creating room for
anticipatory grief:

enabling adult children to reflect on
the impact of having a parent living
with dementia
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FOR O

Ol deSigl‘l bl‘ief IDE Master Graduation

Project team, Procedural checks and personal Project brief

This document contains the agreements made between student and supervisory team about the student’s IDE Master
Graduation Project, This document can also include the involvement of an external organisation, however, it does not cover any
legal employment relationship that the student and the client {might) agree upon. Next to that, this document facilitates the
required procedural checks. In this document:

The project started with the - The studentdeﬁnesthg team, what he/she is going to do/deliverand how that will come gboup
SSC B&SA (Shared Service Center, Education & Student Affairs) reports an the student’s registration and study pragress,

creation of a design brief, which can IDE's Board of Examiners confirms if the student is allowed to start the Graduation Project.

be found on the following pages.
@) USE ADOBE ACROBAT READER TO OPEN, EDIT AND SAVE THIS DOCUMENT

Download again and reopen in case you tried other software, such as Preview (Mac) or a webbrowser

STUDENT DATA & MASTER PROGRAMME

maccording the format “IDE Master Graduation Project Brief_familyname_firstname_studentnumber dd-mm-yyyy”.
Complete all blue parts of the torm and include the approved Project Briet in your Graduation Beport as Appendix 1 | @

family name  Sanchez de Boeve Your master programme {only select the options that apply to you):
initials MM given name Maureen IDE master{s}: oo Dl ) () sen)

student number 4429478 2" non-IDF master:
street & no. individual programme: - {give date of approval)
zipcode & city honours programme: ( ) Honours Programme Master )
country  Nederland specialisation / annotation: ( ) Medisign )
phone ( ) Tech. in Sustainable Design )
email ( ) Entrepeneurship )

SUPERVISORY TEAM **

Fill in the required data for the supervisory team memhers. Please check the instructions on the right !

Chair should request the IDE

#* chair | Marieke Sonneveld dept. / section: _HCD, AED Board of Examiners Tqrapp_roval
of a non-IDE mentor, including a

motivation letter and c.v.

**mentor _Caroline Kroon dept. / section;  SDE, DS

2" mentor

Second mentor only
applies in case the

organisation: : 3
g ' assignment is hosted by

city: country: an external organisation,
comments @ Cnsure a heterogensous team.

team members from the same

{optional) In case you wish to include two
|
| section, please explain why.
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Procedural Checks - IDE Master Graduation

APPROVAL PROJECT BRIEF

To be filled in by the chair of the supervisory team.

chair Marieke Sonneveld date 5 z signature

CHECK STUDY PROGRESS

To be filled in by the SSC E&SA (Shared Service Center,

Master electives no. of EC accumulated in total: EC

Of which, taking the conditional requirements
into account, can he part of the exam programme EC

List of electives obtained before the third
semester without approval of the Bok

name date 5 z signature

FORMAL APPROVAL GRADUATION PROJECT

To be filled in by the Board of Examiners of IDE TU Delft. Please check the supervisory team and study the parts of the brief marked **.
Next, please assess, {disiapprove and sign this Project Brief, by using the criteria below.

¢ Does the project fit within the (MSg-pragramme of ) APPROVED I ) NOTAPPROVED)

the student {taking into account, if described, the
activities done next to the obligatory MSc specific
courses)?

¢ |s the level of the project challenging enough fora
MSc IDE graduating student?

¢ |s the project expected to be doable within 100
waorking days/20 weeks ?

¢ [oes the composition of the supervisary team
comply with the requlations and fit the assignment ?

Procedure:

) _APPROVED JJL ) NOTAPPROVED )

comments
name date - - signature
[DE TU Delft - E&SA Department /// Graduation project brief & study overview /// 2018-01 v30 Page 2 of /
Initials & Name MM Sanchez de Boeve Student number 4429478

Title of Project  Improving anticipatory grief for loved ones of 3 person with dementia

. . '?U Delft
Personal Project Brief - IDE Master Graduation

Improving anticipatory grief for loved ones of a person with dementia project title

Please state the title of your graduation project {above} and the start date and end date {below). Keep the title compact and simple.
Do not use abbreviations. The remainder of this document allows you to define and clanfy your graduation project.

startdate 12 - 09 - 2022 03 - 04 - 2032 end date

Mare than 250000 pecple suffer with dementia in the Netherlands, This armount will double the next decennia as a
consequence from the increasing aging in our scciety and increasing life expectancy, Therefore, everyone will
experience dementia in their environment at some point cne in five people will get dementia, For women, itis even
one in three, Dementia is part of our society,

Patients and their loved cnes often experience anticipatory grief when learning of a diagnosis of dementia, Saying
goodbye and mourning starts long before you lose your loved one to death, this is anticipatory grief, Your loved one
becomes less and less like the person one once was and you can have less and less contact with this person.

Actually, the development of dementiz is an ongoing accumulation of various kinds of loss, which affects the
anticipatory grief. Loss for the person with dementia, the partner, the children or other members of their social circle.
Step by step they say goodbye to:

- the person they loved as they knew, a changing personality;

+ the well-known role pattern;

» equality and reciprocity in the relationship;

- mutual support;

« soclal interactions;

+ the ability to plan their own schedule;

+a shared future;

«and soon.,

However, a lot of studies concentrate on dementia patients. When it comes to the loved ones, the main concerns are
frequently how to manage the dementia patient or how to prepare for and provide care for the disease's later stages.
Less research has been done on how to handle the emotional personal process of anticipatory grief,

This graduztion project will contribute to the Design for End Of Life Lab which explores how design can contribute to
the quality of life in its last stage. The lab’s research and design focus not only on the person facing end of life, but will
take into account the social context such as friends, family, formal and informal care-givers.

[DE TU Delft - E&SA Department /// Graduation project brief & study overview /// 2018-01 v30 Page 3 of /
Initials & Name MM Sanchez de Boeve Student number 4429478

Title of Project  Improving anticipatory grief for loved ones of 3 person with dementia



. . '?U Delft
Personal Project Brief - IDE Master Graduation

introduction {continued): space for images

image / figure 1. ‘Watching my grandpa change from a big teddy bear into a frail and vulnerable little man

image / figure 2. Designed a conversation tool using generative tools and co-creation to discuss a loaded topic,

IDE TU Delft - E&SA Department /// Graduation project brief & study overview /// 2018-01 v30 Page 4 of 7
Initials & Name MM Sanchez de Boeve Student number 4429478

Title of Project  Improving anticipatory grief for loved ones of a persan with dernentia

. . '?U Delft
Personal Project Brief - IDE Master Graduation

As soon as a diagnosis with dementia on your loved one is made, you begin to consider practical issues, such as
setting up the care, making decisions, adjusting their home and become an informal caregiver, as well as more positive
considerations, like having fun or making the most of the situation, Although the emoticnal grieving process has
already begun at this moment, it receives little attention due to these circumstances,

The loss of your laved one to dementia causes feelings that are comparable to a grieving process after the death of a
loved cre, These feelings are often not recagnized as grief, As a result, people may sometimes wonder why they react
in a certain way. Those around them do not understand their grief either:'isn't your loved one still there’? The
anticipatory grieving process s not socially well accepted and understood.

This graduztion project will focus on the loved ones around the patient with dermentia. How do they experience an
anticipatory grief process? How can design help them go through this emnotional process? How can you prepare on
the process, decisions or good-byes that is ahead of you?

Researching the anticipatory grieving process by diving into the context of the people arcund someane with demmentia

Finding needs and chances and iteratively design for these,

I 'will deliver a visualized overview of an anticipatory grieving process — including needs and chances - and a concept
design what will irmprove the quality of grieving of the loved ones before losing their loved one to death,
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Personal Project Brief - IDE Master Graduation

PLANNING AND APPROACH **
Int Iude Gantt Chart (replace the example below - more examples can be found in Manual 2} that shows the different phases of your

ables you have in mind, meetings, and how you plan to spend your time. Please note that all activities should fit within

30 EC = 20 full ime weeks or 100 working days, and your planning should include a kick-oft meeting, mid-term
7, green light meehnq and r]rddletum( mony. lllustrate your Gantt Chart by, for insta ini

ht‘LdUSt‘ of hnllddys or parallel activities.

startdate 12 -9 - 2072 3 - 4 - 2022 end date

General

25 woiks, 4 i

Kidkooff Midtarm Greenlight Graduatien

® ——eum> --- =

Iteratively testing final concept Pastor
izt develaprment Prostulivn
Lrwanisresatren. Wnsuaiize w.:pmrqumgm ese mk-am n contest Corcludng Other delveshlzs
ndl:wf problems, needs and shancee Treeis
vl tha sulicipalory geiefing proces:

Detailed

;f-&—n @___-—d&_—_ i ) ) R _i?_—_—iiﬁ-_m_

Throughout this research | will mzap out the journey of an anticipatory grieving process of the loved ones around the
patlent with dementia, indicate needs, wants and chances to design for, Research through design within the context,
using methods such as context mapping, co-creation sessions, co-reflections and depth interviews, will fill up this first
diamond of the project.

Within the second phase of the project, after defining a design goal for a focus group, | will iteratively design for these
found needs and chances. This will ofter brought back to the context of the user, to test its validity and feasibility.,

Within the detailed planning | took in account the weeks | would not spend on my graduation (4 weeks in total), Since
| believe that taking some time off is necessary for both productivity and creativity—as well as since the subjectis
personally loaded,

For this project | set up a Notion workplace and | will often make use of Miro.
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Initials & Name MM Sanchez de Boeve

Student number 4429478

Title of Project  Irmmproving anticipatory grief for loved ones of a person with dernentia

'?U Delft

Personal Project Brief - IDE Master Graduation

MOTIVATION AND PERSONAL AMBITIONS
Explain why you set up this project, what compe lences ynu want o pmve dnd Iearn Far example dt,quned competences from your
MSe programime, the elective semester, extra-curt

Optionally, d sy which personal leaming ambitions you expli ;
of the Gradu ct, such as: in depth knowledge a on sp subject, broadening your mmpeten( es or expenmen‘[mq W|th
specific tool and/or methodology, .. . Stick to no more than five ambitions.

Two main reasons resulted in setting up this graduation project. Last semester | gained a lot of experience in the social
design field with my internship at "Afdeling Buitengewone Zaken'. One of the projects | contributed to was a project
for the Dutch government, about the "ANW' - surviving dependants’ benefit — financial support from the government
when your partner dies, We spoke with about 15 widows and widowers about their grieving process, needs for
financial support and how they think the ANW could improve, Intense, but extrerely valuable depth interviews which
got me thinking. Everyone has to deal with loss at somne pointin their lives, yet mourning in the Dutch culture has a
social expiration date "it's been a year isn't it?", people do not know how ta support a grieving person "oh vou should
just start dating again!”, or people do not give themselves once the space to mourn 'life just goes onl". How is this
possible? Well, for only 100 days, this guestion seemed a little too big. This leads me to my second motivational story,
which s ta focus an this social problem,

In 2021 lost my grandfather after a long Alzheimer's process. As the partner, children and grandchildren, we saw our
(grand)pa slowly change into a very vulnerable man who behaved like a child. Bvery time [ went to see him, he had
undergone some sort of change—he began to forget things, hurt himself, the jokes had changed, he occasionally
acted inappropriately, he had left the house, etc. Although initially we might have laughed aboutit, itis actually very
upsetting to witness sormeone suffering from such a degrading illness. At the point he did not recognized me or other
pecple in my surroundings anymore, | feltlost. | observed my family arranging everything for Grandpa's care but, most
importantly, not pausing to express their grief, Or even talk aboutit. ..

