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Soort boek: Bundel korte essays en columns, boek van 113 pagina’s waarmee de
makers het denken over een dementievriendelijke samenleving willen stimuleren.
De bundel is de leesbare weerslag van een onderzoek Voorbij autonomie en taal:
naar een disability studies’ perspectief op dementie dat werd gesubsidieerd door
ZonMw in het programma Disability Studies in Nederland. Met een voorwoord van
Jacqueline Kool en Alice Schippers.

Over de onderzoekers:

( Zie ook: Pag 110-112)Ruud Hendriks studeerde Gezondheidswetenschappen,
behaalde eerder behaalde hij zijn diploma Verpleegkunde-Z en was enige jaren
werkzaam in de gehandicaptenzorg. Voor zijn promotieonderzoek over autisme
ontving hij de Preamium Erasmianum van de Koninklijke Nederlandse
Academie voor Wetenschappen.

Momenteel is hij universitair docent bij de capaciteitsgroep Wijsbegeerte van de
Faculteit der Cultuur- en Maatschappijwetenschappen, Universiteit Maastricht.

Annette Hendrikx studeerde Logopedie en Akoepedie in Nijmegen. Zij sloot haar
Master Cultuur- en Maatschappijwetenschappen (UM) sloot af met de scriptie Met
Alzheimer in gesprek. Zij is als onderzoeker verbonden geweest aan de Faculteit
der Cultuur- en Maatschappijwetenschappen, Universiteit Maastricht

Naast haar academisch werk is zij actief als beeldend kunstenaar.

Ike Kamphof volgde een opleiding voor maatschappelijk werk en studeerde filosofie
in Amsterdam. Zij is als filosofe verbonden aan de Faculteit der Cultuur- en
Maatschappijwetenschappen, Universiteit Maastricht. Zij promoveerde in de
kunstfilosofie.

Aagje Swinnen is universitair docent bij de capaciteitsgroep Letteren

en Kunst en het Centrum voor Gender en Diversiteit van de Universiteit
Maastricht. Ze legt zich toe op onderzoek naar de representatie van leeftijd

en dementie in literatuur, film en fotografie en de intersectionaliteit

van leeftijd, seksualiteit en gender. Swinnen is onder andere medeoprichter en de
huidige voorzitter van het European Network in Aging Studies (www.
agingstudies.eu), dat samenwerking tussen geesteswetenschappelijke en
sociaal-wetenschappelijke benaderingen van ouderdom wil bevorderen.

Over het onderzoek en de bundel:

Het onderzoek werd door de schrijvers uitgevoerd. Onderzocht en bestudeerd
werden gedurende iets meer dan twee jaar, het werk van miMakkus clowns,
thuiszorgtechnologie en robotica in de zorg, film, literatuur en kunstpraktijken
variérend van theaterworkshops en poéziesessies met mensen met dementie tot
beeldende kunstprojecten.

De onderzoeksvraag was: hoe laten praktijken de persoon met dementie tot
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zijn of haar recht komen? En ook: wat leren de onderzochte praktijken over het
heersende beeld van dementie? Welke nieuwe manieren kunnen we ontwikkelen om
mensen met dementie als volwaardige personen te zien en ontmoeten?

Ook de bijdragen in deze bundel gaan in op deze vragen. Ze dragen de volgende
titels:

Van Stereotiepe beeldvorming naar dementievriendelijke samenleving
Luisteren naar dementietaal-een kunst op zich

Openbaar leven

Kunst in de praktijk: een bijdrage aan dementievriendelijkheid

‘Tk denk dat het een fiasco wordt’, over creatief risico en identiteit

Kijk eens! Het verlangen naar respons

Mimakker uit respect voor kwetsbaarheid

Misleiden of meegaan, wat is de truc?

Warme zorg en koude machines? Naar een dementievriendelijke technologie.

En wordt gereflecteerd op wat we kunnen leren van documentaires, boeken waarin
metaforen worden gebruikt,

Met deze bundel willen de onderzoekers het denken over beeldvorming rond
dementie ook buiten de gebaande academische paden verder stimuleren.

Om met de schrijvers zelf te spreken:

‘( pag.7-8) Mensen met dementie komen op meerdere fronten in aanraking met
culturele uitsluiting en discriminatie: enerzijds blijven zij veelal onzichtbaar als
actieve deelnemers aan de publieke sfeer, anderzijds wordt hun anders-zijn
uitvergroot en krijgen ze voortdurend etiketten opgeplakt die hun persoon-zijn
ondermijnen. De heersende gedachte is dat met het afnemen van cognitieve
vermogens het zelf van de persoon met dementie verloren gaat. Onderzoek naar hoe
mensen met dementie aan die negatieve beeldvorming kunnen ontsnappen is hard
nodig.” En: ‘Verandering van beeldvorming en omgangsvormen is een proces van
lange adem, zeker in het geval van dementie, een conditie die raakt aan
diepgewortelde opvattingen over onszelf. Zonder reflectie hierop dreigen bepaalde
stereotypen zich telkens te herhalen en een goed begrip van een volwaardige rol van
mensen met dementie in de weg te staan.’

En ‘Oog krijgen voor wat mensen met dementie aan de samenleving bindt,
veronderstelt een andere kijk op hen maar ook op onszelf. Geborgenheid bieden aan
mensen met dementie vraagt bewustwording van ingesleten patronen.’

