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Mocht ik anders worden,
anders dan ik nu ben,
omdat ik door ongeluk of ziekte
mijzelf niet meer ken.
Mocht ik anders worden
en is mijn afwezigheid groot
houd dan steeds voor ogen
die ‘dingen’ waar ik van genoot.
Mocht ik anders worden
niet meer zo kwiek,niet meer zo kras
denk dan toch steeds aan al die jaren
hoe ik van jullie hield.....en hoe ik was.

Deze brochure is bestemd voor iedereen die in contact komt met de zorg voor ouderen met dementie en richt zich vooral naar familie van bewoners. 
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Wat is dementie ?


Dementie is een verzamelnaam voor een aantal hersenaan-doeningen die psychische, lichamelijke, geestelijke en sociale aftakeling met zich meebrengen.  Er zijn verschillende oorzaken van dementie, maar ze hebben allen dezelfde kenmerken en symptomen. Dementie komt meestal voor na de leeftijd van 65 jaar. Toch wordt het soms ook bij jongere mensen geconstateerd. Het ziekteproces bestrijkt meestal verschillende jaren (5 tot 10 jaar).

Dementie kan op vandaag nog niet genezen worden. Er bestaat wel medicatie die het ziekteproces tijdelijk afremt. Deze medicatie wordt daarom vooral in het beginstadium van de ziekte gebruikt. Specifieke symptomen (zoals angst, slapeloosheid, depressie,…) kunnen wel met medicatie verbeterd worden.

Een goede diagnose van dementie is belangrijk : een aantal andere aandoeningen heeft immers in grote lijnen dezelfde symptomen, en daarom is het in sommige situaties belangrijk om een differentieeldiagnose te maken (m.a.w. om nauwkeurig na te gaan of een oudere echt wel dementie heeft, of als het om een andere aandoening gaat). Dit gebeurt idealiter door een team dat 
bestaat uit de huisarts, de geriater, de neuroloog en een psychiater. 
Bij een differentieeldiagnose wordt er een grondige anamnese opgemaakt (dit is een navraag bij familie over de geschiedenis van de symptomen : sinds wanneer komen de symptomen voor, welke symptomen kwamen eerst voor, vielen de symptomen samen met een belangrijke gebeurtenis, enz).  Er zijn 3 ziektes waarmee de differentieeldiagnose gemaakt moet worden en dat zijn depressie, acute verwardheid, en ouderdomsvergeetachtigheid.
Bij depressie is er een duidelijk besef van tekortschieten, terwijl 
dit bij dementie vaak verdoezeld wordt of zelfs helemaal afwezig 
is. Tijdens het onderzoek is er bij depressie een zwakke mede-werking, de onderzoeker heeft de indruk dat er weinig inspanning 
geleverd wordt, en vaak krijgt hij het antwoord: ‘ik weet het niet’.  Bij dementie is er een goede medewerking: de oudere wil zo goed mogelijk voor de dag komen waardoor er dikwijls veel verkeerde antwoorden zijn. De oriëntatie in tijd en ruimte is bij depressie aanwezig, maar vertraagd. Bij dementie is de oriëntatie verstoord.
Acute verwardheid treedt plots op, terwijl het dementieproces geleidelijker verloopt. 

Bij acute verwardheid is er een bewustzijnsdaling en zijn er vaak hallucinaties, terwijl dit bij dementie niet zo is. Bij acute verward-heid is er steeds een onderliggende lichamelijke ziekte, bv. een infectie. Acute verwardheid duurt maximum 1 maand.

Bij ouderdomsvergeetachtigheid is er weliswaar een algemene vertraging in snelheid van denken, maar de accuraatheid van antwoorden en de verbale mogelijkheden blijven intact.

Het aftakelingsproces dat een persoon met dementie doormaakt, is onomkeerbaar en gaat gepaard met het beleven van een aantal ingrijpende verlieservaringen, zoals het verlies van identiteit en het zelfstandig functioneren. 

