de mogelijkheden van het individu, die door
dementie of fysieke beperkingen zeer beperkt kunnen lijken, richt deze benadering zich op de
relationele mogelijkheden die verschijnen in de sociale interactie. De joint motor activities

kunnen leiden tot (nieuwe) intercorporeal capabilities
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De beschrijving van het persoon-discours, gecombineerd met de inzichten die in de
voorgaande paragrafen van dit hoofdstuk zijn besproken, geeft de indruk dat de
interlichamelijke persoonsopvatting de meeste ruimte biedt voor mensen met dementie. Een
belangrijk aspect van de theorie is dat er geen grenzen worden gesteld aan het persoon-zijn in
die zin, dat het niet uitgesloten is dat dieren die tot op zekere hoogte open staan voor
samenwerking en socialisering ook als personen worden beschouwd. Het denken over
personen overstijgt daarmee de menselijke (dier)soort. Het gebeurt niet vaak, maar een recent
voorbeeld van de toekenning van de persoon-status aan niet-menselijke dieren is Sandra, een
orang-oetan in Argentinié. Na de uitspraak van de rechter moest deze persoon vanuit de
dierentuin overgebracht worden naar een reservaat omdat zij nu recht had op vrijheid.”™
Desalniettemin zorgen de nadruk die er wordt gelegd op lichamelijkheid en de graduele
opvatting van persoon-zijn er voor dat deze persoonsopvatting het meest aansluit bij aspecten
van het menselijke bestaan die juist bij kwetsbare mensen met dementie zichtbaar worden.

In het volgende hoofdstuk worden de humanistische mensbeelden geconfronteerd met

de kenmerken van en inzichten in dementie die in dit hoofdstuk naar voren zijn gekomen.

Tabel 1: Verdeling van de persoonsopvatting over vier kwadranten

Cognitie

Monadisch Gemengde
cognitie- cognitie- Dyadische
georiénteerde georiénteerde opvatting

opvatting opvatting

Monadisch
lichaam-
georiénteerde
opvatting

Sociaal

Individu

Interlichamelijke
opvatting

Lichaam
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Hoofdstuk 3

Dementie en humanistische mensbeelden

In de voorgaande verkenning van dementie is gebleken dat het ziektebeeld buitengewoon
complex is. De discours-gebonden perspectieven op dementie overlappen enkel op een basaal
niveau (allen beschrijven een vermindering in het vermogen om te onthouden) en verder
lopen zij uiteen wat betreft de betekenis van dementie. Waar het materialistische medische
model zich richt op de fysieke aantasting van de hersenstructuren, daar ligt de aandacht
binnen de ethiek op de sociale kant waarin gezocht wordt naar een antwoord op de vraag wat
goede zorg is voor mensen met dementie. Naast de diversiteit wat betreft de benadering van
dementie is gebleken dat de verschijningsvormen van dementie in zulke mate uiteenlopen dat
het feitelijk onmogelijk is om een algemene lijst op te stellen van kenmerken van dementie.
Desalniettemin is het mogelijk om te onderzoeken waar de humanistische mensbeelden uit
deel I zich bevinden in het complexe spectrum van dementieverschijnselen. In de volgende
paragrafen wordt antwoord gegeven op de hoofdvraag: Hoe \erhouden mensbeelden in het
actuele humanistische discours zich tot mensen met demAati¢et eind van dit hoofdstuk

zijn de resultaten van de analyse overzichtelijk weergegeven in twee tabellen.

3.1 Het mensbeeld van Peter Derkx

In deze paragraaf worden de descriptieve kenmerken van het mensbeeld vergeleken met de
informatie over dementie uit hoofdstuk 2. Vervolgens worden de normatieve aspecten
behandeld.

Het eerste descriptieve kenmerk is dat mensen niet in staat zijn om boven hun unieke
gesitueerdheid uit te stijgen en dat zij daarom geen objectieve oordelen kunnen vellen over
wereldbeschouwingen. Feitelijk is hiervan ook sprake bij mensen met dementie: er bestaat
geen aanleiding voor het idee dat dementie ervoor zorgt dat de eigen unieke gesitueerdheid
overstegen kan worden, noch dat het hen mogelijk is om objectieve oordelen te vellen. Het
tweede kenmerk betreft de menselijke waardigheid die voortkomt uit het toebehoren tot de
menselijke soort. Om tot de menselijke soort gerekend te worden moet iemand voldoen aan
twee voorwaarden, namelijk kind-zijn van menselijke ouders en in staat zijn om ergens actief
naar te streven. Derkx benadrukt in zijn boek dat het noodzakelijk is dat het belangrijkste deel
van de hersenen intact moet zijn om ergens actief naar te kunnen streven. Omdat het niet
helder is wat dit actieve streven nu precies behelst en het ook niet helder is waar de grens ligt

van het moment dat er geensprake (meer) is van actief streven, heeft het niet veel zin om dit
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kenmerk Kritisch te bespreken. Het is overigens wel mogelijk om te stellen dat bij mensen met
dementie mogelijkheden om ergens actief naar te streven afnemen doordat bijvoorbeeld bij de
subcorticale verschijningsvormen van dementie het handelen zelf steeds lastiger wordt
doordat de motoriek van mensen verstoord raakt. Het is waarschijnlijk dat er pas in
vergevorderde stadia van dementie geen sprake meer van is dat iemand in staat is om actief
ergens naar te streven. Tot die tijd is er sprake van een vermindering van dat vermogen en
nodigt Derkx’ mensbeeld uit tot het zoeken naar mogelijkheden om het actieve streven van
mensen met dementie te faciliteren. Over het derde kenmerk, dat mensen (a) kwetsbare, (b)
sociale, (c) onbepaalde en (d) strevende wezens zijn, kan met betrekking tot mensen met
dementie worden gesteld dat het eerstgenoemde aspect (a) van toepassing is. Zowel geestelijk
als fysiek zijn mensen met dementie minder weerbaar en onder meer door een steeds
gebrekkiger wordend oriéntatievermogen kunnen zij minder goed voor zichzelf zorgen. Het
sociale aspect (b) komt in de bespreking van het vierde kenmerk aan de orde. De betekenis
van wat Derkx beschrijft als ‘onbepaald’ (c) wordt in het boek niet helder. Ook in dit geval is
het niet zinvol om over de betekenis te gaan speculeren en dit in verband te brengen met
mensen met dementie. Feitelijk geldt hetzelfde voor het streven (d) — dat wat erover te zeggen
is, is hierboven al behandeld. Het vierde kenmerk luidt dat mensen in fundamentele sociale
verbondenheid staan met elkaar. Hier kunnen een aantal opmerkingen over gemaakt worden.
Het steeds weer mislukken van het herkennen van zichzelf in een relatie waar Warners op
wijst, is een indicatie dat de betekenis van sociale relaties voor een persoon met dementie
fundamenteel verandert. Daarmee is niet gezegd dat het sociale karakter van het mens-zijn
verdwijnt of minder wordt bij mensen met dementie, maar de betekenis van die relaties
verandert doordat identiteiten lijken te vervagen. Dat geldt zowel voor de eigen identiteit van
de mens met dementie, als de identiteiten van de mensen met wie een persoon met dementie
in contact komt. Daarnaast is Warners’ voorstelling van mensen met dementie als mensen die
wijd openstaan voor invloeden uit de omgeving een aanwijzing dat de rol van het sociale in
het leven van mensen met dementie groter wordt. De kwetsbaarheid van mensen met
dementie verwijst in de afhankelijkheid van de zorg van anderen naar een specifieke vorm
van kwetsbaarheid, namelijk sociale kwetsbaarheidHet vijfde kenmerk is dat ieder mens een
levensbeschouwing heeft, waarmee wordt bedoeld dat ieder mens beschikt over een “min of
meer geéxpliciteerd en gesystematiseerd zingevingskader, een kader dat mensen helpt zin in
hun leven te ervaren, in de wereld en de omstandigheden waarin ze zich bevinden.” Bij de
corticale vormen van dementie wordt het semantisch geheugen aangetast waardoor

herinneringen aan persoonlijke ervaringen steeds minder toegankelijk worden, en de rijkdom
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van taal waarmee die herinneringen beschreven kunnen worden ingeperkt wordt. Als we
kijken naar de hypothese van Warners (paragraaf 3.3) dan is er bij mensen met dementie
sprake van een gebrek aan mogelijkheden om informatie te ordenen “tot een structuur
waarbinnen hij zijn leven als zinvol kan ervaren”, en dat wijst er op dat er bij hen juist sprake

is van een ontbreken van een levensbeschouwelijk kader.

Wat betreft de acht punten van het normatieve aspect van het mensbeeld kan het volgende
gesteld worden. Er bestaat op zijn minst sprake van twijfel wat betreft de mogelijkheid voor
mensen met dementie om de eigen activiteiten te verbinden met iets waardevols in de
toekomst. Een cruciaal aspect van die verbinding is namelijk het besef van tijd, maar ook van
doelgericht handelen. In het model van Verbraeck en Van der Plaats wordt het tijdsbesef
gerekend tot het hoogste niveau van functioneren van de hersenen en zij benoemen dat als een
niveau waar mensen met dementie al vroeg in het afbraakproces van de hersenen niet meer
toe komen. Dat mensen met dementie tot aan een vergevorderd stadium van de ziekte in staat
zijn om te handelen, wil niet zeggen dat ze dat handelen in dienst stellen van een door henzelf
van waarde geschat doel in de toekomst. Over het tweede aspect, de eigen levenswijze te
kunnen ervaren als goed leven waarvan het eigen handelen kan worden gerechtvaardigd,
veronderstelt reflectieve vermogens. Op basis van de afbraak van hersencellen en
verbindingen daartussen is het onwaarschijnlijk dat iemand met dementie afstand kan nemen
ten opzichte van zichzelf en van het eigen handelen om vervolgens na te gaan en te
beoordelen of het een goede manier van leven is.”™* Het derde aspect betreft de mogelijkheid
van een mens om zichzelf en het eigen handelen positief te waarderen. De argumenten dit in
het vorige aspect zijn beschreven gaan ook hier op: waarderen van het zelf betekent dat
iemand buiten zichzelf moet staan om van daaruit een oordeel te vellen over de eigen persoon,
en juist dat afstand nemen bevindt zich in een symbolische orde, het vraagt om een
voorstellingsvermogen. Het vierde aspect betreft het gevoel dat iemand invloed kan
uitoefenen op het eigen leven, iets te zeggen heeft over wat er gebeurt. Bezien vanuit het
binnen-perspectief dat Warners biedt lijkt het er op dat de ervaring van de omgeving bij
iemand met dementie gekenmerkt wordt door willekeur; het lukt niet meer om de ervaringen
te structureren. Ik denk dat er serieuze twijfels bestaan over de vraag of mensen met dementie
een besef van competentie hebben omdat de bron van ordening (namelijk het herkennen van
patronen) afneemt. Dat het bij twijfels blijft komt door Kitwoods waarschuwing voor
stigmatisering. Ik merk namelijk dat het eenvoudig is om te stellen dat mensen met dementie

geen besef van competentie kunnen hebben op basis van neurologische inzichten. Maar het is
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toch ook voorstelbaar dat er sprake is van coping mechanismerij mensen met dementie —
om Warners maar weer te noemen: zij schrijft over oriéntatie moeilijkheden en de reacties
daarop (in-zichzelf-kering bijvoorbeeld). Dit kan beschouwd worden als een vorm van
competentie, door zich af te wenden van de chaos om zich heen kiest de persoon hier zelf
voor. Het vijfde aspect betreft de verklaarbaarheid van gebeurtenissen opdat het leven geen
aaneenschakeling is van willekeurige voorvallen. De hierboven aangehaalde inzichten van
Warners spreken dit direct tegen. Er is juist sprake van onverklaarbaarheid en zinvolle
structuren kunnen mensen met dementie niet meer vinden. Het zesde punt gaat over de
positief ervaren verbondenheid met iets dat zich buiten de persoon zelf bevindt. Het is lastig
om hier iets over te zeggen omdat het niet duidelijk is in hoeverre iemand met dementie
zichzelf ervaart als een ‘zelf”. Dat lijkt namelijk een noodzakelijke voorwaarde te zijn om
verbondenheid te ervaren met iets anders. Het gebrek aan een ‘zelf’, aan een eigen identiteit
zou echter aanleiding kunnen zijn om houvast te zoeken in iets buiten het zelf, denk maar aan
de beschrijving die Warners gaf van mensen met dementie die zich vastklampen aan anderen.
Maar het is bij deze vorm van verbondenheid wel de vraag of er sprake is van een positieve
ervaring van verbondenheid, waar Derkx over schrijft. Het voorlaatste aspect is de
mogelijkheid om zich op een actieve wijze te verhouden tot ethische waarden die het
eigenbelang overstijgen en op normatieve wijze richting kunnen geven aan het eigen leven.
Ethische waarden die opgevat worden als normatieve richtingwijzers zijn complexe ideeén die
vertaalbaarzijn naar praktisch handelen. Het model van Verbraeck en Van der Plaats laat
zien dat het maken van keuzes en het nemen van verantwoordelijkheid vragen om
gelijktijdige activiteit in verschillende plaatsen in de hersenen. De complexe reflectieve
activiteit die het denken over ethische waarden is en de wijze waarop die waarden sturing
kunnen geven aan het bepalen van hoe te handelen lijkt al vroeg in het ziekteverloop niet
meer mogelijk te zijn voor mensen met dementie. Het laatste aspect is de mogelijkheid om
zich te verwonderen. Dit is een positieve houding ten opzichte van de ongrijpbaarheid van het
leven en het is voor te stellen dat hier sprake van kan zijn bij mensen met dementie omdat zij
leven in een wereld die zich steeds minder in woorden laat uitdrukken. Tot aan het laatste
stadium van het ziekteverloop blijven mensen met dementie in staat om hun omgeving waar
te nemen en dat zal mogelijk leiden tot verwondering over wat het is dat gezien of gehoord

wordt. Overigens zullen minder ‘positieve vormen’ van verwondering 00k voorkomen.