Kunst en andere manieren van communiceren kunnen daarbij helpen.

Op basis van de columns maakten de onderzoekers in 2012 een voorstelling “
Geborgen in de hartstreek-naar een andere kijk op dementie waarin zij verhalen,
oude gewoonten, kleine observaties, vooroordelen en creatieve vondsten toonden die
duidelijk maken wat wij met mensen met dementie delen.

Wat viel op:

Een boek vol mooie observaties en ideeén over inzet van beelden, inzet van kunst,
benadering en leven van dementerenden, zoeken naar nieuwe, niet negatieve
beeldvorming, dementietaal, ontmoetingen in het openbare leven en Hannah Arendt,



inzet van technologieén. Over vragen over de beste benadering, een inclusieve
samenleving, loslaten van protocol, zoeken, twijfel, tasten, open zijn, creativiteit et
cetera. Teveel om te benoemen. Natuurlijk leveren deze observaties weer nieuwe
discussies op. Van het beeld dat Erwin Mortier gebruikt in zijn boek tot de steun die
de moeder van Adelheid Roosen kreeg van haar zus (zie citaten). Zelf lezen dus:
http://disabilitystudies.nl/sites/default/files/delenindementie bundel.pdf

Citaten:

Pag.13: ( Over het boek Gestameld liedboek van Erwin Mortier):” De metafoor van de
levende dode is zo wijdverbreid dat we nauwelijks meer bij de consequenties ervan
stilstaan. Terwijl Mortier juist via het schrijven dichter tot de moeder wil komen,
kiest hij een beeld dat haar van meet af aan niet alleen op een afstand houdt, maar
zelfs dood verklaart. Dat beeld staat echter haaks op zijn ervaring dat de moeder als
uniek individu zich telkens opnieuw weet te manifesteren’

Pag.16-17: ‘Het eerste punt op de agenda van de dementievriendelijke samenleving is
de behoefte aan beelden voor dementie en mensen met dementie die een alternatief
vormen voor de ons omringende, negatieve stereotypen. De vraag naar alternatieve
beelden valt echter moeilijker te realiseren dan doorgaans wordt verondersteld. (...)
Voor de analyse van beelden en verhalen van dementie is het daarom cruciaal vragen
te stellen als de volgende. Wie heeft de touwtjes van het verhaal in handen en
waartoe dient het verhaal (medelijden opwekken met de zorgverlener of sympathie
genereren voor de persoon met dementie)? Wat is de toon van het verhaal
(pessimistisch, melodramatisch of misschien zelfs komisch)? Wordt de persoon met
dementie eenzijdig gepositioneerd als object van zorg of is er ook ruimte voor zijn of
haar subjectiviteit? Hoe komt die subjectiviteit tot uiting (in verbale getuigenissen,
interacties met anderen, karakteristieke gedragingen, etc.)? Zijn er momenten van
wederkerigheid in de portrettering van de omgang tussen de persoon met dementie
en zijn of haar omgeving? Op welke manier dagen het verhaal en de beelden die erin
worden gebruikt ons uit om onze opvattingen over dementie bij te stellen?’

Pag. 27: (Over de documentaire Mum ( Mam) van Adelheid Roosen): ‘Bij de
totstandkoming van de betekenisvolle uitwisseling is de rol van de oudste zus
cruciaal. Zij gunt mam de tijd om haar woorden te zoeken. Daarbij geeft de zus
bevestigende en aanmoedigende replieken. Ze neemt ieder woord van mam serieus.
In plaats van mams gevoelens van ontoereikendheid te bevestigen door haar taal te
corrigeren, stimuleert ze haar om bij te dragen tot het schrijfproces op een manier
die ze zelf heeft geinitieerd — namelijk het schilderen van een kader rond het gedicht.
Die aanpak werkt’

Pag.76: ‘Projecten zoals het onze op Klevarie zijn een poging om omstandigheden te
creéren waarin mensen met dementie zéIf naar voren kunnen komen, zonder die
ruimte onmiddellijk op te vullen met al te menselijke angsten en projecties. Zonder
met man en macht te proberen hen bij de les te houden, door dingen te zeggen als:
“Kijk, kent u dat nog?” Gemakkelijker gezegd dan gedaan.’

Pag.82: ‘Contact maken met mensen met dementie blijkt hard werken; lachen is
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daarbij wel het laatste waar de miMakker zich druk om maakt. Verschijnt er een lach,
dan is dat voor een miMakker nog geen bewijs voor contact: hij of zij is beducht voor
effectbejag en beslist niet uit op de plichtmatige en voorspelbare lach. Het
omgekeerde is wel waar: contact tussen een miMakker en bewoner leidt niet zelden
tot een lach op iemands gezicht: een lach die verrast en ontroert, omdat de persoon
als het ware door het oppervlak heen schijnt.’

Recensies/Extra:

Zie ook: http://disabilitystudies.nl/presentatie-bundel-delen-in-dementie
http://publications.maastrichtuniversity.nl/nl/page/body/search?query=&drilldown
=untokenized.extra.dai%3A244402205&offset=0&resultsPerPage=25

‘ Met de bundel wil het projectteam op een toegankelijke manier de resultaten van
haar onderzoek presenteren om het denken over een dementievriendelijke
samenleving te stimuleren.’
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