Wie als familielid of naaste geconfronteerd wordt met een oudere met dementie, ondergaat zelf onvermijdelijk ook een rouwproces. Toch staat de omgeving van een persoon met dementie voor de uitdaging om de persoon te blijven zien en niet de ziekte.  De persoon met dementie blijft op de eerste plaats een mens met een eigen, boeiend levensverhaal. In onze voorziening spreken we dan ook niet over ‘dementerenden’, maar over bewoners met dementie.



Vormen en oorzaken van dementie


Er zijn in totaal ongeveer 60 mogelijke oorzaken voor dementie.  Hieronder bespreken we een aantal veel voorkomende vormen en oorzaken.

1. De ziekte van Alzheimer

Bij de ziekte van Alzheimer is er in de hersenen op microscopisch niveau een abnormale verharde eiwitophoping waar te nemen. Men spreekt van plaques en tangles binnen de hersenen.  

Bij deze vorm van dementie verloopt het ziekteproces langzaam en geleidelijk.  Het belangrijkste kenmerk is de stoornis in het recente geheugen. In het beginstadium spreekt men over verstrooidheid. In de daaropvolgende stadia neemt het geheugen verder af en worden er belangrijke zaken vergeten. Eenvoudige handelingen (zoals koffie maken, telefoneren, kledij aandoen, …) lukken na verloop van tijd niet meer.

2. Vasculaire dementie

Bij vasculaire dementie is er een afwijking in de bloedvaten van de hersenen.  Het kan gaan om een verstopping van de bloedvaten (meerdere kleine of één enkel) of een scheurend bloedvat: men spreekt dan van herseninfarcten of hersenbloeding.  
Deze vorm gaat gepaard met geheugenverlies, communicatiemoge-lijkheden en stemmingswisselingen. Kenmerkend is het plotse begin van het ziekteproces, de sprongsgewijze achteruitgang, en het onregelmatig verval van de geestelijke vermogens.

3. Fronto-temporale dementie

Bij fronto-temporale dementie of de ziekte van Pick is er schade aan het voorste gedeelte van  de hersenen (de frontaalkwab, ook de voorhoofdskwab genoemd,  en de temporaalkwab, ook de slaapkwab genoemd, zijn aan het afsterven). De oorzaak is tot op heden nog ongekend.

Deze vorm wordt in het beginstadium vooral gekenmerkt door persoonlijkheidsveranderingen en gedragsstoornissen. De persoon gedraagt zich anders dan gepast zou zijn in een bepaalde situatie. Pas later zijn er ook geheugenproblemen merkbaar.

4. Lichamelijke oorzaken

Medicijnen, alcoholmisbruik, hersentumoren, de ziekte van Parkinson, Lewy-Body ziekte, enz. kunnen mogelijke oorzaken van dementie zijn.

5. Psychosociale oorzaken

Een opname in het ziekenhuis, verandering van omgeving, verlies van partner, enz. kunnen een rol spelen in het ontstaan van het ziekteproces



Symptomen


Er zijn een aantal symptomen die belangrijk zijn om de diagnose van dementie te kunnen stellen. Dit zijn de kernsymptomen:

1. Geheugenstoornissen (vergeten)

Een persoon met dementie onthoudt niet langer nieuwe indrukken en recente gebeurtenissen. Hij vergeet bijvoorbeeld wat hij gegeten heeft, waar hij zaken gelegd heeft, hij vertelt steeds dezelfde zaken opnieuw, enz.
Nieuwe informatie gaat snel verloren. Informatie die al langer in het geheugen zit, blijft daarentegen langer intact. Pas in een latere fase wordt ook het herinneren aangetast. De oudere maakt veelal een eigen verhaal met flarden van vroeger en nu. Herinneringen met grote emotionele waarde of herkenbare patronen (bijvoorbeeld huwelijk, kinderen, oorlog, …) blijven het langst bewaard.

2. Desoriëntatie (verwardheid)

In tijd

De oudere met dementie weet niet welke dag het is, welke maand, welk seizoen of welk jaar. Men weet niet of het dag of nacht is. Dit is vaak de oorzaak van nachtelijke onrust.