Samenvattend: het descriptieve aspect van Derkx’ mensbeeld sluit mensen met dementie niet

uit, maar dat kan te maken hebben met het ontbreken van duidelijke beschrijvingen van een
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aantal kenmerken. Het is bijvoorbeeld te vraag tot welk punt in het ziekteverloop er sprake is
van actief streven en wanneer er nog sprake is van functioneren van “het belangrijkste deel
van de hersenen”. Het normatieve aspect van het mensbeeld is voor het grootste deel niet van
toepassing op mensen met dementie omdat daarin het vermogen om te reflecteren wordt
verondersteld. De cognitieve vermogens die noodzakelijk zijn om de omgeving te begrijpen
(ordening), zichzelf daarbinnen te zien als een relatief autonoom persoon (die bijvoorbeeld
invloed uit kan oefenen op het eigen leven) en actief verbindingen te leggen tussen dat zelf en
de wereld (of dat nu materiéle zaken zijn of abstracte waarden), verminderen in aanzienlijke
mate door de aantasting van de hersenen waarvan bij iedere vorm van dementie sprake is. De
ongemakkelijke vraag die zich na deze conclusie aandient is tot welk stadium van dementie
het Gberhaupt mogelijk is om van een zinvol bestaan te spreken?

3.2 Het mensbeeld van Joep Dohmen

De descriptieve uitspraken van Dohmen over mens-zijn hebben in Hoofdstuk 1 geleid tot een
opsomming van kenmerken die deel uitmaken van zijn mensbeeld. Het eerste kenmerk is
drieledig. Ten eerste is een mens (a) reflectief en dat maakt het bijvoorbeeld mogelijk om het
eigen leven te evalueren. De combinatie van de verminderende toegankelijkheid van
herinneringen en toenemende moeite om nieuwe informatie te onthouden door aantasting van
de hippocampus zorgt ervoor dat die evaluatie een problematische activiteit wordt voor
mensen met dementie. Daarnaast worden mensen geacht om (b) te kunnen handelen. De
bestudeerde literatuur geeft geen directe aanleiding om aan te nemen dat mensen met
dementie niet meer kunnen handelen. Desalniettemin is het op basis van bijvoorbeeld de
aanzienlijke afname van het oriéntatievermogen voorstelbaar dat mensen met dementie
minder handelingsmogelijkheden hebben. De mate waarin er sprake is van het derde aspect,
namelijk dat (c) de mens kan waarderen, lijkt onder invloed van dementie af te nemen.
Hoewel uit de bestudeerde literatuur niet is gebleken dat iemand met dementie bijvoorbeeld
geen onderscheid meer kan maken tussen iets dat lekker smaakt en iets dat een vieze smaak
geeft, is het kunnen verwoorden van die waardering een kwestie die problemen oplevert voor
mensen met dementie. Uit het feit dat mensen met dementie bepaalde zaken niet meer kenbaar
kunnen maken kan niet worden geconcludeerd dat zij geen onderscheid meer kunnen maken
en dus niet meer zouden kunnen waarderen. Het tweede kenmerk is dat mensen zich in
afhankelijkheidsverhoudingen begeven. Op basis van de toenemende afhankelijkheid van de
zorg van anderen en het verlies van persoonlijke identiteit door toenemende

vergeetachtigheid, krijgt de sociale omgeving een centrale plaats in het leven van iemand met
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dementie. Dus van dit kenmerk is absoluut sprake bij mensen met dementie. In het verlengde
hiervan kan over het derde kenmerk (dat mensen anderen nodig hebben om zichzelf te kunnen
verwerkelijken) worden gesteld dat ook dit van toepassing is op mensen met dementie.
Desalniettemin is er de vraag of iemand met dementie zichzelfnog wel kan verwerkelijken,
juist omdat de identiteit na verloop van tijd lijkt te vervagen. Maar daar gaat het bij dit
kenmerk niet om, het gaat juist om de afhankelijkheid van anderen om daartoe te komen. En
in dat licht kan gesteld worden dat de identiteit van mensen met dementie voor een groot deel
gedragen wordt door haar of zijn sociale omgeving: door hun levenspartners, hun kinderen,
familie. Zij dragen allemaal een deel bij zich van de identiteit van de persoon met dementie.
Dit raakt aan het vierde kenmerk, dat mensen in verschillende mate autonoom zijn. In
Dohmens graduele opvatting van autonomie ligt de relatieve vrijheid van het individu
besloten. Voor mensen met dementie kan er sprake zijn van autonomie in zoverre dat aan hen
vrijheid wordt geboderom een keuze te maken. Het zou beschouwd kunnen worden als een
vorm van kleine autonomials mensen met dementie bijvoorbeeld mogen kiezen welk koekje
zij bij de koffie willen. Het is de vraag of Dohmen dit zelf nog zou beschouwen als een vorm
van autonomie. Het vijfde aspect houdt in dat iemand in staat is om zich tot zijn eigen
beperkingen te verhouden, waarmee bedoeld wordt dat mensen geen transcendente macht
nodig hebben zodat zij met hun eigen beperkingen om kunnen gaan. Ik twijfel er aan of dit het
geval is bij mensen met dementie omdat mensen zich in de beginfase van dementie bewust
zijn van hun toenemende beperkingen, maar dat daar op een bepaald moment in het
ziekteverloop verandering in komt en zij zich niet meer bewust lijken te zijn van het verliezen
van herinneringen. Het is niet mogelijk om op basis van de bestudeerde literatuur meer te
zeggen over het al dan niet om kunnen gaan met de eigen beperkingen en de eventuele
noodzakelijkheid van een transcendente macht. Het zesde kenmerk lijkt op het eerste gezicht
algemeen en daardoor nietszeggend: mensen hebben sterke en zwakke kanten. Toch werpt het
in het licht van mensen met dementie een interessante vraag op omdat het denken over
dementie vaak geleid wordt door afbraak, beperking en verzwakking. Wat zijn eigenlijk
sterke kanten van mensen met dementie? Uit de gegevens uit Hoofdstuk 2 blijkt niet dat er
sprake is van krachtigeaspecten bij mensen met dementie, en daarom blijft deze vraag hier
onbeantwoord. Het zevende kenmerk is op mensen met dementie van toepassing: zij zijn
sterfelijk. Het aspect dat mensen zichzelf interpreteren doet een beroep op introspectie en
zelfreflectie is al eerder beschreven als problematisch, omdat deze tot de complexe
hersenfuncties worden gerekend die vroeg in het ziekteverloop niet meer mogelijk zijn voor

mensen met dementie. VVan het aspect dat mensen zich nogal eens vergissen is bij mensen met
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dementie ontegenzeggelijk sprake. Het tiende kenmerk, te weten de veelheid aan
kwetsbaarheden (fysiek, cognitief, emotioneel, moreel en motivationeel), komt bij mensen
met dementie ook voor. Fysieke kwetsbaarheid gaat niet per definitie gepaard met dementie,
maar komt wel voor bij bijvoorbeeld dementie die het gevolg is van de ziekte van Parkinson.
De cognitieve kwetsbaarheid wordt bij mensen met dementie zeer helder zichtbaar, dat is
hierboven al beschreven. Emotionele kwetsbaarheid lijkt ook meer aanwezig te zijn bij
mensen met dementie. De beschrijving van Verbraeck en Van der Plaats van de
hersenfuncties laat zien dat op het derde niveau bewustwording van de emoties plaatsvindt en
de mogelijkheid ontstaat om te kiezen wat er met die emotie gebeurt (of de emotie wordt
onderdrukt of wordt geuit). Doordat er op verschillende hersengebieden een beroep wordt
gedaan om dit mogelijk te maken en dementie zorgt voor de afbraak van zowel de
verbindingen tussen hersencellen als de hersencellen zelf, wordt het voor mensen met
dementie in verminderde mate mogelijk om hun emoties te herkennen en te controleren. Er
kan dus gesteld worden dat er sprake is van een toename van de emotionele kwetsbaarheid bij
mensen met dementie. De voorbeelden die Dohmen noemt bij de morele kwetsbaarheid zijn
eigenbelang, lafheid en benepenheid. Naar aanleiding van de informatie over dementie in
Hoofdstuk 2 lijkt er bij mensen met dementie niet direct sprake van deze vorm van
kwetsbaarheid. Het is wel mogelijk om te stellen dat het vermogen om moreel actorschap te
vertonen afneemt omdat daar activiteit in verschillende hersengebieden voor nodig is.
Daarmee is nietgezegd, en dat wil ik hier benadrukken, dat mensen met dementie geen
morele sensitiviteit hebben! Het gaat er hier enkel om dat het in verminderde mate mogelijk is
om actief moreel te handelen.” De motivationele kwetsbaarheid uit zich in onmacht,
traagheid en verwarring. Aangenomen dat Dohmen hiermee bedoelt dat deze drie zaken in de
weg kunnen staan om over te gaan tot handelen, dan lijkt hier absoluut sprake van bij mensen
met dementie. Het in verminderde mate in staat zijn om te begrijpen wat er gebeurt,

desoriéntatie in plaats en tijd: dat alles staat intentioneel handelen in de weg.

Nu dan de normatieve kenmerken van Dohmens mensbeeld. Het eerste kenmerk daarvan is
dat de authentieke mens beschikt over een set zelfgekozen motieven waarmee hij of zij het
eigen leven vormgeeft. De vraag die hiermee beantwoord moet worden is of mensen met
dementie ertoe in staat zijn om 1) zelf motieven te kiezen en 2) om die motieven om te zetten
in praktisch handelen, dat wil zeggen, te leven naar die motieven. De hersenfuncties en
bijbehorende activiteit in de hersengebieden die hiervoor nodig zijn laten zien dat het maken

van dit soort keuzes behoort tot het hoogste niveau dat Verbraeck en Van der Plaats
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onderscheiden. Onder invloed van de afbraak van hersencellen en verbindingen tussen
hersencellen is dat voor mensen met dementie meestal in een vroeg stadium al niet meer
mogelijk. Daarnaast is er bij de corticale vormen van dementie sprake van aantasting van het
semantische geheugen waardoor concepten en hun betekenissen vervagen. Daardoor kan het
betwijfeld worden of mensen met deze vormen van dementie in staat zijn om werkelijk te
begrijpen wat verschillende motieven betekenen. VVoor iedere vorm van dementie is er sprake
van dat nieuwe informatie niet goed meer kan worden opgenomen. Als het al mogelijk zou
zijn om een motief te kiezen waarvan een persoon met dementie wil dat het richtinggevend is
voor het eigen leven, dan bestaan er problemen om zich die gemaakte keuze te herinneren. Dit
gegeven leidt tot de conclusie dat het voor mensen met dementie (ongeacht de
verschijningsvorm) geen zin meer heeft om te beginnen om van hun leven een kunstwerk te
maken. Zoals Dohmen het zelf heeft beschreven: er bestaat in het leven ‘te vroeg’ maar ook
‘te laat’. Het tweede kenmerk betreft de principiéle bereidheid om aan anderen de redenen
voor het eigen handelen uiteen te zetten. Dit betreft een cognitieve en talige exercitie die
problemen op kan leveren voor mensen met dementie. Het onderwerp van spreken vraagt om
het actieve verbinden van handelen met argumenten wat volgens het model van Verbraeck en
Van der Plaats het hoogste niveau van het functioneren van de hersenen veronderstelt. En ook
hier geldt wat bij het eerste kenmerk werd benoemd: in de corticale vormen van dementie
wordt het spreken bemoeilijkt doordat het semantische geheugen wordt aangetast. VVoor het
laatste kenmerk van authentiek leven, namelijk dat een authentiek mens zich laat leiden door
wat zij of hij zelf belangrijk acht, gelden dezelfde argumenten als die bij de eerste twee

kenmerken zijn aangehaald.