With knowledge and experience from subjects such as 'Creative Facilitation' and 'Context Mapping Skills' and rmy social
design internship at ‘Afdeling Buitengewone Zaken' in my pocket, | am looking forward - with positive energy - to
tackle this important sccial problem,

Personal learning ambitions

s From the initial topic to the final design concept, | am in charge of and lead my own project—there is no client or set
of predetermined requirements, After years of gathering a lot of knowledge and carrying out projects with a certain
framework {from clients or the course rubric), | am curious what it is like to create this framework mysalf,

+What is the influence of my personal story and experience with this topic on this project? How can | as a designer be
objective, with bringing in my own thoughts as well? | would like to reflect weekly on this personal process according
to my project progress about grieving.

s Interviewing people with emotional pain or grief, to learn how to conduct these kinds of conversations well,
+Learning about griefl

- Setting up a network, how do you approach people for a collaboration? How do yaou convince individuals or
organizations of the significance of your research and the value of them being involved? How do vou keep in touch?

FINAL COMMENTS

In case your project brief needs final comments, please add any information you think is relevant
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02
project
plan
hing

The project started in September
2022 and will conclude in April 2023.
This page shows the overall project
schedule.

12

Explore /
Empathize

Define

Ideate

Prototype

Concept

Test

Finalize

ACTIVITEIT

Desk research literature
Generative in depth sessions
In depth interview experts
Podcasts

Docu 'Gezichten van Dementie'
Restaurant Misverstand'
Roosen en borst

Context mapping analysis
Grief x dementia journey
Formulate design goal
MIDTERM

Brainstorm individual

Brainstorm sessions fellow students ; ; |

Rapid prototyping

Testing and iterating on concepts
Prepare co-reflection sessions
Visit Alzheimer Café
Co-reflection sessions with users
Choose 1 concept

Rapid prototyping

Testing with fellows

Detailed prototype

Testing with users

User testing final prototype

Last iteration

Final design visualizations
Prepare green light presentation
GREEN LIGHT

Write report

Showcase

Presentation

GRADUATION

Maand SEP OKT NOV DEC JAN FEB MRT APR
Week 36 37 38 39 40 41 42 43 44 45 46 47 48 49 50 51 52 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14
Date 05-sep 12-sep 19-sep 26-sep  03-okt 10-okt 17-okt 24-okt 31-okt 07-nov 14-nov 21-nov 28-nov 05-dec 12-dec 19-dec  26-dec 02-jan 09-jan 16-jan 23-jan 30-jan 06-feb  13-feb 20-feb 27-feb 06-mrt 13-mrt 20-mrt 27-mrt 03-apr

Project

week

7 participants | |

9 participants | |

3-4 sessions

6 participants | |

|2mrt

|Gapr

UNDERSTAND
Empathize

EXPLORE FINALIZE

Define
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Understcmd dementia
What does dementia mean?
- What does the dementia disease process entail?

What impact does dementia have on the person who has it and their

o loved ones?
q u es t I o n s - How can you recognize the symptoms of dementia?

How do you deal with a person who has dementia?

Understand: social circles
An overview of used research Who provides care for the parent with dementia?
question throughout the project is - Who cares about the adult child of a parent with dementia?
presented. What are the differences and similarities between these social circles?
What role does formal care play in both social circles?

Understqnd grief
What is grief?
What place does grief have in our society?
How do people cope with loss?
What is anticipatory grief?
How is anticipatory grief related to dementia?
What is the impact of losing a parent?

Explore
How do you encourage adult children to learn?
How can you become aware of your losses?
How can you gain knowledge about dementia?
How can you gain knowledge about grief?
How can knowledge about dementia help understanding?
How can you raise awareness about the impact of dementia?

14 15
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Each session included a bulletin
o board on which the participant’s
O 4 e n e ra t Ive experiences were mapped to time
(Figure FIXME). This was done with
prods, string and cards with words.
o L . .
In addition, social constellations
I n _— d e t h were made with wooden puppets
and also cards with words. An
® interview script was used for
handholding, an audio recording
s es s I o n s was made for data processing and
some more additional test materials
supported the questions. The script

04A Set—up and these materials can be found on

The generative sessions included 5 the following pages.

participants whose (grand)parents
were dealing with a specific type of
dementia, as well as 2 participants
who had a parent with dementia
and were professionals with
experience working with people
with dementia (figure FIXME).

Set-up of generative sessions

E-M57 E-A56 E-G56

E-A24 E-S54

16




Interview sessie
Ervaringsdeskundige

Naam:
Situatie:
Datum:

Locatie:

18

Introductie [5 min]

Voor mijn afstudeer project aan de Master Design for Interaction ben ik
onderzoek aan het doen naar anticiperende rouw, het in kleine stapjes
verliezen van een dierbare voordat je diegene aan de dood verliest. In het
specifiek bij een diagnose van dementie. Ik ben erg blij dat je tijd voor me hebt
vrijaemaakt, dit is enorm waardevol voor mijn project. Ik ben namelijk van
mening dat je niet kan ontwerpen voor een mens, zonder de mens en haar
beleving te betrekken in dit ontwerpproces. Vandaar mijn master richting ook,
ontwerpen vanuit de behoefte van de mens.

De eerste fase van mijn afstudeeronderzoek, is het in kaart brengen met
ervaringsdeskundige en dementie experts van het rouw proces bij leven, voar
de dood. Wat komt hier bij kijken? Welke behoeftes liggen er in het
rouwproces? In hoeverre komt het rouwproces van de dementerende overheen
als met die van de dierbare? Hoe ervaringen mensen anticiperende rouw?
Welke factoren hebben inviced op rouw? En ga zo maar door, om daar meer
inzicht in te krijgen hou ik deze weken verschillende interviews en sessies zoals
hier met jou.

Na deze eerste fase bepaal ik een ontwerprichting, en wil ik graag samen met
de doelgroep de kwaliteit van levend rouwen verbeteren. Wellicht dat ik weer
terug zou willen komen bij jou, maar daar kunnen we het na dit interview ook
even kort over hebben.

Mijn interview bestaat uit drie rondes, verkennen, dementeren en rouwen, ik
begeleid je er graag door heen. Daarnaast wil ik graag gezegd hebben dat niks
fout is, dat ik graag van jod leer. Ook ben ik geen expert dementie, ik heb me
er weliswaar de afgelopen twee weken in verdiept, maar mocht ik het niet bij
het rechte eind hebben hoor ik dit heel graag!

We hebben een uur gepland, is dit voor jou een strak schema? Dan weet ik over
er eventueel ruimte is voor een beetje uitloop.

Mochten er vragen of opdrachten bij zitten waar jij je niet bij op je gemak voelt,
het liever niet over hebt of geen antwoord op weet, is dat ook goed. Geef het
vooral aan!

Ik neem het interview graag op, omdat ik alleen ben en dan goed kan terug
luisteren wat er gezegd is. Ook neem ik af en toe een foto, die zou ik kunnen
gebruiken voor mijn verslaglegging. Is dit oké voor jou? |k doe dit alleen met
toestemming en ze kunnen ook geanonimiseerd worden.

- toestemmingsformulier

. . lkc
In deze ronde zou ik graag alles over jou P
situatie te weten komen. Hiervoor kunnen we :‘-:“;:I
dit blad gebruiken. > —
Aulstia dinrbare:

Ik zou graag twee opstellingen willen maken,
eerst met uw dierbare in het midden van de
cirkel en daarna die van jou. >

. . ’ H
Ik heb hier een aantal houten poppetjes die ‘E

verschillende personen, organisaties of
betrokkenen kunnen vertegenwoordigen. Er
zijn al een aantal kaartjes die we kunnen
gebruiken, maar ook genoeg lege kaartjes om
zelf in te vullen. Je kan de algemene kaartjes ook nog opsplitsen
zoon/dochter)

1) Wie staan er om de dementerende heen op dit moment?
2) Wie zorgen er voor hem/haar?

a. Welke soorten zorg zijn er?

b. Heb jijzelf contact met zorg stakeholders?

3) Hoe ziet u zichzelf ten opzichte van de dementerende? Hoeveel tijd brengt
u door? Waar gaat dit contact over? Hoe vaak hebben jullie contact?

4) Hoe vindt je deze opstelling? Wat zou er beter kunnen? Je
a. Wat vind je van de huidige zorg?
b. Wat vind je van de huidige sociale kring?

5) En als je jou zelf verplaatst naar het midden, wie staan er
a. Met wie deel jij je verhaal over je dierbare?
b. Hoe steunen mensen jou?
c. Hoe wordt jij het liefst gesteund?

6) Wat zou een idealere opstelling zijn?

Dierbare

.

(vb kinderen >

In deze ronde kom ik graag te weten hoe dementie zichtbaar is bij jou dierbare.
Hiervoor kunnen we dit prikbord gebruiken met daarop de tijdlijn.

1) Hoe was het moment van diagnose? Wat ging er toen door je heen?
2) s jou uitgelegd wat dementie is?
3) Vallen daar fases onder?

Ik heb twee setjes kaartjes die dementie in verschillende fases onder verdelen, 3
of 4 fases.
4) Herken je een van deze twee sets met fases? Welke andere manieren
ken jij om dementie uit te leggen?

Kunnen we samen op de tijdlijn de diagnose, het nu en de fases onderverdelen
voor jou dierbare? Jouw persoonlijke praktische situatie.

5) Welke symptomen herken jij bij jouw dierbare?

6) Hoe gaat de dierbare met zijn dementie om? Hebben jullie het daar
samen over?

7} Hoe zie jij je rol tijdens het dementie proces?

8) Hoe denk je dat de dementerende jouw rol ziet?

1/ Becruigdn e batwng

3/ Varbargun - bafreing




In deze ronde wil ik het graag hebben over rouw. We gaan zo verder op de
tijdlijn.

Heb je wel eens eerder een rouw om een verlies meegemaakt?
1) +J Hoe was dat toen voor jou?
2) IJ Heb je het gevoel dat die rouw nu ‘voorbij’ is?

Zou je voor mij met dit draad jouw rouwproces kunnen visualiseren op deze
tijdlijn van jouw dementerende dierbare? Op de x-as is de tijd en de y-as van
pessimistisch tot aan optimistische emoties. Je kunt deze kaartjes er bij prikken
om uitleg te geven bij je rouw. Ook kan je nieuwe kaartjes maken.

3) Hoe ziet rouwen er voor jou uit? Wat betekend rouwen voor jou?

4) Rouw je nu?

5) Ben jij je bewust van rouwen?
a. Waar in het rouwproces bevindt jij je?

Welke momenten zijn belangrijk jou? En welke momenten voor de

dierbare?

7) Heb jij tijd om te rouwen?

B) Wat maakt jou gelukkig?

9) Waar ben je bang voor?

10)Denk je na over afscheid?

11) Hoe is rouwen na de dood ten opzichte van rouwen voor de dood voor jou?

12) Deel jij jouw rouw met mensen uit jouw sociale kring? Zo ja kan je me daar
iets meer over vertellen?

6

Ik

Naam:
Geslacht:
Leeftijd:
Woonplaats:
Werk:

Relatie dierbare:

Dierbare

Naam:
Geslacht:
Leeftijd:
Woonplaats:
(ex-)beroep:

Diagnose:

13) Hoe zou Jij je rouwproces verbeterd zien hebben?
14) Deel jij jouw rouw met uw dementerende dierbare?
a. Hoe verschilt zijn rouwproces ten opzichte van die v|
om zijn rouwproces te visualiseren met een ander k

20

Afsluiten [5 min]

Ik zou graag willen afronden, hoewel ik denk dat er nog veel te ontdekken valt
wat betreft rouw en dementie.

Eerder had ik al even genoemd over het tweede fase van mijn afstudeerproject,
zou je daar open voor staan mocht ik terug willen komen met mijn
ontwerp(richting)?

