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1. TER INLEIDING
 
Ethiek die niet bruikbaar is voor de praktijk is tijdverlies; spreken in termen van idealen en normen riskeert demotiverend te werken ipv inspirerend.

Hieronder vindt u een aantal aandachtspunten die kunnen aanzetten tot reflectie. Aangezien iedere situatie anders is en nooit definitief is, is reflectie een blijvende noodzaak.

Deze aandachtspunten zijn door de meeste zorgverleners al gekend. Ze ontspringen aan principes van ethiek, patiëntenrechten, communicatie, contextuele therapie, gezond verstand,… Ze zijn daarom niet origineel, maar wel essentieel. 

2. AANDACHTSPUNTEN OP DE GRENS TUSSEN ZORG EN BEMOEIZORG
 
Uitgangspunt: zorg = relatie
vgl. zorgdriehoek:   
Persoon met dementie   –   familie & omgeving   –   zorgverleners & zorgvoorzieningen
In deze relatie staat de persoon met dementie steeds centraal. Het is belangrijk dat er zoveel mogelijk harmonie kan zijn in de omgeving van de dementerende persoon. Concurrentie tussen zorgverleners en familie is nergens goed voor. 

Een aantal opmerkingen vooraf: 

· een zorgrelatie is GEEN ZELF GEKOZEN RELATIE (niet door de zorgvrager, niet voor de familie van de zorgvrager). Men is tegen wil en dank gedwongen zorg te vragen en te accepteren. 
De zorgrelatie kan daarom niet begrepen worden vanuit de gangbare betekenis van termen als wederkerigheid, afhankelijkheid, zelfbeschikking, verlangen, wens, vrijheid, vertrouwen, verantwoordelijkheid, uniciteit, identiteit, geluk, … (vgl personalisme) .
Een zorgrelatie is per definitie NIET SYMMETRISCH. 

· RELATIE >> COMMUNICATIE !! 
Ook al is bij dementie de gewone communicatie verstoord, er blijft wel een zorgrelatie bestaan met de persoon met dementie. De persoon met dementie wordt nooit louter OBJECT van zorg. 


ZORG

· Er moet rekening gehouden worden met het feit dat iedere actor in de driehoek een andere opvatting kan hebben over wat goede zorg is voor deze oudere op dit moment, ook al heeft ieder het welzijn en welbevinden van deze oudere voor ogen. 
Cruciale vraag: wie bepaalt uiteindelijk concreet welke zorg gegeven wordt? Op welke manier gebeurt de besluitvorming? 

Dit verschil in visie op zorg ontstaat 
door de andere verhouding die men heeft met de oudere: met welke blik kijkt men?  (bvb moeder-kind of patiënt-arts, afstandelijk of emotioneel, vanuit het nu of vanuit het levensverhaal, …)

door de andere ervaringen met de oudere (“ze is nooit content” versus “ze is altijd blij als ik er ben”)

door de verschillende waardeoordelen (“hoe afschuwelijk en mensonwaardig als je je niet meer bewust bent van de wereld om je heen” versus “hoe mooi is het als je toch goed omringd wordt wanneer je je niet meer bewust bent van de wereld om je heen” – wat is ‘kwaliteit van leven’? )


RELATIE

· Familie en omgeving kunnen een dubbelzinnige houding hebben tegenover de zorgverleners: enerzijds dankbaarheid voor geboden hulp en zorg, anderzijds aversie vanwege schuldgevoelens tegenover de oudere die men uit handen geeft. Een houding van empathie, respect en verantwoordelijkheid is daarom aangewezen. 

Wat betekent het voor mantelzorgers wanneer ze de hulp van derden inschakelen? 
Opluchting, 
een verlieservaring, 
een inbreuk op intimiteit van de relatie met de zorgvrager, 
verlies van privacy en controle, 
angst een slechte zoon/dochter/partner/… te zijn, 
schaamte, 
… ? 

· Hoe voelt de mantelzorger zich tegenover de zorgvrager? Hoe gaat de mantelzorger om met dementie? Welk gevoel primeert er: schaamte, angst, verdriet, boosheid, onzekerheid, … ? 
Bovendien: welke voorgeschiedenis heeft de mantelzorger met de zorgvrager (nu en vroeger in kindertijd)? Met eerdere situaties van intensieve zorg voor familieleden? 

Afhankelijk van de mate waarin de oudere met dementie zichtbaar lijdt, zal ook de mantelzorger / familie emotioneel meer of minder weerslag ondervinden. 

Aandacht en begrip voor deze gevoelens kan bevrijdend werken voor de relatie tussen zorgverlener en mantelzorger. 