Samenvattend: van sociale afhankelijkheid en de verschillende vormen van kwetsbaarheid die
Dohmen benoemt is bij mensen met dementie zonder twijfel sprake. Er zijn echter drie
descriptieve kenmerken waar met zekerheid van gezegd kan worden dat het juist eigen is aan
dementie dat die kenmerken aan afbraak onderhevig zijn. Het gaat om de reflectieve
vermogens die in kenmerk 1, 5 en 8 worden verondersteld. VVoor enkele andere kenmerken
geldt dat het niet duidelijk is wanneer er nog gesproken kan worden over de aanwezigheid van
dat kenmerk. Een voorbeeld hiervan is de vraag wanneer er gesproken kan worden over
autonomie. Uit het feit dat er in Dohmens mensbeeld descriptieve kenmerken voorkomen
waar per definitie geen sprake (meer) van is bij mensen met dementie kan worden
geconcludeerd dat mensen met dementie geen plaats hebben in zijn mensbeeld. De

normatieve kenmerken liggen definitief buiten het bereik van mensen met dementie.
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3.3 Het mensbeeld van Martha Nussbaum

Bij Nussbaum zijn er vijf descriptieve kenmerken te onderscheiden. Over de eerste twee
kenmerken, die ook door Peter Derkx worden aangehaald, kan gesteld worden dat dementie
daar niets aan verandert: iemand met dementie behoudt een menselijk lichaam en blijft het
kind van twee menselijke ouders. Bij het derde kenmerk gaat het om de aanwezigheid van
bewustzijn. Door de voortgaande aantasting van de hersenstructuren is het een aannemelijke
stelling dat het zich bewust-zijn van de omgeving afneemt bij mensen met dementie. Echter,
pas in de laatste fase van de ziekte lijkt er bij mensen met dementie niet meer gesproken te
kunnen worden van bewust-zijn van de omgeving. Een belangrijke vraag die zich in deze
context aandient is dan ook hoe het ‘van buiten’ vastgesteld kan worden of er (nog) sprake is
van bewustzijn. Het lijkt er in elk geval op dat het zich bewust-zijn van de omgeving bij
mensen met dementie gradueel afneemt tot het punt waar er (van buitenaf) niet meer
gesproken kan worden van ‘zich bewust-zijn van’. Het vierde kenmerk is daarentegen beter
van buitenaf te bepalen, omdat het daarin gaat het om iets intermenselijks, namelijk de
mogelijkheid om te communiceren. Hoewel het onderscheid tussen communiceren en
reactiviteit hier van beslissende invloed is, kan er in elk geval over talige communicatie
gesteld worden dat de mogelijkheden daartoe achteruitgaan door de reeds genoemde afbraak
van de hersenstructuren en het resulterende verlies van het beschikbare vocabulaire. Hier kan
Kitwoods nadruk op het relationele karakter van communiceren overigens een ander
perspectief bieden. Een creatieve toehoorder kan betekenissen verstaan die verder gaan dan de
woorden die iemand met dementie uitspreekt. Naast talige communicatie bestaat er ook
lichamelijke communicatie, bijvoorbeeld knijpen, tikken of aaien. Deze wijze van
communiceren is voor een langere tijd toegankelijk voor mensen met dementie. Pas in de
laatste fase reageren mensen niet meer op prikkels van buiten. Het laatste kenmerk betreft de
mogelijkheid om in de toekomst een menswaardig leven te leiden. De optimistische
toekomstgerichtheid die daaraan ten grondslag ligt levert problemen op omdat dementie

momenteel een ongeneeslijke progressieve ziekte is.

Wat betreft het normatieve deel van Nussbaums mensbeeld moeten er veel aspecten worden
behandeld. Ten eerste dat een mens niet voortijdig sterft, maar ook niet te laat (dat wil zeggen
nahet punt waarop het leven niet meer als levenswaardig beschouwd kan worden). VVooral het
laatstgenoemde deel van dit kenmerk is problematisch in het geval van mensen met dementie
zoals bijvoorbeeld blijkt uit de moeilijke discussie over euthanasie bij mensen met

beginnende dementie. Want wie zal er kunnen bepalen wanneer een leven nog levenswaardig
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is? Niemand kan weten hoe zij of hij zich zal voelen, hoe het leven zal worden ervaren als hij
of zij zou leven met (gevorderde) dementie. De vraag die dit opwerpt is of we onszelf toestaan
om te bepalen wat voor ons zelf een menswaardig bestaan is en meer waarde te hechten aan
die vooraf bepaalde grens dan aan de geleefde werkelijkheid. Kortom, dit kenmerk levert
aanzienlijke problemen op omdat mensen met dementie na een bepaald punt in het
ziekteverloop niet meer kunnen overbrengen of zij nog een menswaardig leven leiden of dat
zij liever zouden sterven. Er is geen aanleiding om aan te nemen dat mensen door dementie op
zichzelf fysiek minder gezond zouden worden (kenmerk 2). Toch kan er naar aanleiding van
oriéntatieverlies en de verminderde mogelijkheden om nieuwe gebeurtenissen te onthouden
worden gesteld dat mensen met dementie in toenemende mate afhankelijk worden van andere
mensen om tot bijvoorbeeld een gevarieerd dieet, of voldoende lichaamsbeweging te komen.
In de praktijk waarin mensen met dementie in verzorgingshuizen op gesloten afdelingen
verblijven blijkt dat mensen niet vrij zijn om te gaan en staan waar zij willen (kenmerk 3). De
vraag die zich hier aandient is in hoeverre iemand met dementie in staat is om op een
specifieke plaats te willenzijn. De combinatie van desoriéntatie en het oprollende geheugen
kan er namelijk voor zorgen dat iemand met dementie het idee heeft dat hij of zij zich bevindt
in een plaats uit het verleden. Het is denkbaar dat de plaats waar iemand met dementie heen
zou willen gaan onbereikbaar is omdat die niet meer bestaat. Heeft de vrijheid om te bewegen
betekenis als de gewenste locatie niet bestaat? Ook hierbij moet genoemd worden dat er een
aanzienlijk verschil bestaat tussen mensen die zich in de eerste fase van het ziekteverloop
begeven en mensen die in vergevorderde stadia zitten. Het over één kam scheren van mensen
met dementie en daarmee het blootstellen van mensen met beginnende dementie aan de
vrijheidsbeperkende omgeving van de gesloten afdeling kan schadelijk zijn. Over de
mogelijkheid voor seksuele bevrediging en daarbij de mogelijkheid om zich voort te planten
(kenmerk 4) is in de bestudeerde literatuur niets beschreven en daarom kan daar op deze
plaats geen uitspraak over gedaan worden. Ook geeft de bestudeerde literatuur geen
aanleiding om te denken dat het waarnemingsvermogen (kenmerk 5) onder invloed van
dementie afneemt en hetzelfde geldt voor het voorstellingsvermogen (kenmerk 6). Hoewel,
wat betreft het laatstgenoemde zou er gesteld kunnen worden dat het een gestuurde vorm van
abstract denken is. Het kan betwijfeld worden of het mogelijk is voor mensen met dementie
om zich (zonder begeleiding of hulpmiddelen) iets specifieks ‘voor de geest te halen’ — laat
staan om onder woorden te brengen wat zij zich voorstellen. Deze twijfel gaat evengoed op
voor het vermogen om te denken (kenmerk 7). Want wanneer kan er (nog) gesproken worden

van denken? De onbepaaldheid van dit concept maakt het onmogelijk om uitspraken te doen
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over dit aspect bij mensen met dementie. We weten in elk geval dat dementie niet betekent dat
de hersenactiviteit van het ene op het andere moment stopt, maar dat er sprake is van een
geleidelijke afbraak van de hersenstructuren. Vanwege de aantasting van de hippocampus is
het in beperkte mate mogelijk om ‘nieuwe herinneringen aan te maken’ en daarmee lijkt het
erop dat mensen met dementie niet meer in staat zijn om iets nieuws te leren (kenmerk 8).
Kristin Zeiler laat echter zien dat dit een te eenvoudige benadering is van mensen met
dementie omdat er voorbij wordt gegaan aan het lichamelijke geheugen. Door bepaalde
bewegingen te blijven maken leert hetlichaamiets nieuws. Dus als het leren niet als een
cognitieve aangelegenheid wordt opgevat, maar breder wordt gezien, dan kan er ook bij
mensen met dementie sprake zijn van een vermogen om te leren. Desalniettemin bestaat er
weinig twijfel over de vorm van leren die Nussbaum voor ogen heeft omdat ze de
voorbeelden geeft van geletterdheid, wiskunde en wetenschappelijk onderwijs. Over de vraag
of mensen met dementie in staat zijn om iets te maken, te creéren (kenmerk 9) is het lastig om
een zinvolle uitspraak te doen omdat het niet duidelijk is wanneer daarvan sprake is. Is er
sprake van creéren als een persoon een idee heeft en ‘doelgericht’ aan het werk gaat om dat
om te zetten in een materiéle vorm? In dat geval zouden er problemen bestaan voor mensen
met dementie vanwege de mogelijke beperkingen in het voorstellingsvermogen (zie kenmerk 47
6). Het probleem ligt daar bij het denkproces en de als hermeneutisch te beschrijven beweging
tussen het beeld dat iemand in zijn hoofd heeft en de vorm van het materiaal waar zij of hij
mee aan het werk is. Echter, als het creéren in een bredere zin wordt opgevat, bijvoorbeeld in
de fysieke activiteit van het veranderen van een object, dan kan daar bij mensen met dementie
sprake van zijn in zoverre dat zij geen fysieke beperkingen hebben. Kortom, ook hier kan er
weinig zinvols gezegd worden over mensen met dementie in algemene zin, omdat het
onduidelijk is wat dit kenmerk precies behelst. Wat betreft de emoties (kenmerk 10-13) die
Nussbaum noemt is er geen aanleiding in de bestudeerde literatuur gevonden om te
concluderen dat die niet meer aanwezig zouden zijn bij mensen met dementie. Zij zijn nog in
staat om lief te hebben, te rouwen, te verlangen en om dankbaar te zijn. Het vormen van een
beeld van het goede (kenmerk 14) is een voorwaarde om via kritische reflectie vorm te geven
aan het eigen leven (kenmerk 15). Mensen moeten dus weten wat het goede is om het goede
te doen, op een goede manier te leven. Ervan uitgaande dat het goede bepaald wordt door wat
bekend is (bijvoorbeeld door socialiseringsprocessen goedgekeurd gedrag) is het mogelijk
voor mensen met dementie om te bepalen of bepaald gedrag goed of niet goed is. Echter, door
de voortgaande afbraak van hersencellen en daarmee het verloren gaan van (onbewust

aanwezige) kennis, is het mogelijk dat dit onderscheid tussen goed en niet goed vervaagt. Om