Heb je daarnaast nog laatste toevoegingen, tips, contacten of organisaties voor
het vervolg van mijn onderzoek?

Mocht je nog iets te binnen schieten, kun je me altijd bereiken!

Nog een keer benaderen? JA / NEE
Toestemmingsformulier getekend? JA 7 NEE
Contactgegevens:

1/ Bedreigde Ik-beleving

Ik verlies wat ik heb geleerd. Alles dreigt me te ontglippen. Hier ben ik
me min of meer bewust van. Als je mij hierop aanspreekt, wuif ik het
weg of word ik boos. Ik wil vasthouden aan wat voor mij bekend is en
accepteer lang niet altijd hulp. Mijn wereld is niet meer vertrouwd en
veilig. Ik verlies grip en voel me bedreigd.

3 / Verborgen lk-beleving

Ik leef in mijin eigen wereld. Soms ook gerelateerd aan vroeger. Als je
met mij daar naartoe gaat dan vind ik dit prettig. Vaak zie of hoor ik ook
‘enge dingen die er niet zijn. Dan word ik bang. Ik herken vaak de
mensen, spullen en waorden om mij heen niet meer en kan niets meer
onthouden. Ik ben dan het liefste alleen. Ik kan anderen niet meer
uitleggen waarom ik iets doe. Ik leef in mijn verborgen wereld.

2 / Verdwaalde Ik-beleving

Ik kan niet meer goed een anderscheid maken tussen het heden en
verleden. Alles loopt door elkaar heen, er is geen logische ordening.
Prikkels uit de buitenwereld worden direct vertaald naar mijn
binnenwereld. Dit maakt dat ik onverwacht lach of hevig boos en

verdrietig kan zijn. Voor een ander zijn mijn emoties niet altijd begrijpelijk.

Ik ben verdwaald geraakt en vind dit angstig

4 / Verzonken Ik-beleving

Ik ben veelal suf en slaap graag. Ik ben vrijwel niet meer te bewegen
voor activiteit maar ik kan nog weleens geprikkeld raken door
bewegingen, geluiden en geuren em mij heen. Besef van tijd, plaats
en persoon heb ik niet meer. Ik ben alles verleerd van wat ik ooit heb
geleerd. Ik ben niet meer bewust van mijn eigen omgeving en ben
verzonken in mijn eigen ik.

1/ Vroege fase

In de vroege fase van dementie zie je de
eerste kleine veranderingen in het gedrag,
functioneren en persoonlijkheid. Die
veranderingen kunnen zich uiten in geheugen-
problemen, meerdere kleine beroertes of tia's,
spraakproblemen, depressiviteit of egoistisch
en gevoelloos gedrag. Deze veranderingen
kunnen ook toegeschreven worden aan
ouderdom, een burn-out of aan een ingrijpende
gebeurtenis in het leven. Daarom is het stellen
van een diagnose in deze fase niet altijd even
makkelijk.

De eerste verschijnselen van dementie
verschillen per persoon en per ziekte. Ze
ontstaan meestal geleidelijk en zijn subtiel.
Mensen met dementie krijgen moeite met:

2 / Midden fase

Tijdens de middenfase van dementie worden
de symptomen erger en breiden zich uit.

D van tar 1
tot aan autorijden gaan moeizamer. De
persoon met dementie wordt steeds
afhankelijker omdat het niet altijd meer lukt
om vanzelfsprekende handelingen
zelfstandig uit te voeren. De mantelzorger
krijgt steeds meer zorgtaken. Is er nog geen
diagnose, dan kan deze nu vaak wel
worden gesteld. De diagnose geeft vaak
rust, maar roept ook veel vragen op. Wat
kan je verwachten? Waar kan je hulp krijgen
en wat moet er geregeld worden?

3 / Late fase

Meestal duurt het jaren voordat deze fase
aanbreekt. In dit stadium van dementie zijn
de hersenen dusdanig beschadigd dat
zelfstandig functioneren niet meer mogelijk is.
De persoon met dementie is afhankelijk van
de omgeving. Soms kan de zorg in de
thuissituatie worden gegeven met hulp van
mantelzorgers, beroepskrachten en wellicht
vrijwilligers. Vaak is er zoveel zorg nodig dat
thuis wonen niet meer gaat en opname in een
zorginstelling noodzakelijk is
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05 in-depth
interview
sessions

O5A Set-up

The interview sessions included 6
participants were professionals with
experience working with people
with dementia (figure FIXME).

Afstudeerder
Design Academy
conversation tool
dementia

Welzijnsmedewerker
ontmoetingscentrum
dementie /
verzorgende
kleinschalig wonen

Casemanager
dementie

Coordinator en
medewerker
dementie
dagbehandeling

Verpleegkundig
specialist
dementie

Mantelzorg

consulent
maatjeZ
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Korte recap - interview Viva!

Intro afstuderen & eerste reacties

« ATACOWESSN 13en de BETE LAY i eet serTEa0 e O Aagrcen VI SaTaese
e o

Rouwen als kind van een ouder met dementie

[SSrry—

e

— -
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Welks nats oe onderateunneg eatan o AT
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In-depth interviews with dementia
experts were conducted both online
and physically, validating insights
from the generative sessions and
other previous in-depth interviews.
The physical interviews were an
adaptation of the generative
sessions and thus using the same
materials. The online sessions are
semi-structured and adapted both
to the phase with accompanying
guestions of the study and to the
expertise of the interviewee.

In figure FIXME is an example of a
semi-structured interview with a
informal carecounsellor, in which
findings from the generative
sessions were discussed. w2 el

Set-up of online in-depth interview

Wat 34e dase jo cersis verbales saeel

Ruimte voor ander contact

SIARE AMAChadd Baran B8 |8 Sulier wd ACCOPISIIe van Lo SudTe Mat kA I8 sarbindig’ o

Oude situitie

e e L R
senapige 1ol e wordt e, akkGe wan o aeger’

Rouw om siekte & _— s =
verhes van oude suder
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Interview sessie
Dementie deskundige

Naam:
Functie:
Datum:

Locatie:

28

Introductie [5 min]

Voor mijn afstudeer project aan de Master Design for Interaction ben ik
onderzoek aan het doen naar anticiperende rouw, het in kleine stapjes verliezen
van een dierbare voordat je diegene aan de dood verliest. In het specifiek bij een
diagnose van dementie. Ik ben erg blij dat je tijd voor me hebt vrijge maakt, dit is
enorm waardevol voor mijn project. Ik ben namelijk van mening dat je niet kan
ontwerpen voor een mens, zonder de mens en haar beleving te betrekken in dit
ontwerpproces. Vandaar mijn master richting ook, ontwerpen vanuit de behoefte
van de mens.

De eerste fase van mijn afstudeeronderzoek, is het in kaart brengen met
ervaringsdeskundige en dementie experts van het rouw proces bij leven, voor de
dood. Wat komt hier bij kijken? Welke behoeftes liggen er in het rouwproces? In
hoeverre komt het rouwproces van de dementerende overheen als met die van
de dierbare? Hoe ervaringen mensen anticiperende rouw? Welke factoren
hebben invioed op rouw? En ga zo maar door, om daar meer inzicht in te krijgen
hou ik deze weken verschillende interviews en sessies zoals hier met jou.

Na deze eerste fase bepaal ik een ontwerprichting, en wil ik graag samen met
de doelgroep de kwaliteit van levend rouwen verbeteren. Wellicht dat ik weer
terug zou willen komen bij jou, maar daar kunnen we het na dit interview ook
even kort over hebben.

Mijn interview bestaat uit drie rondes, ik begeleid je er graag door heen.
Daarnaast wil ik graag gezegd hebben dat niks fout is, dat ik graag van jod leer.
Ook ben ik geen expert dementie, ik heb me er weliswaar de afgelopen twee
weken in verdiept, maar mocht ik het niet bij het rechte eind hebben hoor ik dit
heel graag!

‘We hebben een uur gepland, is dit voor jou een strak schema? Dan weet ik over
er eventueel ruimte is voor een beetje uitloop.

Mochten er vragen of opdrachten bij zitten waar je je niet bij op je gemak voelt,
het liever niet over hebt of geen antwoord op weet, is dat ook goed. Geef het
vooral aan!

Ik neem het interview graag op, omdat ik alleen ben en dan goed kan terug
luisteren wat er gezegd is. Ook neem ik af en toe een foto, die zou ik kunnen
gebruiken voor mijn verslaglegaginag. Is dit oké voor jou? Ik doe dit alleen met
toestemming en ze kunnen ook geanonimiseerd worden.

- toestemmingsformulier

In deze eerste ronde zou ik graag jou en jouw
functie willen leren kennen. Ik

MNaam:
Geslacht;
Leeftija:
Woonglsats:
. . Werk:
Ik zou eerst graag een opstelling willen maken Functia:

waarbij we jou in het midden van de cirkel
zetten. Wie staan er om jou heen in het werk?

Ik heb hier een aantal houten poppetjes die verschillende personen,
organisaties of betrokkenen kunnen vertegenwoordigen. Er zijn al een aantal
kaartjes die we kunnen gebruiken, maar ook genoeg om zelf in te vullen.

1) Kan je me uitleggen wat jouw functie inhoudt?

2} Met wie werk jij samen? Wie kom je tegen tijdens je werk? Wie pleeg je
wel eens raadt?

3) Hoe zie ji] jezelf ten opzichte van de dementerende? Welke rol neem jij
in?

4

—

In welk opzicht zou deze opstelling beter kunnen?

We zetten nu de dementerende in het midden. Zou je een beeld kunnen
schetsen hoe zijn/haar omgeving er uit zit indien deze persoon bij jullie in beeld
is?

5) Wie staan er om de dementerende heen?
6) Hoe zou dit beter kunnen?

7) Kent u zelf iemand in uw persoonlijke ormgeving die lijdt a
heeft aan dementie?

1)
2)
3)

4)

5)
B)

7)

In deze ronde kom ik graag te weten hoe dementie zichtbaar is bij jullie.
Hiervoor kunnen we dit prikbord gebruiken met daarop de tijdlijn.

Hoe komt iemand met dementie bij jullie binnen?
Hoe houden jullie het zorgplan van de patiént bij?
Onderscheiden jullie fases in dementie?

Ik heb twee setjes kaartjes die dementie in verschillende fases onder verdelen
en die ik voor leg aan verschillende mensen, deze hebben 3 of 4 fases.

Herken je een van deze twee sets met fases? Welke andere manieren
ken jij om dementie uit te leggen?

Is dementie te voorspellen?

Moet je op een bepaalde manier bevoegd zijn om met dementerende te
mogen werken?

Hoe moet je volgens jou het beste omgaan met een dementerende?

se / Midden fase /

ng / Verborgen Ik-beleving / V




Rouwen [20 min]

In deze ronde wil ik het graag hebben over rouw. We gaan zo verder op de
tijdlijn.

1) Hoe gaan jullie om met rouw die komt kijken bij dementie?
a. Hoe gaan jullie om met het rouwproces van de dementerende zelf?
b. Hoe gaan jullie om met rouwende dierbaren rondom
dementerende?
2) Hoe gaan jullie iberhaupt om met de dierbaren rondom de
dementerende? Zijn daar protocollen voar?
3) wat is rouw voor jou?
4) Welke momenten zijn belangrijk voor een dementerende en hun
dierbaren? Welke momenten worden vaak onthouden?
5) Hoe help jij zelf rouwende persanen?
6) Zie je punten waarbij rouwende personen geholpen kunnen zijn? Heb je
verhalen gehoord?
7) Hoe is het rouwen voor de dood anders ten opzichte van rouwen na de
dood?