· Belang van de wet van actie en reactie: in het geven en ontvangen van zorg is het altijd zo dat het (niet) handelen / (niet) spreken / (niet) waarderen van de ene(n) invloed heeft op de inzet  & motivatie / het (zelf)vertrouwen / de betrokkenheid / het welbevinden / … van de andere(n). Dat geldt in de verschillende richtingen van de zorgdriehoek.

COMMUNICATIE

· Alles staat of valt met communicatie. 

· Het verstrekken van goede informatie over alle aspecten van dementie is een noodzakelijke voorwaarde voor goede communicatie met families/mantelzorgers. Het is echter geen voldoende voorwaarde. 

· Ieder gedrag is communicatie. De eigenlijke attitude tegenover de andere partij blijkt uit ieder gedrag, niet enkel uit de verbale communicatie. 

Indien woorden en daden niet stroken, kan dit een aanknopingspunt zijn om problemen aan de oppervlakte te brengen en te verhelderen. 

Communicatie is spraak én tegenspraak. Ook als er geen onenigheid is, moet men alert blijven voor onuitgesproken en weggestopte emoties. Misschien wordt ongenoegen elders geventileerd omdat men schrik heeft dat vader of moeder anders de dupe wordt. 

Aandacht voor indirecte communicatie (de boodschap achter de boodschap) is een blijvende opdracht. 
Bijvoorbeeld: wat communiceert een ‘lastige’ familie eigenlijk? 
= bezorgdheid: dit is eigenlijk een bezorgde familie die zich betrokken voelt en goede zorg wil geven! Deze bezorgdheid is een positief gegeven! 
= een noodkreet: dit is eigenlijk een familie die zelf aan de grenzen van haar draagkracht zit en zelf ondersteuning nodig heeft.

Daarom moeten zorgverleners in communicatie met de zorgvrager en/of familie/mantelzorgers zoeken naar waar het echt over gaat. 

Tot slot

“De ware aard van een maatschappij toont zich 
in de wijze waarop zij omgaat met de zwaksten in haar midden”
(naar prof. Dr. Paul Schotsmans)




Vraagstelling en opmerkingen van groep 1:

De goede zorg en goede bedoeling van de hulpverlener zijn niet altijd gelijk aan die van de familie.
Vb vanuit de thuiszorg: kinderen vinden het belangrijk dat moeder ‘goed eet’ (= veel eet). Moeder wil elke dag appelmoes, dit lust ze graag. De kinderen zijn niet akkoord met de hulpverlener dat zij ook elke dag appelmoes zou geven. Als ze dit niet geeft eet moeder niet.
Dit is een duidelijk spanningsveld.

Zeer veel uitleg geven en goed uitleggen wat je waarom doet kan spanningen wegwerken of laten afnemen.
Sommige familieleden hebben geen begrip voor de uitleg van de hulpverlener. Enkel zij hebben recht van spreken, want zij betalen de zorg. Zorg wordt dan gezien als ‘iets waar men voor betaalt’ . Zorg wordt soms gezien als een product. Vraaggestuurde zorg wordt bepaald door wie betaalt …

Redenen van onvrede bij de hulpverlening:
· Er zijn mensen die altijd klagen en waar je nooit goed kan voor doen.
· De achteruitgang van de patiënt niet kunnen aanvaarden zorgt er vaak voor dat niemand goed kan doen voor die mensen. Een moeilijk verwerkingsproces is hier de oorzaak.
· Financiële problemen staan een positieve houding t.o.v. de hulpverlener in de weg.
· Wanneer een hulpverlener ook kan toegeven dat er een fout gemaakt is, hoeft dit niet als gevolg te hebben dat het vertrouwen verbroken is. Een goed gesprek over het gebeurde kan de relatie ten goede komen.
· Erkenning krijgen voor wat je doet, zowel voor de hulpverlener als voor de familie, geeft energie om verder samen te werken.

Is” Fixeren” een teken van goede zorg of net niet?
Fixatie is een zware (ethische) problematiek. Het gaat over vrijheidsberoving.
Fixeren kan je nooit lichtzinnig doen en er bestaan ook weinig ‘standaardsituaties’ waar je zeker wel of zeker niet kan fixeren. Wanneer er geen toestemming is van de familie kan/mag je in principe niet fixeren.
We hebben anderzijds ook onze verantwoordelijkheid ten opzichte van alle andere bewoners die we ook goede zorg moeten bieden (wat als een bewoner de hele afdeling terroriseert door zijn gedrag en de familie wil niet dat er geïsoleerd wordt?)