Verbraeck en Van der Plaats hier wederom aan te halen: het derde niveau dat zij
onderscheiden betreft het niveau waarop emoties worden herkend en een keuze gemaakt kan
worden of die emotie al dan niet geuit wordt. Zij voegen hier aan toe dat hersenfuncties op dit
niveau bij dementie al vroeg in het ziekteverloop beperkt worden. Dat betekent dat zij zich
anders kunnen gaan gedragen dan zij altijd hebben gedaan, en mogelijk zelfs op zo’n manier
dat zij dit gedrag zelf afgekeurd zouden hebben als zij niet dement waren. Desalniettemin
betekent de verandering niet per definitie dat mensen met dementie zich geen beeld van het
goede kunnen vormen — daarom blijft een conclusie op dit punt achterwege. Van het aspect
dat mensen via kritische reflectie vorm kunnen geven aan het eigen leven lijkt bij mensen met
dementie in ieder geval geen sprake. De complexe hersenfunctie die nodig is voor (kritische)
reflectie vraagt om simultane activiteit op verschillende plaatsen in de hersenen en Verbraeck
en Van der Plaats hebben helder gemaakt dat dit in sterk verminderde en doorgaand
verminderende mate mogelijk is bij mensen met dementie. Wat betreft het aangaan van
verbanden met andere mensen (kenmerk 16) zullen er aanzienlijke verschillen bestaan tussen
mensen met dementie omdat Warners beschrijft dat er mensen zijn die zich vastklampen aan
andere mensen terwijl anderen meer in zichzelf keren. Daarbij is het overigens ook de vraag
of Nussbaum langer durende verbanden bedoelt, of dat ‘vluchtige’ contacten hier ook toe
gerekend worden. Vanwege de beperkte mogelijkheden om nieuwe informatie vast te houden
lijkt het namelijk niet waarschijnlijk dat mensen met dementie nieuwe duurzame verbanden
aan kunnen gaan met mensen. Over de mogelijkheid tot een houding van empathie (kenmerk
17) kan worden getwijfeld vanwege de diversiteit in de wijze waarop mensen met dementie
reageren op hun gedesoriénteerdheid (variérend van in-zichzelf-kering tot het zich
vastklampen aan anderen). Maar er is geen sprake van dat er uit de bestudeerde literatuur is
gebleken dat een houding van empathie in algemene zin niet mogelijk is voor mensen met
dementie. Om zichzelf te kunnen beschouwen als gelijke van ieder ander (kenmerk 18) moet
er sprake zijn van zelfherkenning en de mogelijkheid om een waarde aan dat zelf toe te
kennen. De cognitieve vermogens die nodig zijn voor iemand om zichzelf te beschouwen als
gelijke aan ieder ander zullen onder invloed van de afbraak van hersenstructuren verminderen.
Toch blijft het ook in dit geval de vraag of er een punt komt in het ziekteverloop waarop
mensen met dementie zich er niet meer bewust van zijn dat zij dement zijn — en dat zij
feitelijk geen onderscheid meer maken, waardoor mensen simpelweg verschijnen als mensen.
Het zelfrespect waar Nussbaum op wijst (kenmerk 19) is voor mensen met dementie in die
mate problematisch dat het zelf (opgevat als narratieve identiteit) steeds verder vervaagt. Ook

zelfrespect lijkt het resultaat te zijn van een actieve zelf-reflectieve handeling. Als iemand met
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dementie nooit zelfrespect heeft gehad lijkt het in elk geval onwaarschijnlijk dat zij of hij dat
(nog) zal kunnen krijgen. Het zich kunnen verhouden tot en leven met niet-menselijke
levensvormen (dieren, planten) (kenmerk 20) is voor mensen met dementie mogelijk indien
zij in staat zijn om waar te nemen en kunnen communiceren.”™ " Het kunnen lachen (kenmerk
21), opgevat als een lichamelijke ‘activiteit’, zal niet minder mogelijk worden door dementie.
Ook het kunnen spelen (kenmerk 22) en genieten (kenmerk 23) wordt niet per definitie
onmogelijk voor mensen met dementie: uit de literatuur is niet gebleken dat iemand met
dementie geen prettige ervaringen meer kan hebben. Het actief deel kunnen nemen aan
politieke keuzes die het leven beinvloeden (kenmerk 24) wordt problematisch omdat het
politieke bedrijf een talige aangelegenheid is. Het afnemende vermogen om orde te scheppen
in dat wat de persoon met dementie waarneemt en daarmee in zekere zin aan te sluiten bij het
politieke gesprek maakt dat die persoon (zonder begeleiding) niet in staat zal zijn om actief
politieke keuzes te maken. Het laatste kenmerk (25), dat iemand in staat is om eigendommen
te hebben lijkt wel van toepassing te zijn op mensen met dementie, hoewel ook daarbij gesteld
kan worden dat het een voorwaarde is dat iemand in staat is om onderscheid te maken tussen
wat haar of hem toebehoort, en dat wat van een ander is. Oftewel, het heeft er de schijn van
dat het minder mogelijk is om eigendommen te hebben naarmate de afbraak van de 49

hersenstructuren vordert.

Samenvattend: twee van de descriptieve kenmerken de Nussbaum onderscheidt zijn zonder
twijfel van toepassing op mensen met dementie (mensen hebben een lichaam en zijn het kind
van twee menselijke ouders). Er is echter sprake van onduidelijkheid over de vraag wanneer
er nog gesproken kan worden van de aanwezigheid van bijvoorbeeld bewustzijn. De diverse
verschijningsvormen van dementie en progressiviteit van de ziekte zorgen er bij Nussbaums
descriptieve kenmerken voor dat er niet eenvoudigweg in algemene zin gesteld kan worden of
daar bij mensen met dementie sprake is van die kenmerken. Het is wel duidelijk geworden dat
er ergens in het ziekteverloop sprake is van grenzen, bijvoorbeeld waar het vermogen om te
communiceren volledig lijkt te ontbreken. Van de normatieve kenmerken zijn er enkele
zonder twijfel van toepassing op mensen met dementie (bijvoorbeeld sociale verbondenheid
en de aanwezigheid van emoties), maar bestaat er over zestien (van de in totaal vijfentwintig)
kenmerken twijfel of daar sprake van is. Bovenal zijn er enkele kenmerken die definitief niet
van toepassing zijn op mensen met dementie, bijvoorbeeld omdat het bij hen ontbreekt aan

reflectieve vermogens.



3.4 Overzicht: de drie mensbeelden in twee tabellen

De voorgaande analyse is hier ondergebracht in twee tabellen. In Tabel 1 staan de descriptieve
aspecten van de mensbeelden, in Tabel 2 zijn de normatieve aspecten opgenomen. In Kleur
staat aangegeven of er bij mensen met dementie sprake is of kan zijn van de genoemde
kenmerken. Groen betekent dat de kenmerken ook bij mensen met dementie voor (kunnen)
komen. De betekenis van oranje is tweeledig. Ten eerste is het gebruikt voor kenmerken
waarvan er serieuze twijfel bestaat over de vraag of er sprake van dat kenmerk is bij mensen
met dementie, ten tweede is het gebruikt voor kenmerken waarvan de onduidelijkheid wat
betreft de precieze betekenis ervoor heeft gezorgd dat er geen zinvolle uitspraken gedaan
kunnen worden over de vraag of er bij mensen met dementie sprake is van die kenmerken. De
blauwe kleur is gebruikt voor kenmerken waar geen sprake (meer) van is bij mensen met
dementie. Het nummer dat tussen haakjes staat verwijst naar de kenmerken van het mensbeeld

van de desbetreffende auteur. De beschrijvingen daarvan staan in Hoofdstuk 1.

Tabel 1
Kenmerken descriptieve aspecten van de mensbeelden Derkx Dohmen | Nussbhaum
Menselijke (5) 50
waardigheid Kind van menselijke ouders (2) (2)
In staat om ergens actief naar te streven (2) (2)
Kwetsbaarheid (3)
Fysiek (20)
Sterfelijk (één leven) (7)
Cognitief (vergist zich nog al eens) (9;10)
Emotioneel (20)
Moreel (20)
Motivationeel (20)
Socialiteit (3)
Verbonden met anderen (4)
Afhankelijk van anderen (2;3)
Reflectiviteit (2)
Verhouden tot eigen beperkingen (5)
Interpreteert zichzelf (8)
Divers Gebonden aan eigen levensbeschouwing (1;5)
Onbepaald (3)
Strevend (3)
Sterke en zwakke kanten (6)
Waarderend (2)
Autonoom (in verschillende mate) (4)
Heeft een lichaam (10) (1)
Bewustzijn (3)
Kan communiceren (4)




Tabel 2

Kenmerken normatieve aspecten van de mensbeelden

Derkx

Dohmen

Nussbaum

Handelen

Doelgericht

(6)

Invloed op eigen leven

(9)

(12)

(15;24)

(Vrij) gaan waar zij/hij wil

(3)

Scheppen/creéren

(9)

Spelen

(22)

Waarderen

Eigen leven als moreel goed
ervaren

(7)

Eigen handelen positief waarderen

(8)

Zichzelf positief waarderen

(8)

(19)

Kan zich een beeld vormen van het
goede

(14)

Zichzelf als gelijke van ieder ander
beschouwen

(18)

(Ethische) waarden

Motieven/waarden kiezen

(12;14)

Zich actief verhouden tot
(zelfgekozen) ethische waarden

(12)

(12;14)

Begrijpen

Gebeurtenissen ordenen

(10)

Kan denken

(7)

Kan leren

(8)

In staat tot kritische reflectie

(15)

Verbondenheid

Met andere mensen

(11)

(16)

Met andere levensvormen

(20)

Met het abstracte andere

(11)

In staat tot empathie

(17)

Emoties

Kan liefhebben

(10)

Kan rouwen

(11)

Kan verlangen

(12)

Kan dankbaar zijn

(13)

Kan plezier hebben

(21)

Divers

Zich verwonderen

(13)

Redenen voor eigen handelen
uitleggen

(13)

Sterft op het juiste moment

(1)

Heeft een (gezond) lichaam

(2)

Heeft seksuele behoeften

(4)

Kan zich voortplanten

(4)

Kan waarnemen

(5)

Heeft een voorstellingsvermogen

(6)

Kan genieten

(23)

Kan eigendommen hebben

(25)
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Hoofdstuk 4

Conclusie en Discussie

In dit hoofdstuk worden in de eerste paragraaf de conclusies gepresenteerd van dit onderzoek.
Vervolgens komen er in de tweede paragraaf een aantal opmerkingen en opvallende zaken aan
bod die zich hebben aangediend tijdens de uitvoering van dit onderzoek. Hoewel een
systematische aanpak ontbreekt in die paragraaf verdient hij naar mijn idee een plaats in deze
scriptie omdat hij de twijfels en vragen zichtbaar maakt die ik als humanistieke onderzoeker
kreeg tijdens het onderzoek. Vervolgens formuleer ik enkele aandachtspunten voor de
formulering van een ruimer humanistisch mensbeeld. Helaas is het gebleven met het
formuleren van contourenomdat ik mezelf niet in staat acht om op dit moment een
substantiéle definitie te geven van een ruimer humanistisch mensbeeld. In de laatste paragraaf

staan zeer kort en op associatieve basis geformuleerde voorstellen voor vervolgonderzoek.

4.1 Conclusie

Uit bovenstaande analyse blijkt dat er geen eenvoudig antwoord geformuleerd kan worden op
de hoofdvraag van dit onderzoek: Hoe verhouden mensbeelden in het actuele humanistische 2
discours zich tot mensen met demertiiervoor bestaan een aantal redenen. Zo is het
duidelijk geworden dat er sprake is van diversiteit in de humanistische (gesproken!)
mensbeelden. In de tabel-weergave is goed zichtbaar geworden dat de humanistische denkers
verschillende accenten leggen. Slechts op enkele punten vertonen de mensbeelden
overeenkomsten: bij het descriptieve deel is een overeenkomst dat er zowel bij Derkx als bij
Dohmen sprake van is dat iemand in staat moet zijn om ergens actief naar te streven. Bij
Nussbaum en Dohmen komt beiden naar voren dat een mens een lichaam heeft. In de
normatieve aspecten bestaat er meer overlap tussen de denkers: zowel Derkx als Dohmen
beschrijven dat mensen zich actief dienen te verhouden tot (zelfgekozen) ethische waarde;
Nussbaum en Derkx beschrijven dat een mens zichzelf positief hoort te kunnen waarderen; en
Dohmen en Nussbaum benoemen beiden dat mensen in verbondenheid dienen te staan met
andere mensen. Eén aspect wordt door alle drie de humanistische denkers genoemd, namelijk
dat een mens invloed heeft op het eigen leven. Er is overigens sprake van grotere overlap
tussen de mensbeelden van de auteurs als er gekeken wordt naar de ‘categorieén’ waarin de
kenmerken onderverdeeld zijn, allen benadrukken aspecten die horen bij menselijke
waardigheid. Uit het literatuuronderzoek naar dementie blijkt dat er sprake is van grote

diversiteit: ten eerste in de symptomen die voor iedere vorm van dementie verschillen, ten



tweede in de capaciteiten die mensen hebben in verschillende fasen van het ziekteverloop, en
ten derde blijkt dementie zich bij ieder mens op een unieke wijze te uiten. Met dit bewustzijn
van de complexiteit van het vraagstuk in het achterhoofd kan er een voorzichtig antwoord
geformuleerd worden op de hoofdvraag.