Afsluiten [5 min]

Ik zou graag willen afronden, hoewel ik denk dat er nog veel te ontdekken valt
wat betreft rouw en dementie. 05b PhOtos Of resu |tS

Eerder had ik al even genoemnd over het tweede fase van mijn
afstudeerproject, zou je daar open voor staan mocht ik terug willen komen met
mijn ontwerp(richting)?

Heb je daarnaast nog laatste toevoegingen, tips, contacten of organisaties voor
het vervolg van mijn onderzoek?

Mocht je nog iets te binnen schieten, kun je me altijd bereiken!

Mog een keer benaderen? JA 1 NEE
Toesternmingsformulier getekend? JA | NEE
Contactgegevens:
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06 analysing
data

O06A Circles of care
During both the generative sessions
and in-depth interviews, care
circles around the person with
dementia and around a loved one
were discussed. First, the current
situation was drawn up, followed

by an evaluation of how it could

be improved. Some examples can
be found in the pictures on the
following pages. Then you will find
an analysis of all the data combined.

Current social circles: around loved one Desired social circles: around loved one

The orange figure represents
the loved ones, the green figure
represents the person with
dementia.

Current social circles: around Desired social circles: around
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Current social circles: around loved one Current social circles: around loved one Desired social circles: around loved one

Current social circles: around Desired social circles: around Current social circles: around Desired social circles: around
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Lotgenoten
Organisaties
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psychologist
Therapist Coach

municipality

General practice-

GP
based nurse
specialist
General practice-
based nurse Casemanager
GP cialist
speciall Home care
Coach spiritual caregiver
municipali -
pality Paid "informal
EVV care giver"”
Care workers of Social team

residential location

Wellfare worker
Day care worker
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Geriatrician
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physiotherapist,
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Neighbours informal caregiver
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. Fellow
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Parents
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6B Empathising with
the data

n both sessions, notes were taken
and an audio file was recorded.
These were analyzed, and the main
insights and interesting quotes were
written on a Miro board to create an
overview of the experiences. This
step wasuseful in discovering the
phenomenon (Chapter 3).
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07 podcasts &
documentaires

Listening to these podcasts and
watching these shows was a

for me. By diving
into real-life experiences and being
confronted with the impact of
dementia on our society, | was able
to develop greater empathy while
conducting my research. | have
listed the episodes and watched the
shows on these pages, along with
some notes that | took during them.

/A TV, DOCUMENTAIRES & FILMS

: Zoektocht van Adelheid Roosen en Hugo Borst naar de
omgang met dementie. Alle afleveringen via: https://www.npostart.nl/
roosen-borst/VPWON_1305127

: The Father is een fascinerend portret van een man die zijn
grip op de realiteit aan het verliezen is. via https://www.pathe-thuis.nl/
film/33911/the-father?gclid=CjOKCQjww4-hBhCtARISAC9gR3YumNdfnL5Q6DV
KzlQeXVagOIxOyN4VKAVOKZxZP20JFCvpNCoVSSsaAoOJEALW_wcB

: serie Een aantal relatief jonge mensen met
dementie worden gevolgd. Zij gaan onder leiding van chef-kok Ron Blaauw
als restaurantmedewerker aan de slag. Geen van allen heeft ervaring in de
horeca. Via https://www.kijk.nl/programmas/restaurant-misverstand

: Portretserie over mensen met dementie en
hun geliefden. Via: https://www.npostart.nl/gezichten-van-dementie/
POW_03302642

Adelheid Roosen & Hugo Borst in hun
serie over dementie.
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/B PODCASTS:

via https://open.spotify.com/
episode/22friDZesjMaobhdWEoIR17si=4198630d686e4458

. via https://
open.spotify.com/episode/3BYowdTLJuBJic5PCTNnUuAR?si=611f59a1bc03478d

via https://open.spotify.com/
episode/183NHSAaMBjwab6PlySUkI?si=979446323951431a

via https://open.
spotify.com/episode/6lQ7iICb4ANpfnilypMkGTpK?si=c4bc9ea9a3d94023

via https://
open.spotify.com/episode/19AZNHUlox2nfkjgGHzLui?si=efc4f23a4f2a4518

via https://open.spotify.com/
episode/4DuCsr8VXX4fJEUPJTFUAY ?si=1f99ef2a732047¢c8

via https://open.spotify.com/
show/0CuVghMhWOkBA3kpsBQJCX?si=04e91d3bb28f4527

via https://open.spotify.com/
episode/OKDJaKr210g5mY5g11QNjg?si=9bb863b49b3149¢8

Contacting a podcast maker led to
the recruitment of a generative in-
depth session participant >

11:05

< @5

Hi Eveline,

Net in de auto je hele podcast serie
over rouw afgeluisterd. Heel fijn en
prettig om te luisteren!

Ik ben net twee weken terug begonnen
met mijn afstudeer project over
anticiperende rouw die komt kijken bij
dementie, het in kleine stapjes
verliezen van een dierbare voordat je
diegene aan de dood verliest. Ik vroeg
me af of jij hier ook een blik op hebt,
ervaring mee hebt of me meer over kan
vertellen. Dan kom ik graag met je in
contact om hier over te kletsen.

Daarnaast zocht ik je net op natuurlijk
en zag ik toevallig je oproep, ik sta
zeker open voor een gesprek. Als ik
aanneem dat dit over rouw/verlies gaat,
dan kan ik misschien kort toelichten
wat Uberhaupt mijn motivatie is om af
te studeren in rouw; ik heb de
afgelopen jaren met verschillende
soorten verlies te maken gehad.
Samengevat is dit een scheiding van
ouders, een verlies van een dierbare
tante, een verlies van opa, een nieuwe
break-up en trouwen bijna tegelijk los
van beide ouders en nu met een
gezondheidsv

gezondheidsverandering in het leven
van mijn mama. Hiervoor ga ik
binnenkort starten met een psycholoog
(GGZ wachttijden afwachtend) om
meer handvatten te creéren om om te
gaan met rouw, maar los daarvan wil ik
wel wat betekenen voor mensen in
rouw. Er heerst een taboe en sociale
houdbaarheidsdatum op rouw. Nu als
sociaal ontwerper, wil ik verder duiken
in de beleving en ervaring rondom
rouwen als iemand er nog is.

Toch een heel verhaal geworden, maar
kijk uit naar je reactie!

Groeten, Maureen

Zitten blijkbaar maximaal aantal tekens
in een DM, excuses! @&

21 september om 20:29

-l oo

e e

bl o
dood, die zich bij veel ziektes natuurlijk
voordoet. Hoe is dit anders ten
opzichte van na de dood? Ik wil graag
met verschillende experts in gesprek
over hun perspectief en ervaring over
rouwen voor de dood. Dit zal
waarschijnlijk eind oktober zijn.

04 oktober om 20:13

Hi Maureen, duurde even...had een
onverwacht drukke tijd.

Ik wil je voorstellen om een gesprek te
hebben met mij mede student

is naast geestelijk begeleider ook
ervaringsdeskundige mbt dementie. Zij
kan dan een het gesprek kunnen
voeren voor het tentamen. En zij met je
sparren over jouw afstudeerproject.
Dus beiderzijds een mooie
gelegenheid, denk ik.

Hoor graag wat je hierbij voelt.

Met hartelijke groet, Eveline A
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08 dementia
manners

Talk about the past

It follows from the second dementia law
that it is good to talk with the parent about
the time before the dementia damaged the
brain. Talk about childhood, youth, holidays,
go back down the memory lane.

Don’t ask questions

The first dementia law shows that there is
no point in asking the parent with dementia
questions about this morning, yesterday or
the day before. The same goes for questions
about the future, since the parent no longer
manages to remember appointments. There
is a good chance that the parent will not
remember the answer to such questions;
questions about the here and now are
possible.

Prevent discussion

As knowing-memory is impaired, logic in the
parent’s brain branches off. Gaps appear

in the memory. Therefore, being right in a
discussion hardly makes sense.

Steer the mood

Seeing a certain action sets the same nerve
cells in action in the observer as in the
acting person, this also applies to emotions.
These mirror neurons form a neurological
basis for empathy and thus also for steering
a mood. Steer the mood of someone with
dementia by, for example, entering the room
smiling broadly.

Be aware of non-verbal communication
Since a person with dementia can no

longer properly process the content of
communication, they pay all the more
attention to non-verbal communication such
as facial expression, posture, voice volume
and tone. So it is crucial to pay attention to
these forms of communication.

Anger is often another feeling
Dementia patients eventually experience

42

only the most fundamental emotions as
their brains continue to deteriorate. As a
result, other emotions may lie behind anger.
Supporting feelings softens the situation.

Try not to ask for a logical story

Talking to someone with dementia often
becomes a puzzle because logic is missing.
People with dementia also need to be
listened to, so don’t ask questions but listen
carefully. Perhaps an underlying logic will be
discovered by itself.

Be patient

A person with dementia works best at his
or her own pace, even if it is slower than
someone without dementia. This applies
both in actions and communication.

Respond to feelings

However the brain is so affected that verbal
communication deteriorates, the emotional
life is not affected. Respond to the emotions
behind the often illogical story.

Use humor

Because it signifies that we have something
in common and reduces tension, humor
serves as a bonding agent in relationships.
Humor can be hurtful, so using it when
interacting with someone who has dementia
is risky. So use humor consciously.

Do not criticize or correct

Because dementia removes the control over
impulses and emotions, feelings can come
to the surface in all their unadulterated
purity. Postpone criticism, or make any
necessary corrections discretely.

Don't test

Avoid putting your loved one with dementia
in a situation where he or she may fail.
Don’t ask for confirmation of knowledge or
recognition, be ahead of it.

Admit fault

Even if there is no fault, be ready to accept
responsibility or offer justifications when
something goes wrong. This clears the air
and avoids an argument.

Distract

In some situations, distracting the person
with dementia works, to pull the person out
of their feelings or to avoid answering.

Don't surprise

Once dementia progresses, there is a
gradually increasing need for routine and
structure. An unexpected change in these
habits is therefore confusing.

Make the person with dementia feel useful
Persons with dementia are no longer
capable of performing complicated
activities, but can often still perform simple
routine activities. This gives them a purpose
and makes them feel useful.

Show love

Needs for love, affection and intimacy
remain; they hardly ever lose that language.
Give a hug, kiss or hold hands. Give
compliments.

Join the fantasy

Logic is lacking in the brain of someone with
dementia, they often supplement this with
their own fantasised stories. Listen to these
creative fantasy stories with admiration.

Dose stimuli

Due to damaged brain cells, information
takes longer to process. Overload occurs
when there are too many stimuli at once.
Preferably no more than 1 stimulus at a
time.

Use music

Inferring from memory types, rhythmic
memory often remains intact. Make use
of the magical effect of music as much as
possible.

Keep talking

Keep talking even if there is no longer the
same reciprocity in communication. The
recognition of the voice is reassuring and
familiar to the person with dementia.

09 Alzheimer cafe visit

9A BUILDING
CONVERSATION PIECE

A conversation piece is created

in order to engage visitors in
conversation. It is a wooden tool
fitting in a tote bag. It is easy in use
and graps attention.

Roosen & Borst
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Preparing visit to Alzheimer Cafe:

1.1 > Wanneer voel jij je verbonden? Welke

momenten? > Is dat nu anders dan voor de dementie? OB Visit Alzheimer Cafe December 12

2. > Hoe komt dat? > Wanneer begreep je wat dementie is? > Wat The visit of a Alzheimer Cafe resulted in many valuable conversations. The
of wie is daar voor nodig? photos on this page demonstrate an impression of this evening, notes are
3. > nee; Zou je dat wel willen? > Waar vind je nog meer steun? > Wat is het lost.

belangrijkste om gesteund te worden?

4, > Wat brengt dementie jou? > Is dat veranderd door het proces heen? > Wat was er nodig

om de dementie te omarmen?