Wat als de grenzen van de (thuis)zorg bereikt zijn?
Familie wil soms niet horen dat er niet eindeloos thuiszorg kan geboden worden. Soms wordt de zorg zo complex of zwaar dat dit niet meer langer thuis kan.
Familie moet tijdig een aanvraag doen voor residentiele zorg, maar wil dit vaak zelf niet.
De beeldvorming rond een woonzorgcentrum is vaak niet correct en schrikt af. Een opname in ‘kortverblijf’ kan deze beeldvorming soms echt ten goede komen. De kennismaking valt meestal goed mee en daardoor is de schrik en de verkeerde beeldvorming nadien helemaal weg.
Tijdens een ‘kortverblijf’ kan de relatie tussen de mantelzorger en de patiënt soms helemaal veranderen. Voor de opname was de mantelzorger diegene die steeds controlerend optrad naar de patiënt en eens de patiënt opgenomen is kan men meer genieten van de momenten van samenzijn, van het ‘fijne contact’, in plaats van ‘de verzorger’ kan men weer meer ‘de partner’ zijn.

Verzorgenden maken de angst voor de opname in een woonzorgcentrum bespreekbaar en spenderen daar vaak heel veel tijd aan. 

Hulpverlening kan je niet opdringen. Wat als je als hulpverlener niet toegelaten wordt in een gezin om hulp te bieden?
Als hulpverlener sta je soms met je rug tegen de muur. Je stelt een schrijnende gezinssituatie vast, je wil hulp bieden maar de hulp wordt niet toegestaan vanuit argwaan (?), slechte ervaringen bij vroegere hulpverlening,…

Je kan enkel beschikbaar blijven. Wanneer je meegeeft dat men je kan contacteren ‘als het nodig is’ stellen we vast dat die stap zelden gezet wordt.
Niet verder aandringen, even een stap opzij zetten en geregeld contact nemen met de melding dat je bezorgd blijft, is mogelijk een goede methode.

Soms komt een  samenwerking helaas pas op gang als er zich een crisis voorgedaan heeft.  


Vraagstelling en opmerkingen van groep 2:

Hebben we voldoende oog voor de AUTONOMIE van de bewoner? We moeten meer inzetten op het empoweren van de bejaarde.
We moeten rekening houden met de mening van de bejaarde. Er is eigenlijk te weinig tijd om daar nu mee bezig te zijn. Iedereen staat onder tijdsdruk.
We zijn soms’ te bemoeiend’ bezig met de mensen.

Er is een verschil tussen de thuiszorg en de residentiële zorg.
In de thuiszorg zit de verzorger vaak gewrongen tussen de wensen van de cliënt  en de wensen van de familie. Zij zal altijd de kant kiezen van de cliënt.
In de residentiële zorg beslissen wij vaker in de plaats van de bewoner. Wij nemen de beslissing in zijn plaats (wij bepalen wat goed is).
Soms moet je echt ingaan tegen de wens/wil van je cliënt. In de thuiszorg sta je altijd alleen met je cliënt. In de residentiele zorg kan je moeilijke situaties bespreken in team. Je kan moeilijke beslissingen samen nemen. 



Tijd en goede zorg
Op zoek gaan naar de boodschap achter de boodschap/mededeling kost tijd. Wanneer we toch de moeite en de tijd nemen om het te doen, dan zullen we wellicht later ‘tijd sparen’ (minder opmerkingen, een betere verstandhouding, …)
Tijd maken voor overleg en communicatie levert altijd iets positief op.
Tijd maken voor een bewoner, ‘er mee bezig zijn’ levert op, want dan zijn de mensen ook niet lastig of storend.

Sommige cliënten weigeren zorg, ze laten je gewoon niet binnen.
Het is in de thuiszorg vaak zeer tijdrovend (op alle niveaus) om het vertrouwen te winnen en toegelaten te worden in de woning om ‘goede zorg’ te mogen bieden. Het is vaak een afwegen hoelang en hoeveel energie men kan en wil steken in het proberen  aanbieden van hulp.

In de residentiele zorg zien we soms dat er toch ingegrepen wordt (tegen de wens in van de bewoner) om de bewoner te beschermen tegen zichzelf of om zijn eigen waardigheid niet in het gedrang te brengen ten opzichte van de andere bewoners. 
In de thuiszorg is dit minder mogelijk.
Soms zien we dat cliënten tegenstrijdige berichten geven. Ze willen geen hulp, naar hun zeggen, maar tegelijk geven ze aan dat ze de zelfzorg bijzonder lastig vinden en dat ze het eigenlijk niet zien zitten om zich te verzorgen. 