Ten eerste blijkt dat de onderzochte mensbeelden niet ieder mens met dementie
omvatten. In ieder mensbeeld worden er kenmerken aan mensen toegeschreven die onder
invloed van de afbraak van de hersenstructuren in verminder(en)de mate aanwezig zijn en na
verloop van tijd volledig ontbreken bij mensen met dementie. De descriptieve delen van de
mensbeelden van Derkx en Nussbaum kunnen van toepassing zijn op mensen met dementie
als zij tenminste niet in het laatste stadium van het ziekteverloop zijn aanbeland. Tevens is het
bij enkele van de kenmerken die zij noemen onduidelijk hoe die geinterpreteerd moeten
worden en wanneer er dus nog sprake is van die kenmerken. In het descriptieve deel van
Dohmens mensbeeld komen reflectieve vermogens aan de orde waarvan geen sprake is bij
mensen met dementie en dat betekent dat zijn mensbeeld mensen met dementie niet omvat.
Voor het normatieve deel van ieder van de drie mensbeelden geldt dat mensen met dementie
daar door hun beperkingen buiten vallen. Hier kan uit worden geconcludeerd dat het vanuit
deze drie humanistische mensbeelden niet mogelijk is om een goed leven te leiden met
dementie. Bij Derkx komt dat voort uit het gebrek aan mogelijkheden om zich actief te
verhouden tot ethische waarden en de afnemende begrijpelijkheid van het leven door de
aantasting van de hersenen bij dementie. Ook bij Dohmen zorgt de gerichtheid op waarden
(zowel het kiezen ervan, het zich ertoe verhouden en het verantwoorden) dat mensen met
dementie niet kunnen komen tot wat hij beschrijft als kenmerkend voor een goed menselijk
leven. Voor Nussbaum geldt dat de nadruk op cognitieve ontwikkelingsmogelijkheden (het
kunnen leren en reflecteren) en bewegingsvrijheid het goede leven voor mensen met dementie
onbereikbaar maakt. De vraag die nu beantwoord moet worden is of de auteurs zich hier
bewust van zijn, of dat de positie van mensen met dementie eenvoudigweg voor hen een nog
onontgonnen probleem is.

De tweede conclusie van het onderzoek is dat er in de theorieén sprake is van
onduidelijkheid wat betreft de betekenis van kenmerken die aan mensen worden toegekend.
De confrontatie met mensen met dementie zorgt ervoor dat verschillende kenmerken die door
humanistische denkers aan mensen worden toegeschreven hun ogenschijnlijke
vanzelfsprekendheid verliezen. Van ‘harde’ kenmerken blijkt een de-humaniserende werking
uit te gaan, omdat die kenmerken impliciet grenslijnen van het mens-zijn bepalen waar

mensen met dementie buitenvallen. Als er bijvoorbeeld gekeken wordt naar het
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reflectievermogen uit Dohmens descriptieve mensbeeld, dan heeft dat eenvoudigweg geen
betrekking op mensen met dementie. Er zijn echter ook kenmerken die de humanistische
denkers aan mensen toekennen die op een meer graduelemanier opgevat kunnen worden. Zo
vat Joep Dohmen bijvoorbeeld autonomie expliciet op als een gradueel aspect van het mens-
zijn: op verschillende momenten in het leven is een mens in variérende mate autonoom. Een
groot deel van de kenmerken kunnen van toepassing zijn op mensen met dementie tot aan de
laatste fase van het ziekteverloop, als zij worden opgevat als gradueleaspecten van het mens-
zijn. Hierbij kan bijvoorbeeld gedacht worden aan het vermogen om te communiceren. Als
dat communiceren expliciet breder wordt opgevat dan enkel de talige vorm, en bijvoorbeeld
ook aanraken, neurién en lichaamstaal serieus worden genomen als vormen van
communicatie, dan komen mensen met dementie aan de menselijke kant van deze grenslijn
van het mens-zijn terecht. Desalniettemin geldt ook voor de graduele opvattingen dat zij niet
tot in het oneindige verbreed kunnen worden zonder betekenis te verliezen: er moet in alle

gevallen gesproken kunnen worden van een ondergrens.

Deze conclusies wijzen er op dat er verder onderzocht moet worden of die kenmerken
waarvan bij mensen met dementie geen sprake is wel noodzakelijk zijn voor een humanistisch
mensbeeld. Tevens zorgt het gebrek aan expliciete aandacht voor mensen met dementie
ervoor dat er sprake is van onontgonnen gebied in het humanistische discours. Vanwege de
steeds groter wordende groep mensen met dementie in Nederland is het belangrijk dat er
vanuit het humanistische discours een duidelijk standpunt geformuleerd kan worden over

bijvoorbeeld de menswaardigheid van het leven van mensen met dementie.

4.2 Discussie

In deze discussie-paragraaf beschrijf ik zaken die mij zijn opgevallen tijdens het onderzoek.
Het gaat om reflecties op het onderzoek in de breedste zin van het woord, en dient niet
gelezen te worden als een onderdeel van het systematische onderzoek. Toch meen ik dat de
volgende opmerkingen een plaats verdienen in deze scriptie omdat zij vruchtbare grond
kunnen bieden voor verder onderzoek. Maar vooral staat deze paragraaf in de scriptie omdat
ik mezelf serieus neem als onderzoeker: stukken tekst die in mijzelf resoneren, die in
sommige gevallen ook emotioneren, beschouw ik als aandachtsvragendenderwerpen. In het
huidige onderzoek is er geen ruimte voor om die zaken uit te pluizen, maar dat betekent niet

zij geen waarde hebben en simpelweg weer vergeten moeten worden.
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In de eerstvolgende paragraaf komen enkele korte algemene reflecties aan bod die
betrekking hebben op het onderzoek, gevolgd door enkele opmerkingen en vragen die de
bestudering van de verschillende humanistische auteurs bij me hebben opgeroepen. Bij Joep
Dohmen sta ik stil bij de uitspraken die hij recentelijk heeft gedaan over mensen met dementie
in Trouw. Vervolgens formuleer ik in de tweede paragraaf aandachtspunten voor een ruimer
humanistisch mensbeeld, omdat het naar mijn idee onhoudbaar is om mensbeelden te hanteren
in het humanisme die mensen met dementie uitsluiten. In de derde paragraaf doe ik enkele
suggesties voor mogelijk vervolgonderzoek. Daarin besteed ik aandacht aan een discussie die

grote overeenkomsten vertoont met de problematiek die in dit onderzoek aan de orde was.

4.2.1 Opmerkingen over het onderzoek

Eerst enkele algemene opmerkingen over dit onderzoek. Doordat het onderzoek en de analyse
gericht was op de besprolenmensbeelden is onmiskenbaar een belangrijk deel van de
mensbeelden buiten beschouwing gebleven. De bestudering van de gesproken en geéxisteerde
mensbeelden, dat zijn de in het handelen en in de taal aanwezige (en dus impliciete)
mensbeelden die Kwant heeft onderscheiden, zouden een ander beeld opleveren.™ii Tevens
zijn er enkele aspecten van dementie niet behandeld in de bestudeerde literatuur, wat
beschouwd kan worden als een toevallige tekortkoming, maar ook te maken zou kunnen
hebben met mijn eigen impliciete ideeén over dementie. Dat zou bijvoorbeeld verklaren
waarom de relatie tussen fysieke gezondheid en dementie niet voorkomt in het hoofdstuk over
dementie. Ook seksuele behoeften en voortplantingsmogelijkheden zijn bijvoorbeeld niet aan
de orde geweest, maar ik ben er niet zeker van dat daar geen wetenschappelijke literatuur over

bestaat. Kortom, dit onderzoek kan verder uitgebreid worden.

Bij de bestudering van het boek van Derkx viel mijn oog op de opmerking dat het een
kenmerk is van het humanisme dat het gericht is “op het lot van unieke, onvervangbare
personen” (2011, p. 111). Dat betekent dat individuele levens niet mogen worden opgeofferd
in de naam van een abstractie, of dat nu politieke doelen betreft, of ideeén als ‘het goede’,
‘rechtvaardigheid’ of ‘de mensheid’ (Derkx, 2011, p. 110). Dit soort abstracties dienen eerst
te worden geconcretiseerd. Met het oog op de mensbeelden die in dit onderzoek zijn
onderzocht dient de vraag zich aan of een mensbeeld voor het humanisme een abstractie is die
meer geconcretiseerd zou moeten worden. Het stellen van absolute ondergrenzen aan het
mens-zijn is daarvoor noodzakelijk. In de opmerkingen bij het mensbeeld van Nussbaum kom

ik hier op terug.
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De menselijke waardigheid die Derkx baseert op het behoren tot de menselijke soort
betekent dat die waardigheid geworteld is in een sociale aangelegenheid. De waardigheid
komt mensen namelijk toe als zij als mensen worden erkend door anderenDit gegeven maakt
inzichtelijk dat het belangrijk is om de grensgebieden van het mens-zijn goed te bewaken,
want wat gebeurt er met de paradoxale categorie menserdie-geermensmeerzijn? Hoe kan
er vanuit het humanisme worden omgegaan met deze ‘niet-mensen’? Hoe noemen we hen

eigenlijk?

Joep Dohmen heeft zich uitgesproken over mensen met dementie tijdens de periode dat ik
bezig was met dit onderzoek. In een krantenartikel heeft hij enkele opmerkingen geplaatst bij
de discussie over dementie tussen twee columnisten van die krant, namelijk de predikant Jean
Jacques Suurmond en de arts Bert Keizer (Trouw, 4 juli 2015). Suurmonds optimistische
interpretatie van dementie waarin dementie als een soort zegen wordt opgevat waarbij de
mens ontdaan wordt van zijn (schijnbaar) contingente identiteit, waardoor hij ‘in de buurt

komt van zijn bestemming’, beschouwt Dohmen als

een meesterzet van iemand die aandacht wil hebben voor de waarde van mensen die
voor een groot deel van hun menselijkheid zijn ontdaan. Laten we eerlijk zijn: velen
kunnen daar niets mee aan, en vragen zich in arren moede af wat nog de waarde kan

zijn van zo'n leven.

Het is niet duidelijk of Dohmen zelf één van de ‘velen’ is waar hij over schrijft.
Desalniettemin is het een interessant gegeven dat hij schrijft over mensen die een (groot) deel
van hun menselijkheid hebben verloren. Dit kan duiden op een graduele opvatting van het
mens-zijn waarbij menselijkheid groter en kleiner kan worden. Daarin kan dementie dus een
actieve factor zijn die de menselijkheid van mensen vermindert. De interviewer stelt de vraag
of mensen met dementie uiteindelijk nog wel iemand zijn, en in het antwoord benoemt

Dohmen zijn twijfels en gebrek aan kennis van wat er van iemand overblijft:

Als je je niet meer bewust bent van tijd, en dus noch van je eigen verleden, noch van je
toekomst, als je het besef kwijt bent van de ruimte waarin je verkeert en van de
mensen om je heen, als je geen bewuste motivatie meer hebt voor je handelen en
nergens nog ontvankelijk voor bent, dan is mijn indruk dat je leeg bent. Maar laat ik
het voorzichtiger zeggen: ik weet niet wat er dan overblijft. We moeten raden naar wat

de Alzheimer-logica is, naar wat er nog zou kunnen zijn.
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Op de vraag hoe we de ‘leegheid’ van mensen met dementie moeten interpreteren antwoordt

Dohmen dat we die positief moeten benaderen:

Uit bekommernis met de mens die zelf zijn leven niet meer vorm kan geven en
vergaand afhankelijk is van ons, tot het opruimen van zijn poep aan toe. Het zou
gevaarlijk zijn leeg gelijk te stellen aan zinloos, aan rommel die weg moet.

Deze uitspraak toont Dohmens standpunt dat mensen met dementie nog steeds mensen zijn.
Zij zijn dan misschien een groot deel van hun menselijkheid verloren, maar zij zijn wel
mensen. Achter de laatste zin van het citaat lijkt een hele wereld aan gedachten schuil te gaan,
maar die komt helaas niet aan het licht in het artikel. Dohmen brengt in het artikel nog wel
dementie in relatie met levenskunst, waarbij hij benadrukt dat hij zich bewust is van “de
problemen die bij levenskunst een rol spelen.” Het gaat er in de levenskunst om mee vorm te
geven aan het eigen leven terwijl er sprake is van begrenzingen en beperkingen. Hij schrijft:
“Ook zonder dementie is de autonomie van de mens begrensd. Maar dementie is wel zo'n
ultiem voorbeeld van hoe het mis kan gaan, dat het het besef van het tragische keihard
onderstreept. En het noopt tot bescheidenheid." Dit kan worden geinterpreteerd als een
standpunt dat levenskunst voor mensen met dementie niet mogelijk is: het tragische heeft hen

getroffen.