5. > Wat is rouw voor jou? > Heb je ruimte om te rouwen? > Vind je rouw

belangrijk? > Wat heb je nodig om te rouwen?

Rouw om ouder
met dementle

Ik voel me
verbonden

e i o ——
;

alzheimer Sl
café

met dementie

Ik kan
invoelen wat

domentiret S

mijn ouder doet/

|k vind steun
ij mijn ouder
‘ met dementle

Ik omarm
de dementie

Hang je kaartje op

Ik rouw 3 / ? ¥ 3 V{:‘t ﬁle:fﬂ' jou troost
= i ¢ x } « e B s (] i® naaste
Oom mijn ouder - : ¢ : &, ‘ i | r dementie heefto
met dementie 1 [

‘Heel erg" |
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. ED-J46  vader Alzheimer + medewerker verpleeghuis dementie

10 acknowledgement

Ik merkte dat pa het fijn vond om

bij mij in buurt te zijn, rea
altijd blij om mij te zien. Ook v

Ik voel me (op een
nieuwe manier)
verbonden met
mijn ouder met

dementie

A phenonem is found after analysing
the data of the generative in-depth
sessions and in-depth interview
sessions. In order to validate this
phenonem, this is discussed with
fellow students and an online
survey is set up for the participants
already spoken to.

o\
RIKKEL/
i /PT;:IGO,

Ik kan invoelen
wat dementie met
mijn ouder doet

The results are shown on the
following pages.

Ik vind steun bij
mijn ouder met
dementie

Ik omarm de
dementie

Jamnin het

Ik rouw om mijn
ouder met
dementie
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E-M57 ), vader Parkinson

Helemaal niet Heel erg

De rollen zijn nu omgedraaid, ik zorg nu
voor mijn vader. Maar ik voel me wel meer

verbonden.

Ik voel me (op een
nieuwe manier)
verbonden met
mijn ouder met

dementie

Ik denk dat je nooit echt kunt invoelen wat
dementie met een ander doet. Je kijkt toch
altijd met je eigen referentiekader. Maar
uit wat hij mij vertelt hoe het is en wat ik

Ik kan invoelen
wat dementie met
mijn ouder doet

Bedoel je dat ik bij mijn ouder steun vindt?
Dan is het antwoord nee. Ik vind wel steun
bij anderen. Mijn vader met dementie
geeft nog wel vaak aan dat hij blij is met

Ik vind steun bij
mijn ouder met
dementie

Ik vind het een naar ziekteproces. Hoop

dat zelf ook nooit mee te maken.

Ik omarm de
dementie

vader is niet meer degene die ik
kende. Het is iedere keer weer afscheid

nemen van dingen die hij weet of kan. En
daardoor ook een stukje afscheid nemen

Ik rouw om mijn
ouder met
dementie

48

E-A56

Helemaal niet

Ze is volledig passief geworden in de
meeste dingen, toont geen

initiatief/belangstelling meer, ook niet naar
de kleinkinde

Ik vind steun bij
mijn ouder met
dementie

Moeder Vasculaire dementie

Heel erg

Wel op een nieuwe manier idd, meer als

verzorger dan als dochter

Ik voel me (op een
nieuwe manier)
verbonden met
mijn ouder met

dementie

Door haar (verandering van) gedrag denk
ik redelijk goed te kunnen inschatten hoe

mijn moeder zich voelt.

Ik kan invoelen
wat dementie met
mijn ouder doet

Ik vind het nog steeds moeilijk om de
ziekte te accepteren en mn moeder te zien

veranderen/wegglijden, maar probeer
haar zoveel mogelijk met respect te

Ik omarm de
dementie

Ik ben al een hele tijd afscheid aan het

nemen van de moeder zoals ze was.

Ik rouw om mijn
ouder met
dementie
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E-G56 , moeder Alzheimer

Helemaal niet

Ik omarm de
dementie

oV

Heel erg

Mijn moeder biedt mij genegenheid en

plezier en ik haar.

Ik voel me (op een
nieuwe manier)
verbonden met
mijn ouder met

dementie

Wat ik zelf weet over dementie( kennis)
maakt dat ik me heb aangepast aan mijn

moeder waardoor ze zich prettig voelt.

Ik kan invoelen
wat dementie met
mijn ouder doet

In haar warmte en liefde vind ik steun. Ik

voel me kind bij mijn moeder.

Ik vind steun bij
mijn ouder met
dementie

ik heb geleerd het te accepteren maar

omarmen doe ik het niet.

Het is een gemis om niet meer op een
gelijkwaardig nivo met elkaar te kunnen

praten. En ik heb moeite met de
kwetsbaarheid die het oud worden met

Ik rouw om mijn
ouder met
dementie

11 process

@
e

- s - T e0a’
P W e NN D
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To analyse all the data from the
generative sessions and interviews,
a ‘journey of the child’ was created
as a basis. All data was passed
around, clustered and brought

jOu rney of the =iz
child

Fers

S
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12A Start of ideation

o
In order to generate ideas, a recap
is visualized in order to provide
myself an overview of the project’s
o

status.

58

12B Individual

brainstorming

Several individual brainstorm
sessions are held to generate ideas
within the design goal direction. An
impression of these generated ideas
is shown on this page.
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12C Brainstorm session Brainstorm sessie plan - 6 december 2022

. Nina / Elke / Anniek / Anna / Maureen

with fellow students )
Vijf mede studenten

The help of fellow students was
enlisted multiple times during the
generation of ideas. A structured
creative session was held with five
participants. The plan and results
are briefly presented.

1 Opwarmertje [10 minuten]

HKJ iets accepteren?

HKJ afscheid nemen van iets was er nog is?
HKJ ruimte maken voor rouw?

HKJ verbinding creéren tussen twee personen?
HKJ een gesprek aan gaan over rouw?

2 Toelichting project [5 minuten]
Miro > meenemen in verhaal

3 Open Brainstorm Acceptatie [15 minuten]

Doel: Concrete ideeen om data op te halen tijdens Alzheimer Café komende
maandag

Welke data?

Acceptatie: herkennen ze zich hier in?

Wat was er nodig om ‘de ziekte’ te accepteren?

Wat hadden ze nodig gehad? Wat miste er?

Waar kunnen ze deze acceptatie ‘vinden’? (sociale kringen/onderling
gesprek/professionele zorgverleners)

Een aantal eisen:

Veilig kunnen antwoorden (sensitief onderwerp)
Kinderen van ouders met dementie

Mobiel

Subtiel / informeel

Aantrekkelijk & toegankelijk

4 Brainstorm Positieve kanten [15 minuten]
Positieve kanten van dementie op kaarten. Deze kaarten stimuleren
creativiteit om ideeén te verzinnen binnen het ontwerpdoel.

5 Aanvullen ideeen [5 minuten]
Na 5 minuten de HKJ’s er naast liggen en door brainstormen.
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12D Four idea
directions

These brainstorm and creative
sessions led to the creation of four
design directions. These four design
directions are explored during a
group brainstorm actitity with Nina
and Anna.
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12E Two prototypes
Two of the design directions are
translated in two prototypes in
order to test the interactions and
gualities.
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Elements of these prototypes are
based on the research data. The
content of these prototypes are
presented on these two pages.

i Voem Dotum

30 vertelt dot jo druk
bent en niet 20 voak Je beweert
Op 8en dog Gestoord kon
worden, jo geeft nog
oon
Hoa merk o het veriias? ¥un jo hat veries toe laten?
Jo stolt gerust en
gooft antwoord.
Weolke ga.\wnm IOQ\(‘J ot vorkes (] ‘I" op? wot is de Impoct

Je trekt hoar mee,
Tegt dat alles goed komt
on dat julle cp
MOoten schieten.

van dn veries
op palie reiatie?

Wot 20u j@ ouder hebben gewid voor jou
toen hjj of 2§ nog geen dementie hod?

30 Togt ruimachoots

van tivecen dat julie
op pod
PIaats na het imvulion von dit biod, da vorm omgekeerd terug op het bord

Todon 2o able td heeft Scheif een aspect wot jo nu extra koestert 0an jullie relatie op.

o 20if na te goon |

of re clles heoft.

Jo beweert anschuldig 30 Yook jo schuldi datje

Jo toont begrip en
Jo vortelt dat het olke dog stoit oen oontol viogen
00N soepkom is om zicht te krjgen op
apm':n wot o Zich heeft
on geeft algespeekd.
Juiste Mok oan.
Jo bent ook boos
om de situatie
Jo koot hoar en on regt dot jo jo
ozl drinken
Uit 0en scopkom. Jo gooft een krwtfel on
WTOOgt meer te vertellen.
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13B Insights

13A Set-up, method
l 3 and participants
A co-reflection method was used

to test the two prototypes with six
o participants. See the figure below
co-reflections
pages for the results for each
participant. A concluding graph will
follow thereafter.

The participants:

- E-M57

- E-A25

E-A24

3 fellow students who knew

« Het moet geen persoonlijke aanval komen; "je gedrag is
slecht". Bevestiging dat je gedrag met een gezond brein kan

someone with dementia kloppen, maar met een dement brein een andere aanpak
+ In plaats van er is geen goed of fout: "er is geen wenselijk eist.
antwoord." + Hoe voorkom je saciaal wenselijk antwoord? Door eerst zelf
te laten nadenken over de situatie voordat je de keuzes

-« Niet ergens in een ruimte belanden maar dwalen, niet
koppelen aan persona's
+ Moment achteraf bieden voor gesprek of reflectie

krijgt.
+ Meerdere zintuigen bevestigd: misschien ook textuur en
beeld; met nieuwe ogen ergens naar kijken.

. . . + Het mag best een ontdekking zijn, dwalen door de ruimte
Verkennlng Brainstorm Confrontatie » ‘Hetmanzetion-tut refincliswerkiarzgoed + Kan ook op hele andere locaties als een vorm van
« Fijn: mede bezoekers niet of nauwelijks mee kunnen ;am:algm.a, a9p lhe; 'sta.tm:, 'nhd‘? bieb, in wachtruimtes etc.
- . - Een beleving alsof je in het huis van een persoon met
Mijn project, welke Wie ben jij, meer Ik heb twee idee richtingen; hoor graag al je kijken met jouw keuzes. dementie stgaat daJt de situaties echt na epmaakt ziin. Dat ie
design research vertellen over de feedback. Het zijn representaties van het idee, het » De keuze vrijheid met wie en hoe je deze ruimte binnen ! ) ) g n. J
activiteiten ik heb ¥ situatie over ouder ™ Hoe is dat voor jou? Herken je er in? »  heeft dus niet de uiteindelijke vorm die het moet gaat. moet handelen naar de situatie.
uitgevoerd, en met dementie (indien hebben maar daar kom ik door deze testsessies . Rouw mag meer naar voren komen - Er moet genoeg ruimte zijn om er even uit te kunnen
waarom we hier zijn nodig) meer achter. Het gaat meer om het effect. & .. . . stappen.
+ Het effect op je eigen relatie mag zichtbaar worden.

] | ] Meerdere zintuigen: audio! + Samen er door heen opent een gesprek.

