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Woord vooraf

Alzheimer verloopt als een stille epidemie. De ziekte begint
vaak sluipend. Bij de hootdpersoon uit de roman Toeverlaat,
van de Amerikaanse schrijfster Deborah Raney, is het eerste
signaal een vergissing in tijd. Ellen, een vrouw van nog geen
zestig jaar, denkt dat het ochtend is en stapt onder de douche.
Het blijkt nog maar één uur s nachts te zijn... Samen met haar
man lacht ze er hartelijk om, niet wetend dat dit voorval het
begin vormt van een lange lijdensweg.

Maarten, de hoofdpersoon uit de klassieker Hersenschimmen
van schrijver Bernlef, staat voor het raam en kijkt naar buiten.
Hij mist de schoolkinderen. ‘Schoolkinderen?’, vraagt zijn
vrouw Vera, ‘het is zondagochtend” Met deze verwisseling van
dagen begint een nieuwe fase in het leven van Maarten: een
leven met Alzheimer.

De ziekte kent niet alleen een stil verloop, maar neemt ook
epidemische vormen aan. Duizenden mensen in ons land
hebben deze ziekte. Hun aantal neemt, als gevolg van de dub-
bele vergrijzing, drastisch toe. We schatten dat er in 2050 ruim
500.000 mensen zullen zijn met de ziekte van Alzheimer.

Dit boek geeft informatie over de ziekte van Alzheimer. Er
zijn inmiddels veel boeken op de markt over deze aandoe-
ning, maar in dit boek staan vooral de relationele gevolgen
centraal. Oftewel, zoals de titel al aangeeft, ‘wat Alzheimer
met je doet’.

Het boek bestaat, zoals gebruikelijk in deze serie, uit twee
delen. Het eerste deel bestaat uit allemaal interviews. Voor mij
— ik ben als arts werkzaam in de verpleeghuissector — was het
niet moeilijk om mensen te vinden die mee wilden werken



aan een interview. Toch zijn de mensen niet willekeurig geko-
zen, maar bewust geselecteerd. Ik probeer nameljk in elk
interview een aspect van de ziekte aan de orde te stellen, ener-
zijds om herhaling en overlap te voorkomen, en anderzijds om
de vele dimensies van Alzheimer in beeld te brengen.

In het eerste interview staat de vraag centraal of de betreffen-
de mevrouw wel echt dement is. Veel kinderen die een vader
of moeder hebben die soortgelijke symptomen vertoont als
deze mevrouw, zullen deze vraag herkennen. Deze mevrouw
komt in eerste instantie namelijk heel goed over en de buren
verwijten de kinderen dat ze overbezorgd zijn. Zijn de kinde-
ren werkelijk te bezorgd?

In het tweede interview gaat het om de vraag of de persoon
in kwestie lijdt aan gewone ouderdom of aan dementie. De
dochter van meneer De Jager vindt haar hoogbejaarde vader
wel vergeetachtig (‘hij is geen twintig meer’), maar niet
dement. Heeft ze gelijk?

In het derde en vierde interview komen twee mantelzorgers
uitgebreid aan het woord. Ze laten zien wat het geloof voor
hen in deze situatie betekent.

Het vijfde interview gaat over een jonge Alzheimerpatiént.
Juist op een leeftijd waarbij niemand aan Alzheimer denkt,
leidt vreemd gedrag tot allerlei onverkwikkelijke situaties. In
dit geval kwam zelfs de politie eraan te pas. De echtgenote
doet daarvan eerlijk verslag.

In het zesde interview wordt duidelijk dat de ziekte na opna-
me in een verpleeghuis niet stilstaat. De ziekte gaat door, met
alle gevolgen van dien. Ook dan kan de levensweg soms moei-
lijk zijn.

Het laatste interview omschrijft een hedendaags dilemma: de
vraag om euthanasie bij iemand die lijdt aan de ziekte van Alz-
heimer.