In ruimte

De oudere met dementie weet niet waar hij woont, waar zijn kamer is, waar de leefruimte is, waar de toiletten zijn. Hij kan de weg naar huis/naar zijn kamer niet vinden, hij weet niet waar hij is, … .
In persoon

De persoon met dementie herkent de voor hem bekende mensen niet langer. Dit gebeurt meestal in een latere fase. 
Het is mogelijk dat de dementerende persoon zijn man of vrouw, zijn broer of zus, zijn zoon of dochter, enz. niet meer herkent. Sommigen herkennen het eigen spiegelbeeld niet meer, en kunnen angstig reageren op die ‘onbekende’ die voor hen staat.

3. Cognitieve stoornissen  (spreken, handelen, herkennen)

Afasie

Dit is een stoornis in de taal. 
De persoon met dementie kan wat hij ziet of hoort, niet meer benoemen. Hij vindt het woord niet, gebruikt een ander woord of een onbestaand woord. Hij gebruikt kortere zinnen en spreekt onsamenhangend. Uiteindelijk wordt het spreken onbegrijpelijk, en blijft de stilte over. Op dat moment gaan we op zoek naar andere kanalen om te communiceren (bv. met muziek, geuren, aanraking, enz).

Het vraagt soms heel wat tijd en moeite om de juiste ‘taal’ te vinden die aansluit bij de oudere met dementie.

Apraxie

Dit is een stoornis in het doelgericht handelen. 
Dit is het onvermogen om doelgerichte praktische handelingen uit te voeren (bv. knopen dicht doen, vlees snijden, zich aan- en uitkleden, enz) .

Agnosie

Dit is een stoornis in het herkennen. 
De persoon met dementie kan voorwerpen, geuren en geluiden niet meer identificeren (bv. een kam zien en niet weten dat dit voorwerp dient om het haar te kammen, …) .

4. Andere mogelijke symptomen

Deze zijn vaak voor familie en medewerkers moeilijk om mee om te gaan.

~ stemmingsstoornissen: het ene moment is de bewoner dol-gelukkig, en het volgende moment is hij aan het huilen van verdriet

~  gedragsproblemen, zoals dwaalgedrag, roepen, enz.
~  agressie en angst
~  decorumverlies: verlies van waarden en normen, met ongepast gedrag tot gevolg, bv. zich uitkleden waar het niet hoort, plots erg vloeken, enz.
~  verzamelwoede
~  achterdocht
~  karakterveranderingen: karaktertrekken worden versterkt, of veranderen, bv. een bewoner was vroeger eerder gesloten, en is nu erg ontremd.
~  persevereren: zinloos herhalen van woorden, zinsdelen, geluiden of handelingen
~  apathie: geen interesse in de omgeving rondom zich, minder initiatief nemen, enz.
~  incontinentie
~  onrust   …
Bij iedere oudere met dementie zal de manier waarop de ziekte zich manifesteert anders zijn omdat de ziekte gekleurd is door de levensgeschiedenis, persoonlijkheid, sociale omgeving en het verloop van het ziekteproces. Elke oudere met dementie is dus uniek in zijn ziek-zijn.



De belevingswereld van personen met dementie

1. Voorstadium

In dit stadium heeft de  persoon met dementie (en zijn omgeving) vaak nog niet door dat het om dementie gaat. Men is wat ver-geetachtig, raakt zaken kwijt, is een afspraak vergeten, vertelt vaak hetzelfde verhaal, enz.  Men kan moeilijker ingewikkelde en/of nieuwe taken uitvoeren.

Dit is ook de fase waar de persoon met dementie vaak voelt dat hij achteruitgaat en dit probeert te verbergen uit schaamte, of om zijn familie te sparen.   Hij zoekt smoesjes en uitvluchten om zijn angsten en twijfels het hoofd te bieden.   Iemand met dementie kan op verschillende manieren reageren: ontkennen, een rouwproces doormaken, verdrietig zijn of geïrriteerd zijn.