Ben je bewust? Zijn er
Hoe heeft kennis jou bepaalde momenten Idee PAD Uitleg pad + alle
Mijn fenoneem — geholpen? Welke » aan te duiden? Wat is Wat denk je dat het ¥ vragen hiernaast + B : T - .
. . . . . L . . ° . e o PR | St N
kennis? Vanuit wie? bewustwording voor is? mini guestionnaire toekomsug i toekomstig toekomstig
jou? pad pad . pad
J « Eeninteractieve ervaring - Een interactieve ervaring A « Een interactieve ervaring 7 i
- Een spiegel voorhouden: effecten van eigen gedrag op relatie met ouder - Een spiegel voorhouden: effecten van eigen gedrag op relatie met ouder - Een spiegel voorhouden: effecten van eigen gedrag op relatie met ouder
6 + Preventief refiecteren - Preventief refiecteren . - Preventief reflecteren :
+ Inbeelden in verschillende situaties door dementie - Inbeelden in verschillende situaties door dementie - Inbeelden in verschillende situaties door dementie
- Gespreksstarter - Gespreksstarter - Gespreksstarter
~ Dementie is progressief en onvoorspelbaar, voorbereiden - Dementie is progressief en onvoorspelbaar, voorbereiden - Dementie is progressief en
op wat komen gaat op wat komen gaat op wat komen gaat:
- Stil staan bij je eigen gedrag - Stil staan bij je eigen gedrag - Stil staan bij je eigen gedrag
h Uitleg ritueel + alle
In hoeverre erken/omarm jij dementie? Welke Idee RITUEEL. Wat .| 8 ) folemas mes onesrs
5 . s vragen hiernaast + e
woorden zou jij er aan geven? denk je dat het is? mini questionnaire e Fovas o v T i it optoon v v ane e | e merioton o n g
3 Het zet me aan tot reflecteren K 4 Het zet me aan tot reflecteren Het zet me aan tot refiecteren
P—J ferdoor begrijpen wat het effect van dementie s op anze L
123
h 4 o &
Welk idee heeft je voorkeur? Waarom? ] Tl
— W v J ;
Ideaal gezien: hoe zou jij kennis en bewustwording | i

aangereikt krijgen of opzoeken?
Bedankt!
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ledereen heeft een andere copingsmechanisme; dus
de opties moeten misschien wel uit meer dan twee
bestaan. Of elementen zodat je je kan vinden in
meerdere.

Donkere ruimte, projecties, intimiteit en rust.
Stadia's van dementie verwerken in verschillende
ruimtes, dat je niet gelijk overvallen wordt.

"Het voelt als een les om mijn gedrag aan te passen
op mijn ouder” -> het moet niet te belerend zijn, maar
echt inzicht geven over.

toekomstig
pad

- Een interactieve ervaring
* Een spiegel voorhouden: effecten van eigen gedrag op relatie met ouder
- Preventief refiecteren
+ Inbeelden in verschillende situaties door dementie
- Gespreksstarter
* Dementie is progressief en onvoorspelbaar, voorbereiden
op wat komen gaat
+ Stil staan bij je eigen gedrag

Helemaal mee oneens Helemaal mee eens

(o, & &

Ik kan meer kennis opdoen over rouw en dementie

i
e

Het zet me aan tot reflecteren

+ Niet te veel afleiding in de ruimte

+ Audio zou versterken; wel verschil tussen
vrouwelijke en mannelijke stem; zodat je het in kan
beelden dat het je eigen moeder of vader is.

- Alle opties laten zien en ontdekken; wat als ik dit doe
wat is dan het effect? En wat als ik anders had
gehandeld?

Tot de verbazing wekken in een situatie door het
heel realistisch te maken en dan te laten reflecteren
Het is drempel verlagend voor een gesprek met
iemand in jouw persoonlijke kringen; als diegene mee
geweest is in zo'n ervaring.

Het kan breder getrokken worden (in de toekomst)
naar uberhaupt ouder worden.

Thuis in spelvorm als gespreks begeleiding.

&

toekomstig e B
1ro0™

pad “

+ Een interactieve ervaring
- Een spiegel voorhouden: effecten van eigen gedrag op relatie met ouder
- Preventief reflecteren
- Inbeelden in verschillende situaties door dementie
- Gespreksstarter
- Dementie is progressief en onvoorspelbaar, voorbereiden
op wat komen gaat
- Stil staan bij je eigen gedrag

toekomstig
pad

* Een interactieve ervari
+ Een spiegel voorhouder
. ,Prbeuanﬂel reflecteren
+ Inbeelden in verschillende situaties d
0 (Diesnrek]sstarter e
* Dementie is progressief en onvoor i
e epn rspelbaar, voorbereiden
- Stil staan bij je eigen gedrag

n: effecten van eigen gedrag op relatie met ouder

Helemaal mee oneens

Helemaal mee oneens X g

Helemaal mee cen: Ik kan maer kennis opdoen over rouw en dementie.

Tk kan meer kennis opdoen over rouw en dementie

Het zet me aan tot reflecteren

Het zet me aan tot reffecteren

- .

3 1

hierdoor begrijpen wat het effect van dementie is 0p o
Tk kan hierdoor begrijpen wat et effect van dementie is op onze elatie

Ik kiijg meer ruimte voor mijn rouw
Ik krig meer rumte voor mijn rouw

Tk voel me prettig om dit te gebruiken

elk verlies

Speelt in op een ander moment in mijn ontwerp doel; de
ruimte voor rouw

Gaat meer in op rouw dan op dementie

lets eenmaligs

Niet permanent in huis; te confronterend

Het hele proces van dementie past niet; net als dit; het
schuurt.

Hout fijn en geaard materiaal; geen andere kleuren of
materialen.

Het is een intensieve reis naar binnen; moet je wel
kunnen.

Je moet een blokje niet terug zetten; je neemt afscheid
van dat blokje. Misschien een nieuw blokje.
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.

- Refiectie

Moeilijk voor te stellen in welke context dit gebruikt zou
willen worden.

Qok ruimte voor negatieve begrippen; pijn en verdriet etc.
Die kunnen ook veranderen.

Zelf kiezen wat de grote en kleine blokken zijn.

lemand moet je hier in begeleiden, kost anders veel
intrinsieke motivatie.

Mogelijkheid tot dit lenen van een zorg professional of
verzorgingstehuis.

Beeld wordt te persoonlijk. Juist de abstractie van de
woorden werkt.

Behoefte aan meer verdiepende info (voornamelijk
dementie)

Verschillende houtsoorten; de begrippen categoriseren

elk verlles. : elk verlies
een rouwritueel

- De relatie met je ouder vorm geven

- Visuele representatie van veranderende relatie door dementie DS edemetiojouceniornigavay

tool - Visuele representatie van veranderende relatie door dementie
- Elk verlies verdient haar eigen rouw ritueel § jRcrectic tocl

- Bewustwording in kleine stapjes, stil staan bij elk verlies i =l nlasherdient haarjeigen o idleel

- Thuis te gebruiken alleen of met wie je wilt. i

- Positieve kant van relatie blilft zichtbaar LIS = gebibiken allean ofimet wie jo it
+ Met een refiectiekaart kan je elk verlies bewust behandelen : Positleve kant van relatie bt zichtbaar

een rouwritueel

+ Bewustwording in Kleine stapjes, stil staan bij elk verlies

* Met een reflectiekaart kan je elk verlies bewust behandelen

Helemazl mee oneens Helemaal mee eens

Helemaal mee oneens Helemaal mee eens

Tk kan meer kennis opdoen over rouw en dementie Ik kan meer kennis
in meer kennis opdoen over rouw en dementie.

Iz :
e &)
: =

Het zet me aan tot reflecteren Hotzot
fot zet me aan tot reffecteren

Ik kijg meer ruimte voor mijn rouw Ik krijg meer ruimte voor mijn
it rouw.

Tk voel me prettig om dit e gebruiken - Tk voel me prettig om it te gebruiken

Ik zou gemotiveerd zjn

—

25 e
152
i k 200 gemotiveerd

Mist begeleidende vragen; een handleiding of
speelkaarten nodig?

Wilt alles in elkaar puzzelen.

Continu zichtbaar is te confronterend.

Grotere drempel om aan te starten. Er moet al een
openheid zijn geweest.

Grote vormen kunnen hangen aan kleinere vormen: bijv
steun hangt samen met bellen, gesprekken en emoties.
Geen rand? Limiteert het uitbouwen, alsof je rouw een
kader heeft.

Thuis moet safe space blijven; waar doe je dit?

elk verlies
een rouwritueel

;D relatie met e auder vorm geven
+ Visuele representatie var i
: Viuele repre i veranderende relatie door dementie
+ Elk verlies verdient haar ef
gen rouw ritueg

: Bewustwording in Kleine stapjes, sti ij i

n o pjes, stil staan bi
: Thuis te gebruiken alleen of met wie e wilt . * < oo

Helemaal mee oneens Helemaal
tlemaal mee cans

R
o)

1K an meer kennis opdoen aver roun en dementie
Hot zot me aan tot reffecteren
Ik kan hirdoor begren a het effct van dementie i op onze relatie
Ik krfg meer ruimte voor mij rouw

Tk voel me prettig om dit te gebruiken

k20u gemotiveerd zijn om dit te gebruiken thuis

De abstracte termen maakt het mogelijk om ze zelf te
interpreteren op je eigen situatie.

Bewustwording wat je verliezen zijn.

Niet alleen; vergt veel van jezelf.

Gesprekstool

Niet schrijven; maar praten. Zou je het namelijk terug
lezen?

elk verlies
een rouwritueel

- De relatie met je ouder vorm geven
- Visuele representatie van veranderende relatie door dementie
* Reflectie tool

- Elk verlies verdient haar eigen rouw ritueel

- Bewustwording in kleine stapjes, stil staan bij elk verlies

- Thuis te gebruiken alleen of met wie je wilt.

- Positieve kant van relatie blijft zichtbaar

- Met een refiectiekaart kan je elk verlies bewust behandelen

Helemaal mee oneens Helemasl mee eens

Ik kan meer kennis opdoen over rouw en dementie

<

Het zet me aan tct reflecteren

&

Ik kan hierdoor begrijpen wat het effect van dementie is op onze relatie

Ik krijg meer ruimte voor mijn rouw’
I>%
9

Ik voel me prettig om dit te gebruiken

dit te gebruiken thuis

+ Moeilijk om je er helemaal in te dompelen, kost veel tijd
en energie.

- Grote drempel

+ Meer begeleiding

elk verlies
een rouwritueel

- De relatie met je ouder vorm geven
- Visuele representatie van veranderende relatie door dementie
- Refiectie tool

- Elk verlies verdient haar eigen rouw ritueel

- Bewustwording in kleine stapjes, stil staan bij elk verlies.

- Thuis te gebruiken alleen of met wie je wilt.

- Positieve kant van relatie blijft zichtbaar

- Met een reflectiekaart kan je elk verlies bewust behandelen

Helemaal mee eens
@

Helemaal mee oneens

Rin

TR 7
Ik kan meer kennis opdodn over rouw en dementie

Het zet me aan tot refiecteren

Ik kan hierdoor begrijpen wat het effect van dementie is op onze relatie.