Als arts ben 1k gehouden aan het beroepsgeheim. Daarom zijn
alle namen gefingeerd, ook wanneer de geinterviewden geen
bezwaar hadden om onder hun eigen naam in dit boek te



staan. Verder zijn in sommige interviews details veranderd,
waardoor herkenning uitgesloten is.

Het tweede deel van dit boek is informatief van karakter. Het
ziekteverloop, het verschil met andere vormen van dementie
en de gevolgen van Alzheimer komen uitgebreid ter sprake. Ik
doe dit min of meer in chronologische volgorde, beginnend
bij de eerste tekenen van vergeetachtigheid. Vervolgens komt
de periode aan bod waarin de signalen steeds duidelijker wor-
den en iedereen een ‘niet pluis’-gevoel krijgt. Daarna wordt
het traject van onderzoek en diagnostiek, en de tijd erna, tot
aan het levenseinde toe, besproken. Het hele traject van de
ziekte wordt gevolgd om duidelijk te krijgen wat Alzheimer
met de persoon in kwestie en met zijn omgeving doet.

Ik ben terughoudend in het beschrijven van de huidige zorg-
structuur, met zorgzwaartepakketten (zzp’s) en de financiering
daarvan. Omdat de zorg voor demente ouderen voor de over-
heid een grote kostenpost is, zullen de regels op dit punt
voortdurend veranderen. Wie daarover meer informatie wil
hebben, kan die het beste vragen aan een zorginstelling of
opzoeken op het internet.

Hopelijk biedt dit boekje handvatten voor hen die samen met
de demente oudere tastend en zoekend, soms vol onzekerheid,
hun weg gaan.

Ridderkerk
Alfred Teeuw
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1 Mevrouw Vreeke -
Is ze echt dement?

Een gesprek met mevrouw, een
vrijwilligster en een dochter

Mevrouw Vreeke is 78 jaar. Vier maanden geleden verhuisde
ze naar een appartementencomplex. Elk appartement wordt
bewoond door zes tot acht demente ouderen. Er is permanent
begeleiding aanwezig. Om in aanmerking te komen voor zo’n
appartement hebben de bewoners een ‘verpleeghuisindicatie’
nodig. Dat houdt in dat ze meer zorg nodig hebben dan er
thuis kan worden geboden. Omdat veel mensen een groot
verpleeghuis te massaal vinden, genieten kleinschalige zorgap-
partementen vaak de voorkeur.

Zo ook bij mevrouw Vreeke. Ze heeft in het appartement een
royale slaapkamer met aangrenzend een ruime douche. Over-
dag zit ze veel in de huiskamer bij de andere bewoners en kan
ze, als ze wil, buiten in de tuin een wandeling maken. De tuin
is volledig afgeschermd, zodat de bewoners niet ongemerkt
kunnen weggaan.

Tijdens het interview, op een warme zomerdag in juli, zitten
we samen in de tuin van het appartement. Mevrouw Vreeke
heeft twee glazen frisdrank geregeld en doet verslag van haar
levensloop. In mooie zinnen vertelt ze over haar achtergrond
en wat de ziekte van Alzheimer voor haar betekent.

Ze komt uit een gezin met drie kinderen. Ze is het middelste
kind. Haar oudere broer is negen jaar geleden overleden aan de
gevolgen van longkanker. ‘Daar zal het roken wel aan bij heb-
ben gedragen’, voegt ze eraan toe. ‘Hij heeft perioden gehad dat
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hij wel een pakje per dag rookte’ Haar jongere zus woont in
Arnhem en is nog kerngezond, aldus mevrouw Vreeke.

Ze vertelt verschillende bijzonderheden van het gezin, doet
verslag van de werkzaamheden van haar vader en benadrukt
het warme gezinsklimaat.