Er wordt pas over dementie gesproken als er een duidelijke stoornis is in het sociale functioneren.

2. Beginnende dementie: ‘het bedreigde ik’

Ouderen met beginnende dementie ervaren problemen in de meest vanzelfsprekende zaken. Het geheugen faalt steeds meer en men kan dit niet meer verbergen voor anderen. Men herinnert zich beter zaken van vroeger dan van nu. Tijdens een gesprek kan men het gespreksonderwerp vergeten.  Men ervaart moei-lijkheden bij dagelijkse taken zoals koken en wassen, en raakt moeilijk uit zijn woorden omdat men de juiste woorden niet kan vinden. De persoon met dementie wordt geconfronteerd met heel wat verlieservaringen:

~ op lichamelijk vlak 

de ervaring dat men zijn lichaam minder goed kan sturen, zoals moeilijk aankleden, trager worden, problemen met coördinatie…
~ op persoonlijk vlak
men verliest de greep op zichzelf en ervaart de eerste signalen in persoonlijkheidsverandering.

~ op sociaal vlak

men ervaart niet meer goed mee te kunnen in een gesprek met verschillende mensen tegelijkertijd, men heeft het gevoel niet meer mee te tellen.

~ op cognitief vlak

men kan moeilijker de aandacht bij iets houden, dingen worden vergeten.

~ handelen

doelgerichte handelingen worden moeilijker om uit te voeren, daar men soms het overzicht verliest en niet meer weet waar men mee bezig is, wat er reeds gedaan is en hoe het verder moet aangepakt worden.

Deze verlieservaringen zorgen voor angst en verontwaardiging. 
De oudere met dementie  raakt in de knoop met zichzelf en heeft het gevoel dat hij geen controle meer heeft over zichzelf. Gevoelens van angst, woede, somberheid, rouwen, verdriet, schaamte en hulpeloosheid kunnen opduiken.

Hoe hiermee omgaan ?