Ik krijg meer ruimte voor mijn rouw

Ik voel me prettig om dit te gebruiken

it te gebruiken thuis
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Ik kan meer kennis opdoen over rouw
6 antwoorden

2(33,3%) 2(33,3%)

1(16,7%) 1(16,7%)

Ik kan meer kennis opdoen over dementie

6 antwoorden
4 4 (66,7%)
3
2 2(33,3%)
1
0(0%) 0(0%) 0(0%)
o I 1
1 2 3 4 5

Het zet me aan tot reflecteren

6 antwoorden
6
5(83,3%)
4
2
0(0%) 0(0%) 0(0%)
o 1 | 1
1 2 3 4 5

Ik kan hierdoor begrijpen wat het effect van dementie is op onze relatie
6 antwoorden

3 (50%)

1(16,7%) 1.(16,7%) 1(16,7%)

Ik krijg meer ruimte voor rouw
6 antwoorden

4(66,7%)

1(16,7%) 1(16,7%)

Ik voel me prettig om dit te gebruiken

6 antwoorden
3
2
! 1(16,7%)
0(0%) 0(0%)
0 L
1 2 3 4 5

Ik zou gemotiveerd zijn om hiernaar toe te gaan
6 antwoorden

5(83,3%)

1(16,7%)

0 (n‘%; 0 m‘%) 0 (0%)
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Ik kan meer kennis opdoen over rouw

6 antwoorden
4 4.(66,7%)
3
? 2(33,3%)
1
0(0%) 0(0%) 0(0%)
0 |
1 2 3 4 5

Ik kan meer kennis opdoen over dementie
6 antwoorden

2(33,3%) 2(33,3%)

1(16,7%)

1(16,7%)

Het zet me aan tot reflecteren

6 antwoorden
3 3(50%)
2
1
0 (0%) 0 (0%) 0(0%)
0 |
1 2 3

Ik kan hierdoor begrijpen wat het effect van dementie is op onze relatie

6 antwoorden
2
2(33,3%) 2(33,3%) 2(33,3%)
1
0(0%) 0(0%)
0
1 2

Ik krijg meer ruimte voor mijn rouw

6 antwoorden
4 4.(66,7%)
3
2
1
1(16,7%) 1(16,7%)
0(0%) 0(0%)
0
1 2 3 4 5

Ik voel me prettig om dit te gebruiken

6 antwoorden
3
2 2 (33,.3%)
! 1(16,7%)
0 (0%) 0(0%)
0 |
1 2 3 4 5

Ik zou gemotiveerd zijn om dit te gebruiken thuis
6 antwoorden

2(33,3%)

1(16,7%) 1(16,7%) 1(16,7%) 1(16,7%)
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14
co-creations

14A Co-creations with

fellow students

After evaluating the two ideas,

both concepts were found to have
valuable aspects. Together with two
fellow students, a brainstorm was
conducted to explore possible new
concepts that incorporate these
aspects.

While participants were being
recruited for co-creation sessions,
prototypes were also developed.
These prototypes and their
functionality are explained in this
appendix.

Dementie: rouw
& verbinding

¥

Hoi! Ik ben Maureen, ik studeer momenteel af aan de TU
Delft in de master Design for Interaction met een project
over anticiperende rouw en dementie. Ik ben de afgelopen
weken gedoken in de wereld van dementie, haar dierbaren
en de onoverkomelijke rouw die er bij komt kijken. Nu wil ik
gaan kijken wat kinderen van ouders met dementie nodig
hebben om minder weerstand te hebben - tegen de ziekte
en elkaar - en zo meer onderlinge verbinding te creéren. Zo
kan er nog een mooie nieuwe vorm van relatie zijn met je
ouder, ook al is die anders dan voor de dementie. Hiervoor
ben ik nu gestart met mijn ontwerpfase. Ontwerpen kan
alleen niet zonder de uiteindelijke doelgroep, dus ik heb jou
nodig!

Wie heb ik nodig? Mensen waarvan een ouder dementie
heeft.

Wat heb ik van jou nodig? Ongeveer 1-1,5 uur van je tijd en
jouw unieke perspectief op de situatie en jouw persoonlijke
verhaal.

Wat gaan we doen? Een creatieve co-reflectie sessie. Dit
houdt in dat we samen kijken naar jouw situatie en mijn
gevonden uitdaging. We zoeken naar kansen en oplossingen
in een brainstorm. Daarna sluit ik af met het voorleggen van
mijn eerste ideeén, waar jij je mening over mag delen.

Wanneer? De sessies zullen plaatsvinden in eind januari en
begin februari. Via de link kun je specifieke data en tijden
vinden.

Waar? Een locatie waar het voor jou het gemakkelijkst en/of
comfortabelst is om af te spreken, ik ben flexibel.

Benieuwd naar mijn project en wil je helpen? Boek een
plekje via de link of neem contact met mij op via
m.m.sanchezdeboeve@student.tudelft.nl.

Ik kijk er naar uit om je te ontmoeten! - Maureen
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14B Co-creations with

experience experts and T G

. = ] e
dementia experts
One co-creation was held with r 24 [ =
D-T62 (Case Manager for Dementia) < ,.l,_ g WQ»,Q%:L

and took place in a residential care
facility for people with dementia
(figure 43). A second co-creation
took place online with ED-M51 (an
activity facilitator for people with
dementia and mother diagnosed
with Alzheimer’s). A third group
co-creation (figure 43) took place
with four previous participants
from the understanding phase,
E-G56 (mother Alzheimer’s), ED-J45
(father Alzheimer’s t & employee
nursing home dementia), D-T59
(coordinator and day care worker)
and D-B49 (welfare worker meeting
center dementia and caregiver
small-scale living dementia).

Interactieve ervaring

Gesprekstool

Morfolo

Hoe worden de Versehilley

Waar
Op welks locatis kan

de Interactie plagt:
vinden? s

Situatie

Hoe kan de situatie
overgebracht worden op
de gebruiker?

Handelingen
it Hoe kunnen de verschillende.
& manieren van omgang met.
de situatie overgebracht
worden op de gebruiker?

Effect op

Hoe kan de gebruiker
bewust worden van het
effect van dementie op
de relatie?

E ; Reflectie
Hoe kan de gebruiker
aangezet worden tot
reflecteren op diens
eigen situatie?

Vorm
Hoe kan deze Interactie
vorm krijgen?

won eV
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gische kaart

i Nnde onderdelen van het idee concreet?

(mememx)

THwS
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14C PROTOYPES

Door de verschillende co-creaties heen is het concept meerdere malen
geitereerd. Drie van deze iteraties zijn ook fysiek geprototyped.

Belevingswereld

situctie
Ean SILOTe 4k 2iCh o0 OB CemMants Trigger
kon voordoon word! goschetst
.
W RS, SR v
. . . Belevingswereld . Belevl !
1 Interactieve ervaring 2 Belevingswereld 3 Gesprekstool van jou ocuder met dementie | Kennis
Op de middelste hoge paal wordt Het tweede concept is ook een Het derde concept is een duidelijke Wat heb |§ nodigr? Wat hoett je ouder nockg? | - )
How 25 ] O stuGUE? Woardoor craloot &
i i i i i i Woorom 204 jo 1o handalon? doo gtucto? B .
een ervaring geschetst die de ervaring waar een bezoeker heen combinatie van de twee idee e R e e O et s Bewustwording
e . . . . f = s | { Yo
bezoeker mogelijk kan mee maken kan gaan. Een situatie wordt richtingen. De tastbare blokken \""‘“m"m“w"” ) Cere dan veor ds-Sewerdiet |
door een dierbare die leeft met geschetst op het voorste houten met woorden worden gebruikt om ) v v v
dementie. Op de grond worden blad. Door te schuiven met het te reflecteren op de ervaringen die Refoctie
. . . De gebruker wordt oongezet tot reflectonen Reflactia
twee manieren van handelen blad kan de bezoeker heen en weer aangereikt worden door middel van O3 AMNE #gen S1UCE 8 Tal Cemetae Mowwd
. .. . ‘Wat doet het met jou? Walle govoolons roapt oit op?
gegeven, een logische natuurlijke bewegen tussen de belevingswereld kaarten.
.
handeling en een nieuwe bij van de dierbare met dementie
dementie passende handeling. De en zijn of haar eigen belevings
bezoeker kiest en ziet het effect wereld. Op deze manier biedt het de
van de handeling op de middelste bezoeker reflectie op wat de impact
paal. Hierdoor kan de bezoeker is van dementie op de manier van
reflecteren op hoe te handelen in beleven.
een situatie.
Interactieve ervqung
4 Gesprekstool
Situatie
Een situatie die zich door de dementie Trigger
kan voordoen wordt geschetst Gespreksto°|
v v v
- S . :
Hal_'nclellngA : HapdelingB ; -
Een manier van omgcan ' Een manier van omgaan - Kennis > Eon eiuatis che doh cloor de dermantin Tr qoar
met de situatie wordt : met de situatie wordt . [Dermentie] ban voandann wordt geechertst
geschetst : geschetst : fhlanians \ J
o B St F ) v . -
v v v f \
o ek v Vorm geven aan |e verllezen )
Effect A : EffectB e~ an veranderingen femus‘
Het effect van de i Het effect van de ' : " MASISD 1058 K S FOREY o
handeling op de relatie tussen | | handeling op de relatie tussen | Bewustwording - ol - -ty s
ouder-kind wordt geschetst ' ouder-kind wordt geschetst | [Retatie] Lo Ve eres ja? *’:Wm'ﬂﬂg
V. S K . ‘ (S
v v v ”
v w
Reﬂ“ﬁe " WGt et e et p:sm PCmBTS TOEE. (R 0gr? o
De gebruiker wordt aangezet tot reflecteren Reflectie > b st aaogd. o g gk Raflectio
op diens eigen situatie met dementie [rRouw] o i Pl verancierd lun op 2ol van vocr ca dener | e? '
Hon Ju e Pl grooeg aruciets Wilen Se?
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The concept is tested and iterated

through two interaction tests:
1 5 a semi-structured test with

fellow students to gain insight

into interactions (figure 35). A

M e second test involved a participant
I n e ra c I o n E-D54 who has a mother who has

Alzheimer’s (figure 46). The key
insights are listed below which,

together with those gathered
earlier, lead to the final design.

Ervaring kaart

De horloge van je ouder is kwijt, je ouder beschuldigt jou terwijl
je er niks mee te maken hebt.

Wat doet zo'n ervaring met jou?

Welke veranderingen in jullie relatie merk je in deze ervaring op?

Hoe zou je omgaan met zo’n situatie?

Je ouder maakt zijn eigen werkelijkheid compleet. In zijn werkelijkheid
heeft hij niet zelf het horloge ergens neer gelegd, dus moet jij het wel gedaan
hebben. Ontkennen werkt in dit geval averechts, doordat je ouder dan geconfronteerd
wordt het met feit dat zijn werkelijkheid niet klopt. Afleiden of mee gaan zoeken
zou in dit geval de rust behouden.

Ervaring kaart

Je ouder komt geirriteerd en boos terug van de dagbesteding. Een verhaal
vol gaten wordt aan jou verteld en je begrijpt het niet.

Wat doet zo'n ervaring met jou?

Welke veranderingen in jullie relatie merk je in deze ervaring op?

Hoe zou je omgaan met zo'n situatie?

Dementie tast het korte termijn geheugen aan. Je ouder is niet meer in staat om informatie
langer dan 30 seconde vast te houden. De informatie die in het korte termijn geheugen
binnenkomt kan niet meer worden overgebracht naar het lange termijn geheugen.

Het heeft dus weinig zin om je ouder meer informatie van de dag te vragen.

Heb het over wat er nu gebeurd, ga mee in het gevoel en neem het serieus zonder
de logica proberen te achterhalen.

Ervaring kaart

Je ouder ziet jou aan als zijn of haar moeder.

Wat doet zo’'n ervaring met jou?

Welke veranderingen in jullie relatie merk je in deze ervaring op?

Hoe zou je omgaan met zo'n situatie?

Het geheugen van jouw ouder rolt naar achteren op. Eerst worden de meest recente jaren
weggevaagd en daarna de oudere. Hiercdloor herkent hij of zij steeds minder van de laatste
Jaren. Zo ook wie jij bent. In feite leeft hij 20, 30, 40 jaar terug in de tijd.

Ervaring kaart

Je ouder zet koffie voor jullie in soepkommen.

Wat doet zo’n ervaring met jou?

Welke veranderingen in jullie relatie merk je in deze ervaring op?

Hoe zou je omgaan met zo’n situatie?

Je ouder kan steeds minder goed de voorwerpen linken aan de functie of het woord.
Wil je haar of hem corrigeren, dan word je ouder geconfronteert met wat hij of zij
niet meer weet of kan. Dit kan een pijnlijke reactie veroorzaken.