Nussbaum heeft in haar theorie gebruikgemaakt van een intuitieve methode om tot een lijst te
komen met aspecten die nodig zijn om van een menswaardig leven te kunnen spreken. Deze
methode en de bedoeling om een menswaardig bestaan te beschrijven dat universeel van aard
is, lijkt geen gelukkige combinatie. Zoals bleek in Hoofdstuk 1 beschreef Kwant naast de
besproken mensbeelden ook geéxisteerde en gesproken mensbeelden. Die twee
laatstgenoemde mensbeelden zijn impliciet aanwezig in het handelen en denken van mensen.
Intuitie lijkt te verwijzen naar impliciete kennis, naar ervaringskennis, of uitgedrukt met een
term van Donald Schon (1983): naar tacit knowledgeDe vraag die dit oplevert is of dit wel
een geschikte methode is om tot een lijst van capabilitieste komen die universeel van aard is.
Er is geen aanleiding om aan te nemen dat Nussbaums impliciete mensbeelden niet
contextgebonden zijn. Welke mens had zij (onbewust) voor ogen terwijl ze zocht naar
kenmerken van een menswaardig bestaan?

Een belangrijk struikelblok in de theorie van Nussbaum ligt voor mij in het gegeven
dat ze prenataal ingrijpen toestaat en in sommige gevallen aanmoedigt. VVoor ik hier verder op
inga wil ik benadrukken dat Nussbaum naar mijn idee moedig is omdat zij (als enige van de

drie auteurs die ik heb onderzocht) nadrukkelijk en expliciet onderscheid maakt tussen
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menselijk leven en niet-menselijk leven, en daarnaast menswaardig leven en leven dat niet
menswaardig is van elkaar onderscheidt. Ze confronteert de lezer met een inconvenient truth
door te stellen dat er levensvormen bestaan waarbij de term ‘mens’ onze blik op de realiteit
vertroebelt. Ik denk dat zij daarin gelijk heeft en er feitelijk niet-menswaardige levens in stand
worden gehouden vanuit een ongemak om ‘toe te geven’ dat er niet (meer) gesproken kan
worden van een menselijk bestaan. Het feit dat zij zich over dit precaire gegeven uitlaat is
bewonderenswaardig en getuigt van het nemen van verantwoordelijkheid voor de grenzen die
haar theorie opwerpt. Om verder te gaan over het prenatale ingrijpen moet worden benadrukt
dat Nussbaum de capability approachpresenteert als een ethische theorie die als model kan
dienen voor politieke besluitvorming. Het ingrijpen in de mogelijkheden die een overheid
voor haar burgers dient te creéren, slaat echter om in het ingrijpen in de burger zelf.™V Dat
ingrijpen in de burger kan plaatsvinden op twee momenten, namelijk postnataal en prenataal.
Bij het postnatale moment van ingrijpen kan er gedacht worden aan het vergoeden van
operaties en de aanschaf van ondersteunend materiaal (krukken om te lopen, etc.). In het
tweede geval gaat het om ingrijpen in de genen van mensen. Hoewel dit ogenschijnlijk slechts
gedeeltelijk raakt aan het thema van dit onderzoek en ik hier niet uitgebreid bij stil zal staan,
acht ik het toch van belang om te benoemen dat mensbeelden leidend zijn voor de wijze
waarop biotechnologische mogelijkheden van prenataal ingrijpen (zullen) worden ingezet.
Natuurlijk schrijft Nussbaum alleen over ingrijpen in gevallen waarin sprake is van zeer
ernstige beperkingen, maar tegelijkertijd sluit ze (expliciet) niet uit dat in de toekomst zal
worden voorkomen dat er bijvoorbeeld kinderen met het syndroom van Down worden
geboren (zie paragraaf 4.5). De stap die Nussbaum zet met het prenatale ingrijpen doet
denken aan Sloterdijks controversiéle lezing en boek Regels voor een mensenpé2R00)
waarin hij de vraag opwerpt welke mensen ‘we’ willen telen nu de biotechnologische
ontwikkelingen daar zijn. Naar mijn idee is het voorbarig om over te gaan op prenataal
genetisch ingrijpen wanneer dat gebeurt op basis van een filosofisch-politiek theoretisch
construct over wanneer er sprake is van een goed, menswaardig leven. Een grondige
bezinning op onderliggende mensbeelden en een expliciete weergave van wat een mens moet

zijn zou vooraf moeten gaan op deze vormen van ingrijpen.

4.2.2 Aandachtspunten voor een ruimere mensopvatting

De vraag of de grenslijnen van humanistische mensbeelden verplaatst moeten worden zodat
zij op meer mensen van toepassing zijn, is feitelijk nog niet beantwoord. VVoor dit kan

gebeuren is het namelijk belangrijk om te onderzoeken of de humanistische denkers mensen
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met (vergevorderde vormen van) dementie feitelijk wel als mensen willen beschouwen.
Alleen van Joep Dohmen kan naar aanleiding van zijn uitspraken in Trouwworden gesteld dat
hij mensen met dementie als mensen beschouwt ondanks het feit dat er bij hen sprake is van
het verlies van een groot deel van de menselijkheid. Waar liggen mogelijkheden voor een
ruimer mensbeeld?

Ten eerste is het duidelijk geworden dat het voor een humanistisch (besproken)
mensbeeld noodzakelijk is om kenmerken gradueel op te vatten. Het kan verbeeld worden als
een samenspel van geluiden waarvan het volume door allerlei factoren wordt bepaald, in
sommige gevallen is de persoon zelf één van die factoren. Dat volume kan aanzwellen, een
tijdje constant zijn en langzaam afnemen — maar ook kan een geluid helemaal niet klinken.
Het mensbeeld wordt in deze opvatting een aanduiding voor een complex en dynamisch
samenspel van eigenschappen die soms volledig verdwijnen. Door eigenschappen op deze
manier op te vatten ontstaat er meer ruimte voor mensen bij wie door dementie bepaalde
‘menselijkheden’ minder aanwezig zijn. De metafoor maakt overigens ook een positieve
benadering van mensen met dementie mogelijk: welke geluiden zijn er nog te horen? Zijn er
misschien enkele kenmerken zichtbaarder geworden? Wel dient bij deze opmerking vermeld
te worden dat graduele mensbeelden aanleiding zouden kunnen zijn voor hiérarchisering en 59
dat zou ingaan tegen het humanistische axioma dat ieder mens fundamenteel gelijkwaardig is.

Ten tweede kan er een ruimer mensbeeld ontstaan als er een expliciet onderscheid
wordt gemaakt tussen descriptieve en normatieve aspecten van het besproken mensbeeld. Dat
betekent niet dat zij van elkaar ‘losgekoppeld” worden, want het normatieve deel kan niet
bestaan zonder het descriptieve deel. Met het descriptieve deel wordt de basis gelegd: een
ondergrens bestaande uit kenmerken die minimaal aanwezig dienen te zijn om te kunnen
spreken van mens-zijn. In het normatieve deel komt het beeld naar voren van de kenmerken
die aanwezig zouden moeten zijn om te kunnen spreken van een volledig menselijk bestaan.
Door de twee delen afzonderlijk te benoemen verschijnt het normatieve deel duidelijker als
een ideaalwaarnaar gestreefd kan worden, maar waarvan het ook duidelijk is dat het voor
sommige (ook niet-demente) mensen nooit bereikt zal kunnen worden. In de bestudeerde
humanistische mensbeelden vloeien die twee delen veelal in elkaar over.

Een toevoeging aan de opmerking over het expliciteren van het normatieve mensbeeld
is dat hiermee een plaats wordt toegekend aan het ontwikkelingsoptimisme van het
humanisme. Aan ieder mensbeeld dat is onderzocht lijkt het idee ten grondslag te liggen dat er
op zijn minst uitzicht dient te bestaan op een betere toekomst. Dit is bijvoorbeeld te zien in

het feit dat er voor ‘pre-rationele menselijke figuren’, zoals kinderen, in de humanistische



mensbeelden meer ruimte bestaat dan voor ‘post-rationele’ mensen. In Nussbaums capability
approachwordt iemand die in een vegetatieve staat verkeert bijvoorbeeld niet meer als mens
beschouwd omdat er geen uitzicht bestaat op een verbetering van die staat van zijn. Ook in de
levenskunst van Dohmen komt dit terug in de erkenning van pre-reflectieve mensen als
toekomstige kandidaten voor de levenskunst, terwijl mensen die niet in staat zijn om te
reflecteren simpelweg buiten het blikveld van de levenskunst vallen. Door die gerichtheid op
mogelijkheden in de toekomst in het (van het descriptieve gescheiden) normatieve deel te
plaatsen vindt die optimistische blik geen tegenpool in mensen bij wie er geen sprake is van
mogelijke verbetering van de situatie in de toekomst. Ik bedoel hiermee dat bijvoorbeeld
mensen met dementie minder snel projectiemateriaal worden waarin zich zo helder het
tegendeel van het ideaalbeeld toont, op het moment dat er niet vanuit het ontwikkelingsideaal
naar hen wordt gekeken.

Voor de formulering van andere aandachtspunten voor een ruimer mensbeeld sta ik op
deze plaats stil bij de in Hoofdstuk 2 behandelde theorie van Kristin Zeiler. Haar analyse van
de tekortkomingen van de verschillende persoonsopvattingen in de context van mensen met
dementie heeft geresulteerd in de formulering van een nieuwe persoonsopvatting. In de
interlichamelijke persoonsopvatting wordt de nadruk gelegd op het fysieke: personen hebben
een lichaam en zijn daarmee verbonden met andere mensen. Dit fysieke aspect lijkt in de
onderzochte mensbeelden verondersteld te worden, maar nergens krijgt het zo’n prominente
plaats toebedeeld als in de persoonsopvatting van Zeiler: voor haar is het het uitgangspunt.
Tevens staat relationaliteit centraal: mensen staan in verbinding met andere (menselijke)
lichamen. De mensbeelden die zijn onderzocht bevatten allen dit kenmerk van mens-zijn
waarin de betrokkenheid op andere mensen beschreven wordt, denk bijvoorbeeld aan het
kenmerk van Nussbaums mensbeeld dat een mens in staat moet zijn om te communiceren met
anderen. Toch wordt die relationaliteit door Zeiler breder opgevat dan het geval is bij de
humanistische denkers, waardoor kenmerken van menselijkheid niet enkelgezocht moeten
worden bij het individu. Er dient rekening mee gehouden te worden dat sommige kenmerken
pas zichtbaar worden in de relatie tussen een persoon en een andere persoon, of om het in de
geluidsmetafoor uit te drukken: het geluid dat bij een persoon in zijn geheel lijkt te zijn

verstomd kan (weer) klinken in de interactie met een andere persoon.
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There was no reduction tife unknown, but rather an aggravation of the incommensurable

- Jean-Luc Nancy in Dis-enclosure: The Deconstruction of Christianjip08)
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Noten

INLEIDING

" Peter Derkx (2011) heeft dit als een van de vier definiérende kenmerken van het humanisme
onderscheiden. In de volgende paragraaf van het huidige hoofdstuk wordt onder meer dit kenmerk
toegelicht.

" De betekenis van het concept ‘discoursmodel’ is dat het grotendeels onbewust gehanteerde theorieén

zijn die helpen om betekenis te geven aan de wereld (Gee, 2005, p. 71). Het concept vertoont met deze
betekenis grote overeenkomsten met het concept ‘levensbeschouwing’ zoals Peter Derkx dat hanteert.

Derkx’ concept wordt later in dit onderzoek beschreven.

il |k schrijf over hethumanistische discours omdat alle theorievorming en iedere praktijk die zichzelf
betitelt als humanistisch daartoe behoren, ongeacht de mogelijke tegenspraken die tussen de grote
hoeveelheid aan theorieén bestaat. Ik zie geen enkele noodzaak om de hoog-complexe aard van het
discours te reduceren.

v Prognose Dementie van Alzheimer Nederland van 23-01-2013.
v Kamerbrief Samenleven met dementie. 7 juli 2015, Staatssecretaris van VWS M. van Rijn

Vi Website WHO. Ten facts on dementibttp://www.who.int/features/factfiles/dementia/en/
geraadpleegd op 12 juli 2015.

Vit Denk bijvoorbeeld aan deep brain stimulatiodie bepaalde effecten van Parkinson kan opheffen.
Zie Dick Swaab (2010, pp. 258-261) en Peter Paul Verbeek (2011, pp. 10-13).

Vil |k heb in SCOPUS gezocht en uit de resultaten bleek dat het aantal artikelen over dementie in de
afgelopen tien jaar is verdubbeld in de sociale- en menswetenschappen. Vergelijk bijvoorbeeld 2003
(755 artikelen) met 2013 (1536 artikelen). En 2004 (726 artikelen) met 2014 (1577 artikelen). Nu zegt
kwantiteit op zichzelf niets over de kwaliteit, maar hiermee wordt wel aangetoond dat de aandacht
vanuit sociaal wetenschappelijke hoek over de jaren is toegenomen.