In deze fase is het belangrijk om de persoon met dementie niet af te wijzen op basis van zijn fouten of gedragveranderingen. Het is goed om weten dat de persoon met dementie het zelf niet in de hand heeft.
Een gestructureerde dagindeling geeft een gevoel van veiligheid, een houvast. De bewoner heeft vooral nood aan een luisterend 
oor voor de gevoelens van verdriet en angst. Contactname gebeurt nog vanuit de persoon met dementie.
3. Milde of matige dementie: ‘het verdwaalde ik’
In deze fase vloeien het heden en het verleden door elkaar, en de desoriëntatie in tijd, ruimte en persoon neemt toe. De oudere kan 
zaken uit het verleden opnieuw beleven maar er worden ook vaak vreemde associaties gemaakt (bv. een bewoner met  dementie
spreekt over haar vader, maar bedoelt eigenlijk haar man).
De eigen identiteitsbeleving wordt verstoord daar er steeds meer stukken van zichzelf verloren gaan. De chaos neemt toe, en de greep op de wereld vermindert. De oudere verdwaalt in zichzelf en de wereld, hij is vervreemd van zichzelf en zijn omgeving. Gevoelens van angst, paniek en ontreddering kunnen toeslaan. Men gaat op zoek naar bezigheden (bv. handdoeken vouwen, groenten snijden, enz).
Hoe hiermee omgaan ?
Omdat de buitenwereld niet meer geplaatst kan worden, wordt hij als onveilig ervaren. Het is belangrijk om structuur en houvast aan te bieden. Soms zoekt de bewoner houvast bij personen, een specifieke situatie, in voorwerpen, enz.  In deze fase is het  be-langrijk om de levensgeschiedenis te kennen om de bewoner met dementie beter te begrijpen.
4. Ernstige of diepe dementie : ‘het verborgen en verzonken ik’
In de verborgen fase is er een schijnbare ontoegankelijkheid. 
De persoon met dementie lijkt in zichzelf gekeerd, en niet aan-wezig bij het hier en nu. Men reageert nog op anderen, maar neemt nooit zelf het initiatief. Emoties, bewegingen en klanken worden vrij geuit en vaak op herhalende wijze. Bewegingen lijken doelloos, maar hebben voor de persoon met dementie een betekenis  (bv. een tafelkleed opvouwen, een rok oprollen, enz. kunnen een houvast geven).
Hoe hiermee omgaan ?
De zorg situeert zich rond de basisbehoeften zoals eten, drinken en rust. Contact en wisselwerking is in deze fase nog mogelijk. Contactname in de vorm van aanrakingen, stem en geborgenheid kunnen de bewoner gevoelsmatig bereiken.
In de verzonken fase lijkt het contact met zichzelf en de omgeving volledig verloren. De bewoner ligt in foetushouding in bed, of zit kromgebogen in een stoel. De spieren zijn stijf en vaak in con-tractie. De taal is verdwenen, en men kan zelfs nog moeilijk klanken produceren. Zintuiglijke prikkelingen kunnen nog gevoeld worden, maar de persoon met dementie kan er moeilijk op reageren. Soms zie je een glimlach, een frons die wegvalt, …
Hoe hiermee omgaan ?
De zorg situeert zich rond het invullen van de basisbehoeftes. Wederkerig contact is erg moeilijk tot onmogelijk. Ervaring van de werkelijkheid op zintuiglijk niveau is mogelijk. Nabijheid en aanwezigheid zijn zeer belangrijk. De omgeving moet veiligheid en rust uitstralen.
Rond beleving van dementie stellen mensen zich wel meer vragen. Bv. merkt iemand zelf dat hij dementerend is? Vooral in de beginfase merkt een persoon met dementie dat hij veel vergeet. Er is niet steeds echt ‘ziekte-inzicht’ maar wel een besef van verandering en achteruitgang. Er kunnen verschillende gevoelens opkomen, zoals verdriet, angst, kwaadheid, onmacht, ontkenning, enz.  In het gedrag en de lichaamstaal zien we soms angst: spanning in de houding, angstige felle blik. Later is het ziektebesef volledig verdwenen.
Er is ook een misvatting over het feit dat een opname op een afdeling voor ouderen met dementie ervoor zorgt dat het dementieproces versneld wordt.  Het is wel zo dat we vaak merken dat de bewoner bij opname eerst minder functioneert dan voorheen. Dit heeft te maken met het feit dat men door de verhuis de vertrouwde, vaste structuur kwijt raakt. Alles is nieuw, bv. een andere kamer die men niet herkent als de zijne, andere buren die men niet kent, onbekenden die hem komen helpen, enz.  We merken dan wel dat na verloop van ongeveer een maand de bewoner stabiliseert, en soms ook beter functioneert dan voorheen door het aanbieden van een vaste dagstructuur. 
Elke dag verloopt op de afdeling ongeveer hetzelfde: een bewoner zit steeds bij dezelfde buren aan tafel, dezelfde mensen komen hem helpen en verzorgen, men kan steeds een leefgroepbegelei-der vinden in de leefgroep, enz. en dit zorgt voor veiligheid en vertrouwen.

Tenslotte willen we ook even beklemtonen dat de opname van een persoon met dementie ook voor de familie ingrijpend kan zijn en een verwerkingsproces inhoudt. Mogelijks zijn er gevoelens van rouw, verdriet, frustratie bij het voortschrijdende ziekteproces, waarbij de familie moet leren omgaan met een persoon met dementie die soms in heel wat opzichten verschilt van de persoon die ze vroeger kenden.
Vaak is er ook onmacht en schuldgevoel, omdat de zorg voor de bewoner niet langer door de familie zelf kan gebeuren. De confrontatie met bewoners in een verdere fase van dementie  op de afdeling kan ook moeilijk zijn. Veel familieleden vragen zich af of de dementie van hun vader/moeder ook zo zal evolueren.
Bij het ervaren van deze gevoelens kan het goed zijn om te weten dat de meeste families een dergelijk (rouw)proces doormaken. Als afdeling willen we de familie ondersteunen door duidelijkheid en informatie aan te bieden tijdens het verblijf. Best wordt hiervoor contact opgenomen met de hoofdverpleegkundige, die u graag zal beluisteren en adviseren hoe best met deze situatie om te gaan en te komen tot aanvaarding. Indien gewenst kan de hoofdverpleegkundige ook verwijzen naar gespecialiseerde diensten voor begeleiding van familie.