Als ik haar vervolgens uitleg dat dit interview bestemd is voor
een boekje over Alzheimer, reageert ze ad rem:‘Dan bent u by
mij aan het goede adres, want ik heb de ziekte van Alzheimer’

Dat klinkt niet zo mooi. Want weet u wat de ziekte
inhoudt?

‘Jawel, mijn vader had die ziekte ook. Hij was, toen het begon,
iets ouder dan ik nu ben. Ik meen dat hij begin tachtig was.
Hjj begon te dwalen, kreeg problemen met zijn geheugen en
raakte de weg kwijt. Hij kon niet meer voor zichzelf zorgen.
Omdat mijn moeder bij hem was — zij was tien jaar jonger en
nog heel vitaal — ging het thuis goed. Ze heeft hem tot zijn
dood verzorgd.

In de tijd dat hij bedlegerig werd, ging ik iedere week naar
mijn ouders toe. Mijn moeder deed dan wat boodschappen en
ik was bij mijn vader. Dat was voor mij en mijn gezin een hele
belasting. R eken maar na: ik woonde in Alblasserdam en mijn
ouders in Hilversum. Eerst ging ik met het openbaar vervoer,
maar al snel hebben we een tweede autootje gekocht, en daar-
mee tufte ik iedere donderdag naar mijn ouders om bijj te
springen.

Terwijl ze dit vertelt, komen er onverwachts tranen in haar
ogen.

Waarom roept dit zo veel emotie bij u op? Komt dat door
deze herinneringen?
‘Nee, ik voel me vaak eenzaam. Ik heb zelf ook drie kinderen,
twee zoons en een dochter, en zeven kleinkinderen. Maar ze
hebben het allemaal druk. Ik zie ze nooit. Ik begrijp dat wel,
want ze hebben een baan en die had ik niet. Maar vroeger



nam mijn huishouden ook veel tijd in beslag. De donderda-
gen kwamen soms ongelegen. Maar toch maakte ik tijd vrij
om naar mijn ouders te gaan. Ik deed het gewoon. Ik vond dat
het zo hoorde. Dat was ik aan mijn ouders verplicht.’

Ging uw zus ook wekelijks naar uw ouders?

‘Dat weet ik niet goed meer. Volgens mij ging ze iets minder
frequent. Haar reisafstand was groter. Hoe wvaak zij precies
ging, kan ik niet meer zeggen. Mijn broer ging zelden, maar
dat kwam door zijn werk. Hij zat op de grote vaart en was
soms maanden van huis’

Ze veegt een traan weg. ‘Ik begrijp het niet van mijn kinde-
ren. Ze wonen alle drie hier in de buurt, dus ze kunnen
gemakkelijk langskomen. Ze hoeven van mij geen hele avond
hier te zitten, maar al is het maar een half uur’

Wat was de reden dat u hier bent komen wonen? U maakt
op mij een goede indruk, u kunt alles duidelijk verwoorden.
Toch woont u hier...

‘Tk heb het hier heel goed naar mijn zin. Eerst moest ik erg
wennen. Ik kende de andere mensen niet. Sommige mensen
hebben meer last van de ziekte van Alzheimer dan ik. Doordat
ik hen nu beter ken, begrijp ik sneller wat zij bedoelen en kan
ik een gesprek met hen voeren. Thuis ging het gewoon niet
meer. Mijn kinderen vonden het niet goed dat ik thuis bleef
wonen. Mijn dochter vond het onverantwoord.’

Waarom?

‘Na het overlijden van mijn man zat ik alleen in het grote
huis. Ik weet niet of u bekend bent in Alblasserdam? Als u op
de dijk rijde, ziet u op een gegeven moment aan uw linker-
kant een fabriekspand. Daarna komt de slinger in de dijk met
het waalgje. Als u dan de tweede afslag neemt, rijdt u vanzelf
langs mijn huis. Het vijtde of zesde huis links is het. Het is een
huis met zwarte dakpannen en een brede oprijlaan.
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