* Films: Still Alice (Glatzer en Westmoreland, 2014) en Amour(Haneke, 2012). Tv programma’s:
breed over de werking van hersenen de recente VPRO tv-college’s Het Breindoor Erik Scherder
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(driedelig, in april en mei 2015 uitgezonden). Specifiek over dementieiserOver | even met ..

Alzheimer(NTR, uitgezonden 10 juni 2013), en Louis Theroux heeft een documentaire gemaakt met

de titel Dementia(\VVRPO, uitgezonden 21 september 2012). Er is in de afgelopen vijf jaar een
onwaarschijnlijke hoeveelheid boeken verschenen over hoe om te gaan met mensen met dementie.
Enkele voorbeelden zijn De verborgen zin van demengi&olp, 2015), Had ik het maar geweten
(Dirkse & Petit, 2015) en Is dementie ergfCuijten & Wilma, 2014). Naast Bernlefs Hersenschimmen
(1984) zijn er ook veel romans verschenen die handelen over dementie, wederom slechts een kleine
greep: De belofte(Ahr, 2015) en De vergeten jareWerkman, 2014).

*Bruens, M. (2011). Beter ouder worden. zelfs met dementie ?! In P.H.J.M. Derkx, A.J.J.A. Maas &
J.E.M. Machielse (Eds.), Goed ouder worden (pp. 125-138). Amsterdam: SWP, Humanistics
University Press.

X Interview in Trouw, 4 juli 2015. 'Wat overblijft na Alzheimer is raden'.



Xt http://www.law.uchicago.edu/faculty/nussbaum geraadpleegd op 12 juli 2015.

HOOFDSTUK 1

Xit Onder de geraadpleegde literatuur vallen de volgende publicaties: Dementie, schaduw als
schrikbeeld1999) van Pijnenburg & Kirkels (specifiek p. 54 en 55); Wie doof is kan niet zingen:
speurtocht naar een mensbegl879) van J. van der Hoeven; Mensbeeldeen levenskung2012) van
D. Kleinlugtenbelt; Mensbeeld, beeldvorming en mensenrec{féhl) van Kalmthout, Kooijmans en
Moors (eds.); Zoeken naar het mensbeél®95) van J.P. Rijntjes (red.).

XV Derkx zegt hier iets dat belangrijk is voor het humanisme en voor het onderzoeksonderwerp dat
centraal staat in deze scriptie. Het gaat erom dat dit kenmerk een verwoording is van het
gelijkheidsbeginsel dat ervoor zorgt dat er in het humanisme geen ruimte bestaat voor welke vorm van
discriminatie dan ook. Daarbij benadrukt Derkx dat geen mens beter in staat is om te bepalen hoe
iemand moet leven dan de persoon die dat leven zelf leeft. Uit deze overtuiging volgt dat “niemand
(...) zo boven medemensen [staat] dat zij het recht heeft iemand anders de regie over haar leven af te
pakken.” (Derkx, 2011, p. 82).

* Derkx ontleent deze criteria aan een theorie van Martha Nussbaum.

i Deze zinbehoefte gaat gepaard met een algemene uitspraak over mensen. Hoewel de toevoeging
van het woord ‘vaak’ er in deze uitspraak op wijst dat het niet op ieder mens van toepassing is, citeer
ik de uitspraak op deze plaats toch, omdat de inhoud van deze zinbehoefte er verder mee verduidelijkt
wordt.
Mensen vergelijken zich vaak individueel met mensen uit hun eigen groep of omgeving, maar
ze kunnen ook een overtuiging van eigenwaarde ontlenen aan het lidmaatschap van een
collectief (een natie, een godsdienst, een beroep, een leefstijl, een fanclub). Die groep
vergelijken ze dan met een andere, lager ingeschatte groep waar ze zelf niet toe behoren
(Derkx, 2011, p. 118).

il Deze zinbehoefte is gebaseerd op het denken van de humanist Jan Hein Mooren.

il Derkx wijst er tevens op dat de aanwezigheid van orde een belangrijke invlioed heeft op de ervaring
van continuiteit in het leven en daarmee een belangrijke bron voor identiteit en identiteitsvorming is
(Derkx, 2011, p. 120).

Xix Derkx stelt dat een persoon zich op een positieve wijze verbonden moet voelen met ‘het andere’ om
deze behoefte als zingevend te ervaren (Derkx, 2011, p. 122).

*Van doorslaggevend belang hierbij is dat ‘het andere’ (of de ander) daadwerkelijk als het andere
wordt ervaren en dus “niet [als] een verlengstuk van jezelf” (Derkx, 2011, p. 121).

i Een voordeel van het begeleid worden bij het schrijven van een scriptie door de auteur van een boek
dat wordt onderzocht is dat de bedoelde betekenis van passages in het boek verhelderd kunnen
worden. Hier, wat transcendentie betreft, staan (natuurlijk met uitzondering van de citaten) niet de
exacte woorden uit het boek, maar is de huidige opvatting van Derkx opgenomen.

xii “De mens is behalve een reflexief en handelend ook een waarderend, ‘evaluatief” wezen en als
zodanig in staat om zijn eigen en andermans leven te evalueren.” (Dohmen, 2007, p. 41). Maar ook:
“Mensen zijn wezenlijk zelfinterpreterende dieren en onze zelfinterpretatie komt mede tot stand door
toedoen van verhalen” (Dohmen, 2007, p. 189).

Xl “B]k mens is ingebed in allerlei athankelijkheidsverhoudingen.” (Dohmen, 2007, p. 53)
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XV« ) dat mensen altijd op velerlei wijzen verbonden zijn met elkaar en dat ze elkaar hard nodig
hebben bij de bepaling van hun positieve vrijheid en hun zelfverwerkelijking.(...) Ook moderne
mensen zoeken diepgang en betrokkenheid, maar ze zullen die niet vinden door een opgelegde religie
of moraal.” (Dohmen, 2007, p. 200).

v “Elk mens is (...) op verschillende momenten van zijn leven in verschillende opzichten meer of
minder autonoom.” (Dohmen, 2007, p. 154).

xwie( ) de mens is beperkt maar kan zichzelf verhouden tot zijn eigen beperkingen en die van de
menselijke conditie.” (Dohmen, 2007, p. 155).

xwit “Blk mens heeft zijn specifieke sterke en zwakke kanten en is innerlijk meer, vaker minder of
helemaal niet op orde.” (Dohmen, 2007, p. 190).

xwill Bk mens gaat dood, dat weet iedereen.” (Dohmen, 2007, p. 155) en: “De mens is een eindig
wezen. Onze identiteit verandert voortdurend, in die zin zijn we voortdurend sterfelijk.” (Dohmen,
2007, p. 215). Maar ook: “Omdat een mens maar één leven heeft, moet hij dat ene leven goed
besteden.” (Dohmen, 2007, p. 197).

XXi

* “Mensen zullen zich altijd blijven vergissen.” (Dohmen, 2007, p. 200)

*X(...) als mens zijn en blijven we fundamenteel kwetsbaar en kunnen we ons nooit helemaal
veiligstellen. Er is ook geen enkele garantie dat de zin van ons leven altijd bewaard blijft. We zijn en
blijven in allerlei opzichten kwetsbaar: fysiek (denk aan pijn, onlust, de dood), cognitief
(onwetendheid, vergissing, ambivalentie), emotioneel (verliefdheid, woede, jaloezie), moreel
(eigenbelang, lafheid, benepenheid) en motivationeel (onmacht, traagheid, verwarring). We blijven
afhankelijk van de ander die ons pijn kan doen en kan kwetsen en verlaten. Ook wat we ten diepste
van belang achten kan verloren gaan. (Dohmen, 2007, pp. 200-201)

XX “Naarmate mensen ouder worden, realiseren ze zich dat ze steeds minder tijd hebben en dat hun
keuzes meer dan ooit verantwoord moeten zijn.” (Dohmen, 2007, p. 212). “De tijd treft zelfs onze ziel,
de bodem waarop wij rusten. De mens is ten diepste een tijdelijk wezen. (...) Menselijk leven betekent
dat je verwikkeld bent in verschillende vormen van tijdelijkheid, elk met een eigen Karakter. ”
(Dohmen, 2007, p. 203). Zie tevens noot xxviii.

i Diegene is authentiek die geen angst voor de vrijheid kent; die de moed heeft om zich niet te
conformeren aan de heersende normen maar die zijn eigen motieven ontwikkelt; en die zich niet laat
afleiden door allerlei ruis waaronder talloze impulsen van binnen en buiten, de muzak van de cultuur,
de continue blik van de ander. (Dohmen, 2007, p.170)

il «“Dye authentieke mens zal altijd principieel bereid zijn om zijn handelen te legitimeren en goede
redenen te geven voor zijn afwijkende levenswandel.” (Dohmen, 2007, p. 193)

XXV «“De authenticke mens wil juist niet leven in de uiterlijke schijn van het platte hedonisme, van
aangeprate behoeften en ge€taleerd genot.” (Dohmen, 2007, p. 171) en: “De authentieke mens is
werkelijk moreel in die zin dat hij voor de ander zorgt als hij zelf inderdaad vindt dat zulks gepast is.”
(Dohmen, 2007, p. 193.)

*v\/oor de vertaling van de concepten die in de capability theorycentraal staan volg ik de definities
die in de Nederlandse vertaling van de International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF) worden gehanteerd. ICF is een internationale referentieclassificatie die afkomstig is van
de World HealthOrganization(WHO). Impairmentwordt vertaald met stoornis(sen) ‘afwijking[en]
in of verlies van functies of anatomische eigenschappen.” (ISF-nl, 2007, p. 11). Disability wordt

vertaald als beperkingen ‘moeilijkheden die iemand heeft met het uitvoeren van activiteiten (ISF-nl,
2007, p. 11). Hier moet bij vermeld worden dat deze term (disability) niet in de Engelse versie van de
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ICF staat beschreven, en dat de term beperkingerafkomstig is uit de Nederlandse versie. Wat betreft
de definitiebetekenis komt de term overeen met de door Nussbaum gehanteerde beschrijving
(Nussbaum, 2006, p. 423, noot 5). Handicapwordt vertaald met participatieprobleem ‘problemen die
iemand heeft met het deelnemen aan het maatschappelijk leven’ (ICF-nl, 2007, p. 11). Ook voor deze
term geldt dat het woord handicapniet voor komt in de definities van de Engelse ICF, maar dat de
betekenisbeschrijving die Nussbaum hanteert redelijk overeen komt met participation restrictionsdat
dus in het Nederlands vertaald is met participatieprdolemen

i De kenmerken die ze beschrijft zijn in zulke mate noodzakelijk dat in het geval dat “enough of
them are impossible (as in the case of a person in a persistent vegetative state), we may judge that the
life is not a human life at all, any more.” (Nussbaum, 2006, p. 181).

xovit <“We should not summarily dismiss the possibility that the right thing to say is that [Sesha’s — FD]
life is some other sort of life, but not close enough to a characteristically human form of life for the
term “human” to be more than a metaphor. That is the right thing to say in the two cases | mentioned,
because all possibility of conscious awareness and communication with others is absent.” (Nussbaum,
2006, p. 187).

xviit 7je voorgaande noot.

xxix Dit aspect is op een meer verhullende wijze aanwezig dan de andere descriptieve kenmerken.
Nussbhaum geeft enkele voorbeelden van niet-mensen: mensen die in een vegetatieve staat verkeren en
kinderen met anencefalie (Nussbaum, 2006, p. 181). Bij hen ontbreken er te veel factoren om te
kunnen spreken van een menselijk bestaan en daar kan met de beste wil niets aan veranderd worden.
Nussbaum onderscheidt deze levensvormen van (wat ik zou willen betitelen als) ‘nog-niet mensen’.
Op het moment dat er uitzicht bestaat op (technologische) mogelijkheden om de capaciteiten te
creéren bij mensen zodat de thresholdvan de capabilitiesvoor hen binnen bereik komt te liggen, moet
een samenleving dat faciliteren wil zij rechtvaardig genoemd kunnen worden. Dat wijst erop dat er
sprake moet zijn van mogelijkheden om ooit over een menswaardig leven te kunnen spreken
(Nussbaum, 2006, p. 193).