Adviezen bij het omgaan met dementerende ouderen

~ De bewoner blijft in de eerste plaats een persoon met een rijk en boeiend levensverhaal. Behandel hem daarom met respect. De bewoner mag ‘anders’ zijn. Op die manier wordt de bewoner in zijn waarde gelaten met respect voor zijn grenzen, zijn mogelijkheden en zijn gevoelens.


~ Probeer u in te leven in de leefwereld van de oudere met dementie en pas uw gesprek aan op wat de bewoner momenteel bezighoudt.


~ Een gesprek verloopt makkelijker als het aansluit op vroegere gewoontes, interesses, en voorkeuren. Praat over het verleden in plaats van vragen te stellen over vandaag.


~ Vermijd thema’s die de bewoner angstig maken. Stel ook geen testvragen: dit is steeds een confrontatie met zijn falen.


~ Stel niet alleen vragen, maar praat ook over uzelf. Dit geeft de bewoner het gevoel dat hij erbij hoort.


~ Gebruik eenvoudige, korte zinnen met één boodschap per zin. Maak oogcontact bij het aanspreken van een bewoner.
~ Gebruik de taal van het gevoel: de bewoner met dementie reageert op de gevoelsboodschap die u brengt. Let er dus op hoe u iets zegt, ondersteun uw woorden met gebaren. Lichamelijk contact en aanwezigheid is vaak belangrijker dan woorden. Probeer de gevoelens achter de woorden van de bewoner te zoeken.
~ Confronteer de bewoner niet met zijn fouten. Dit zorgt enkel voor kwaadheid en verdriet. Probeer de bewoner geruisloos te corrigeren.
~ Vermijd welles/nietes discussies: dit zorgt enkel voor onrust. Probeer de bewoner ook niets nieuws aan te leren.
~ Schep veiligheid door structuur aan te bieden. Prijs de bewoner met wat hij nog kan zodat hij meer zelfvertrouwen krijgt.
~ De bewoner met dementie kan nog genieten, vaak van kleine dingen. Probeer deze voor de bewoner te doen. Denk niet:‘ het heeft toch geen zin wat ik doe of zeg, hij is het straks toch weer vergeten’.
~ Neem gevoelsuitingen niet persoonlijk, dit zijn vaak uitingen van onmacht en zijn dus niet persoonlijk bedoeld.

~ Neem de bewoner serieus en behandel hem als een volwassen persoon. Gebruik dus geen verkleinwoorden, geen betuttelende woorden en praat niet over hem heen.
~ Als een bewoner dingen ziet die er niet zijn, is het beste wat u kan doen hem geruststellen door de beelden serieus te nemen. Zeg wel niet dat u hetzelfde hoort of ziet.
~ Moeilijke situaties worden makkelijker als u erom kan lachen, zolang de bewoner niet de indruk heeft dat u hem uitlacht. Humor kan bevrijdend en ontspannend werken. 

~ Weet dat onaangepast gedrag het gevolg is van zijn ziekte. Tracht de bewoner af te leiden. Erover praten met de bewoner helpt niet.
~ Als het afscheid wat moeilijker verloopt, probeer het zo weinig mogelijk uit te stellen. Zeg de bewoner dat je weggaat, en ga dan ook onmiddellijk weg. Bij het starten van een activiteit of een maaltijd is een geschikt moment om weg te gaan daar de bewo-ner dan afgeleid wordt. Indien de bewoner u echt niet wil laten gaan, aarzel dan niet om hulp te vragen aan iemand van het team.
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