Zolang het veilig blijft, laat het gebeuren en gebruik wellicht humor
om de situatie te verlichten voor jullie beide.
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New stickers to modify an earlier
prototype into the new concept.
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Naam: MNaam ouder:
Leeftijd: Leeftijd ouder:
Type dementie:

Datum: Duur ziekte op
dit moment:

Helemaal mee oneens Helemaal mee eens

Ik kan meer kennis opdoen over rouw en dementie

Toelichting:

Ik kan meer kennis cpdoen over rouw

Toelichting:

Materials used during the
interaction tests.

Het zet me aan tot refiecteren Helemaal mee oneens

L & L *——

Helemaal mee eens

Ik kan hierdoor begrijpen wat het effect van dementie Is op onze relatie

Toelichting: -
e Toelichting:

Ik krijg meer ruimte voor mijn rouw

86

Toelichting:

Ik woel me prettig om dit te gebruiken

Ruimte voor rouw

Drie stappen: verkennen / testen inter-
actle / co-reflectie

Je mag altijd stoppen wanneer je wilt
Je hoeft geen antwoord te geven op een
vraag

Ik maak wat foto's; akkoord?

Ik neem een geluidsopname, alleen om
zelf terug te lulsteren

Bedankt voor je tijd!

Verkennen

Zelf voorstellen
Mijn project context in het kort
Jouw verhaal horen

Wie ben ji] en kan je wat over
je ouder vertellen?

Hoe is en hoe was jullie band?

Wat voor impact heeft de
dementie op jou?

Wat mis je door de dementie?
Hoe wordt jij gesteund?

Rouw je?

Hoe merk je dat je rouwt?

Kan je het daar over hebben
met je ouder?

Naam:

Leeftijd:

Naam ouder:
Type dementie:

Datum:
Plaats:

174

Toelichting:

Ik zou gemotiveerd zijn om dit te gebruiken

Toelichting:

Testen interactie

Gaat om interactie
Alle feedback welkom

Er Is geen goed of fout

Ik ben of je casemanager van
je ouder, of lemand in je
persoonlijke kring

Ik geef toelichting over het
ides na het testen

Ook volgt er een korte
evaluatie formulier

Daarna gaan we aan de hand
van wat vragen kijken welke
aspectan van dit concept wel
of niet werken

Wat is je eerste indruk?

Wanneer zou je dit willen
gebruiken?

214




304
Results of the interaction test with

Co-reflectie D54

MNu ben ik benleuwd naar de verschillende aspecten in dit idee

Algemeen:

In welke vorm zie jij deze
interactie voor je?

Welke materialen?

Verschil in houtkleur genoeg?

Met wie zou je dit willen doen?

Hoe zou je hier aan willen
komen?

Ervaringen:

Welke ervaringen triggeren?
Kan jij nog ervaringen noemen
die jouw een bepaald inzicht
hebben gegeven?

Hoe uitgebreld moet zoh
ervaring toegelicht worden?

Toelichtingen:
Een situatie in zoh ervaring
ontstaat door de dementie.

In hoeverre moet de kennis
van dementie er in verwerkt
worden?

414

Co-reflectie

Wat mis je nog? Nu ben ik benieuwd naar de verschillende aspecten in dit ides

Hoe wil je deze kennis

aangereikt krijgen? Emaoties:

Welke emoties zijn nodig om
jouw gevoel uit te drukken?

Welke vorm zou dit moeten
krijgen volgens jou?

Ben je meer bewust van wat
dementie met jou doet op
gebied van rouw?

Veranderingen:

Wat veranderd er in jouw
relatie?

Wat mis je op dit vel aan
veranderingen?

Wat verlies je aan je relatie?

Omgaan:
Wat vind je van deze laag?

Hoe zou deze vraag gesteld
moeten worden?

Conclusies:
Is dit de juiste opbouw?

Wat zou je nog willen
verbeteren?

Wat mis je nog op de ervaring
kaarten?

Zijn de vragen volgens jou juist
geformuleerd?




appendices

90

Tests are conducted with both
dementia experts and fellow
students to refine and test the
various elements of the concept.

16 A Blocks

The form of the blocks are tested
with three fellow students. Results
are on the next page.
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16B EXPLORATION
BOARD

Different versions of the exploration
boards are discussed and explored
with three fellow students. Results
are on the right.
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16C EXPERIENCE CARDS

Together with experience and

content of the experience cards
are online co-created. The content

dementia experts ED-J46 the
of each card is listed in the table
on the following pages, divided

in three stages: early dementia,

middle dementia and late

dementia.
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The graphic design of the cards are

explored
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16D QUESTIONCARD

To support the conversationpartner,
additional questions are collected
on a card:

100

Algemeen

Kan je me daar meer over vertellen?
Waarom?

Hoe komt dat?

1Gevoelens

Hoe voelde dat voor jou?

Wat vind je het moeilijkste?

Kun je me meer vertellen over hoe je je voelt?
Hoe zou je de situatie anders willen zien?

Kan je me meenemen in jouw ervaring?

Wat is jouw grootste angst en waarom?

Waar ben je het meest dankbaar voor?

2 Veranderingen

Kun je beschrijven wat voor impact dit op jou heeft gehad?
Op welke manier heeft dit jouzelf veranderd?

Welke veranderingen zijn het meest opvallend en waarom?
Welke impact hebben deze veranderingen op jullie relatie?
Op welke manier is het veranderd?

Op welke manier heeft deze ervaring jouw manier van denken veranderd?

Welke positieve veranderingen merk je?

3 Omgaan
Hoe heb je geleerd er mee om te gaan?

Denk je dat anderen jouw reactie op deze situatie zouden begrijpen?

Hoe zou je willen dat anderen jouw ervaring begrijpen?
Wat zou je de volgende keer anders willen doen?

Op welke manieren heb je steun gevonden tijdens deze ervaring?

Hoe zou jij gesteund willen worden?

Wat is het belangrijkste wat je hebt geleerd van deze situatie?

16E CONCEPT NAME
AND GRAPHIC DESIGN

To support the conversationpartner,
additional questions are collected
on a card:

grip op veranderingen
door dementie, ruimte
VOOr rouw
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17

overview of
gathered
research and
design insights
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17A Research insights

i Alzheimer’s disease is primary focus of this project.

ii. Alzheimer’s disease has three phases, early, middle and late.
iil. Dementia causes many losses and changes for the adult child.

iv. Dementia is unique to the individual and unpredictable.

V. There are many coping mechanismes and dementia manners.

vi. Dementia also has a significant impact on the person’s loved ones.

vii. The experienced social support is depending on who you meet.

viii.  The variety of care providers is perceived as overwhelming and unknown.

iX. Formal caregivers are seeking for more tools to pay attention to and support loved ones.

X. Loved ones around someone who has dementia each uses a different coping mechanism. If this difference in
way of coping is not acknowledged and accepted, it complicates collaboration, mutual support and room for
grief.

Xi. Grief can take many different forms.

xiii. Loss is an inherently existential and essential human experience and loss experiences contributes to the

personal growth as human beings.

XiV. Both positive and negative emotions play a significant role in grief.

XV. Grieving for a parent who has dementia is an ambigous loss, one is grieving for someone who is still alive but
is deteriorating gradually in small steps.

xvi.  The child must not only adapt to these accumulation of multiple losses that dementia brings, but also in its
own behavior and interactions with the parent.

xvii.  The child can use two types of coping mechanisms: acceptance or avoidance of the situation.
It is crucial to allow adult children for anticipatory grief in the early stages of dementia. Talking with others,
seeking for information and receiving social support are aspects of allowing to this anticipatory grief.

17B Design insights

A// Sharing this experience with others in your immediate environment was seen as something very valuable, It
lowered the threshold to a follow-up conversation.

B// The experiences prompt the user to reflect on their own similar experiences.

C// When making decisions about how to handle a parent who has dementia, there is no right or wrong response. This
is so situation and person dependent, it should not judge the user.

D// The scenarios and options should not be laid out as flow charts, the answers are not sequential, and the user
shouldn’t be guided to a persona in particular area of the room. Once more, this imposes a lot of presumptions and
places the user in a pigeonhole.

E// One must first be forced to think before emphasizing dementia-friendly manners in order to avoid socially
acceptable responses.

F// Because situations are greatly influenced by the stage of dementia a person is experiencing, it is important to
take this into account when creating an experience.

G// Feelings and emotions may be highlighted a little more, the theory surrounding dementia is now the main focus.
H// This idea literally creates and gives space for grief on the table and its emotions and feelings.

I// The abstract forms of wood fit the image of dementia, it chafes and does not fit into its own reality.

J// The simplicity and not too many steps are strong. The fact that the words already have a form does not bother.
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K// Words speak to one’s own personal imagination and interpretation, image on the other hand is too personal and
already fills in.

L// This concept mainly deals with abstract ideas and emotions, so it still lacks knowledge about dementia.

M// It is still too open to actually work with it, it needs more guidance.

N// It was not felt nice to have this as a permanent object in a house, it should rather be something you pick up now
and then to start a conversation.

O// The concept also needs room for negative aspects and feelings, they belong there too.

P// Aspects and feelings are mixed up, there is a need to categorize these words.

Q// Reflection and discovery is quite something personal that you like to do in an intimate setting, therefore the
form in which a conversation can be held using a tool is more in keeping with the purpose as opposed to a publicly
accessible experience.

R// It is a sensitive topic in which many emotions will be stirred up. From an expert perspective, the importance of
guidance - professional or otherwise - in this stirring up was emphasized.

S// An experience as a trigger helps the user recall to personal experiences.

T// From the professional side, such as the case manager, there is a need to have more tools to start a conversation
with loved ones of their clients. Especially to move past the surface and gain a little more understanding of the more
profound layers of their experience and grief.

U// Something handy that can be passed around, borrowed or purchased is a low barrier to use.

V// Although an interactive experience sounds like something impressive, the threshold is perceived to be too high to
go there. The people who would visit this place are already interested in learning more about dementia and grief.
W// In the prototypes around an interactive experience, too many layers were incorporated so it was perceived as too
complex. The purpose was lost sight of.

Interaction tests

X/ This tool can also be used to get more in tune with other family members about dealing with the parent with
dementia. The tool can be used in multiple ways.

Y// By dividing it into layers, a situation becomes understandable.

Z/! Grasping the wooden words, gives feeling to it and certain emotions become tangible.

AA// Allowing the user to select an experience card works well, it gives control over the subject.

BB// Grief does not even need to be emphasized; that will come later.

CC// Several accompanying questions may be asked per layer, to further explore depth.

DD// On the one hand the wooden board gives a grip, on the other hand it limits the user. This needs to be tested.
EE / Iteration and careful word selection are required regarding the blocks.

FF / The way one receives it matters!

GG // The shapes should not be too hard or too diverse, curves give a softness to the blocks.

HH // The shapes should not initiate that there is only one solution, preventing users from puzzling. The shapes
should not limit the user.

Il // The words should avoid judgments, but rather have a generality that allows the adult child to use them for their
own interpretation.

JJ// An exploration board should provide both freedom for the user to place the blocks according to their own
interpretation, as well as guidance.

KK// While some users may find guidance helpful, others may feel constrained by a board; providing multiple options
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may be necessary.

LL// It is important to keep this exploration board as simple as possible and avoid initiating linear or value judgments.
MM// The questions can be the same for each card, so they can be separated from the card itself.

NN// The experience should be written briefly and concisely, so that there is not too much room for interpretation.
00// The explanation and knowledge about dementia in the situations can be presented in the form of possible ways
of dealing with the situation.

PP// Both conversation participants must have the same expectations and goals for the conversation.

QQ// The conversation partner of the adult child needs a backup support to bring the conversation to deeper levels.
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appendices

The methods used are the same of

l 8 the interactions tests (appendix 15).
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