X Gezien Nussbaums pleidooi om de unieke waarde van ieder mens te erkennen lijkt het me niet
onredelijk om er van uit te gaan dat iemand idealiter zelf inspraak heeft in de beoordeling van de
menswaardigheid van het eigen leven. Het lijkt me onwaarschijnlijk dat Nussbaum het beoordelen van
een leven als wel of niet levenswaardig een als een volstrekt sociale kwestie opvat — bijvoorbeeld in
gevallen waarin de inspraak van een persoon zelf niet (meer) mogelijk is. In dat geval is het
noodzakelijk dat de mens in kwestie in staat is om een mening te vormen over ‘de leefwaardigheid’
van het eigen leven. Dit vormen van een beeld en daarnaast de evaluatie van de eigen levenssituatie
veronderstelt enige cognitieve vermogens. Daarnaast lijkt het ook van essentieel belang dat
persoonlijke ideeén over grenzen van de ‘leefwaardigheid’ van het leven naar anderen kunnen worden
gecommuniceerd. Hiervoor zijn communicatieve capaciteiten noodzakelijk.

X <Being able to have good health, including reproductive health; to be adequately nourished; to have
adequate shelter.” (Nussbaum, 2006, p. 76)

Xl “Being able to move freely from place to place; to be secure against violent assault, including
sexual assault and domestic violence (...)” (Nussbaum, 2006, p. 76).

Bij dit kenmerk lijkt er verondersteld te worden (dit gaat om het gesproken mensbeeld van
Nussbaum) dat iemand mobiel is en zich dus kan bewegen of kan laten bewegen (door mens of
machine). Door de toevoeging van het woord vrij lijkt er sprake van intentionaliteit bij de beweger; hij
of zij dient er voor te kiezen om ergens naartoe te bewegen of bewogen te worden. Als het er alleen
om zou zijn gegaan dat iemand de mogelijkheid moet hebben om zich tiberhaupt te bewegen (waarbij
het er niet toe doet waarheen) dan zou Nussbaum dat op die manier hebben beschreven.
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it <<, ..) having opportunities for sexual satisfaction and for choice in matters of reproduction.”
(Nussbaum, 2006, p. 76)

Xiv «Being able to use the senses (...)”(Nussbaum, 2006, p. 76).

XV «Being able (...) to imagine” (Nussbaum, 2006, p. 76).

XM «Being able to (...) think” (Nussbaum, 2006, p. 76).

XMi «“Being able to (...) reason—and to do these things in a “truly human” way, a way informed and
cultivated by an adequate education, including, but by no means limited to, literacy and basic
mathematical and scientific training.” (Nussbaum, 2006, p. 76).

xMii «“Being able to use imagination and thought in connection with experiencing and producing works
and events of one’s own choice, religious, literary, musical, and so forth. Being able to use one’s mind
in ways protected by guarantees of freedom of expression with respect to both political and artistic
speech, and freedom of religious exercise. Being able to have pleasurable experiences and to avoid
nonbeneficial pain.” (Nussbaum, 2006, p. 76)

Xix «“Being able to have attachments to things and people outside ourselves; to love those who love and
care for us, to grieve at their absence; in general, to love” (Nussbaum, 2006, pp. 76-77).

' ““Being able to (...) grieve” (Nussbaum, 2006, p. 77).
i “Being able to (...) experience longing” (Nussbaum, 2006, p. 77).
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i “Being able to (...) experience (...) gratitude, and justified anger. Not having one’s emotional
development blighted by fear and anxiety. (Supporting this capability means supporting forms of
human association that can be shown to be crucial in their development.)” (Nussbaum, 2006, p. 77).

lii <practical Reason. Being able to form a conception of the good” (Nussbaum, 2006, p. 77).

v «Being able (...) to engage in critical reflection about the planning of one’s life” (Nussbaum, 2006,
p. 77).

vV ““Being able to live with and toward others” (Nussbaum, 2006, p. 77).

Vi «“Being able (...) to recognize and show concern for other human beings (...) to be able to imagine
the situation of another.” (Nussbaum, 2006, p. 77).

Vit “being able to be treated as a dignified being whose worth is equal to that of others” (Nussbaum,
2006, p. 77).

Vil “Having the social bases of self-respect and nonhumiliation” (Nussbaum, 2006, p. 77).

lix “Being able to live with concern for and in relation to animals, plants, and the world of nature”
(Nussbaum, 2006, p. 77).

X “Being able to laugh” (Nussbaum, 2006, p. 77).
i “Being able (...) to play” (Nussbaum, 2006, p. 77).
Ixi

'“Being able (...) to enjoy recreational activities” (Nussbaum, 2006, p. 77).

Wil “Being able to participate effectively in political choices that govern one’s life; having the right of
political participation, protections of free speech and association” (Nussbaum, 2006, p. 77).



v «Being able to hold property (both land and movable goods), and having property rights on an
equal basis with others; having the right to seek employment on an equal basis with others; having the
freedom from unwarranted search and seizure. In work, being able to work as a human being,
exercising practical reason and entering into meaningful relationships of mutual recognition with other
workers.” (Nussbaum, 2006, pp. 77-78).

HOOFDSTUK 2

% De informatie in deze alinea is afkomstig uit Cijfers en feiten over dementien stichting
Alzheimer Nederland, 3 februari 2015. Online geraadpleegd op 5 juli 2015 (www.alzheimer-
nederland.nl). Daarnaast worden gelijke cijfers genoemd in de Kamerbrief “Samenleven met
dementie”. 7 juli 2015, Staatssecretaris van VWS M. van Rijn. Wat betreft de prognose zijn de cijfers
in de kamerbrief voorzichtiger dan Alzheimer Nederland.

i Cijfers van het RIVM. Online geraadpleegd op 5 juli 2015 op
https://www.volksgezondheidenzorg.info/onderwerp/dementie/kosten/kosten#node-kosten-van-zorg-
voor-dementie.

Wil Deze methode van diagnosestellen schijnt overigens niet eenvoudig: “Even with current clinical
diagnostic methods, there continues to be considerable difficulty in recognizing specific
neurodegenerative diseases with confidence. Clinical symptoms may overlap and it can be hard to
identify the most salient features in a complex history and examination.” (Foster, 2008, p. 91.)

it Het is een belangrijk gegeven om hier te benoemen dat wetenschappelijk onderzoek veelal gericht

is op de vermindering van de cognitieve vermogens onder invloed van dementie, terwijl er op allerlei 70
gebieden sprake is van achteruitgang (onder meer de motoriek en sensorische vermogens) (Absher &

Cummings, 1994).

bix Olde Rikkert et al. (2011) hebben twaalf staging instrumentsnderzocht die in de afgelopen dertig
jaar zijn ontwikkeld.

Y De toelichting op Plato’s idee van verstandeloosheid komt uit de Timaeus zelf (de Win 1978, vijfde
deel, p. 286).

b De voorstelling die ik heb van het leven met dementie is gebaseerd op mijn stagetijd waarin ik veel
mensen met dementie heb ontmoet en geprobeerd heb om geestelijke verzorging te bieden.

bodi Een recent voorbeeld van een benadering waarin de ziekte een centralere rol toebedeeld lijkt te

krijgen dan de persoon die dementie heeft is (de titel van) hetboek Car e Gi vi ng f or Al zhe
Disease: A Compassionate Guide for Clinicians and Loved (20&S). Het is duidelijk dat hier de

nadruk ligt op de ziekte en niet op de mensen, hoewel de hoofdstukken in het boek zelf in ruime mate

gepaard gaan met een betrokken en liefdevolle houding naar de mensen met dementie toe.

bodil Ean interessante toevoeging van Kitwood hieraan is dat deze angst sterker is in samenlevingen
waar het gevoel van gemeenschap zwak is. Het is hier niet de plaats om dit nader te onderzoeken,
maar een interculturele studie naar de omgang met mensen met dementie zou kunnen verhelderen of
sociaalmaatschappelijke problemen met de omgang met de zorg voor mensen met dementie die in de
sterk geindividualiseerde westerse samenlevingen verschijnen, deels veroorzaakt worden door een
houding die zich laat kenmerken door het houden van afstand tot mensen met dementie.

bxiv\/oor het woord personhoodrond ik de vertaling persoonlijkheicongeschikt, omdat het
connotaties heeft die betrekking hebben op het karakter van de mens. Ik zal het concept gebruiken
vanuit haar oorsprong uit het sociaal constructivisme. Het gaat om een sociale erkenning, een status
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die aan iemand wordt toegekend, maar hem of haar ook kan worden ontnomen (net als bij mens-zijn).
Daarom lijkt de vertaling persoonzijn mij hier geschikt.

% In dit kader is het interessant om nogmaals te wijzen op het feit dat het meeste wetenschappelijke
onderzoek naar dementie gericht is op de achteruitgang van cognitieve vermogens. Zie Absher &
Cummings, 1994, p. 59.

bvi Zje ook Post, 1995, p. 33.

it De connotatie van de presentietheorie van Andries Baart is hier onschadelijk, sterker nog, het
verrijkt de betekenis van het woord ‘presence (present-ness)’ zoals Kitwood die heeft bedoeld.

boviit Ok komt de opvatting voor dat een persoon een individu is die ‘voldoende’ in staat is tot
complexe vormen van bewustzijn zoals rationaliteit, autonomie, zelfbewustzijn, taligheid, intentioneel
handelen, sociability en moreel actorschap. Hoewel er in deze laatstgenoemde opvatting aandacht
wordt besteed aan aspecten die sociaal van aard zijn hoort het bij de monadische opvattingen omdat
het persoon-zijn zich laat leiden door vermogens die in het individu aanwezig dienen te zijn.

boix Artikel in de Volkskrant, 23 december 2014. Rechter: orangpetan is persoon die onrechtmatig
wordt vastgehouden.

HOOFDSTUK 3

b I dit kader is de rol van religie en spiritualiteit bij mensen met dementie een zeer interessant
onderwerp. Geloof kan kracht en houvast bieden, maar ook kunnen twijfels over het leven na de dood
ontstaan. Zie bijvoorbeeld Dekkers, Becker & Pijnenburg, 2012, pp. 146-147.

bood Het hoort hier niet helemaal thuis, omdat ik dit schrijf vanuit mijn persoonlijke ervaringen met
gesprekken met mensen met dementie. Toch wil ik het hier beschrijven dat mensen met dementie zich
veelal in situaties begeven waarin zij zeer afhankelijk zijn van de zorg van anderen. Dit levert scheve
machtsrelaties op waardoor iemand met dementie mogelijk minder snel aan zal geven wat hem of haar
dwarszit.

boodi Er wordt op dit moment vanuit KNGF Geleidehonden onderzoek gedaan naar de zogenaamde
‘dementichond’. Het onderzoek is een samenwerkingsverband tussen het VUmc Alzheimercentrum,
de Afdeling Psychiatrie van VUmc, en de Open Universiteit in Heerlen.
http://www.geleidehond.nl/nieuws/2014/dementiehonden-ingezet-bij-therapie-voor-jonge-mensen-
met-dementie/

HOOFDSTUK 4

boodii Deze termen zijn kort uiteengezet in de behandeling van Kwants concept van mensbeelden in
Hoofdstuk 1.

boxiv Mensen met beperkingen kunnen worden beschouwd als onfortuinlijk (unfortunate) in de
mogelijkheden die zij hebben (Nussbaum, 2006, p. 193). Een rechtvaardige samenleving moet er alles
aan doen om de mogelijkheden voor mensen met beperkingen naar het drempelniveau te brengen. De
middelen daarvoor hoeven niet beperkt te worden tot politiek ingrijpen aan de kant van de capabilities
Ook mag er worden ingegrepen aan de kant van de menselijke vermogens om capabilitiesom te zetten
in functionings Nussbaum schrijft dat (prenataal) genetisch ingrijpen ter voorkoming dat een kind met
zeer zware beperkingen ter wereld komt iets is dat een fatsoenlijke samenleving zou doen (Nussbaum,
2006, p. 193). Hier plaatst Nussbaum overigens een kanttekening bij:
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Notice that we do not say this about Jamie or Arthur [children with less severe mental
impairments - FD] precisely because there is a realistic prospect that they will attain the
capabilities that we have evaluated as humanly central. Thus the view does not entail
engineering Down syndrome away, or Asperger’s, or blindness and deafness, although it does
not clearly speak against this either. (Nussbaum, 2006, p. 193).

Het gaat er dus in eerste instantie om dat een samenleving gericht dient te zijn op het creéren van de
tien capabilities voor iedere burger. Dat creéren beperkt zich niet tot enkel het scheppen van
mogelijkheden buiten de mensen om, maar omvat ook het ingrijpen op individueel niveau om de
mogelijkheden van een burger met beperkingen uit te breiden.
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