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NOOITLIEGEN

Mensen met dementiezijnin de war, niet gek

Leren omgaan metdementieis hetlevenswerk
gewordenvoorJos Cuijten. Vanuit haar verpleegkundige
achtergrond schrijften doceert ze over dementie met
eeneven praktische als heldere kijk op deziekte. ‘Mijn
kernvraagaanzorgmedewerkers die werken met mensen
met dementieisaltijd: Voor wat of wie werk je hier?’
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Alsje Jos Cuijten een maatschappelijke rebel zou
noemen, dan doe je haar tekort. Ook zou je haar niet
goed neerzetten alsiemand die tegen heilige huisjes van
de medische wereld wil schoppen. Ze is geen barricade-
strijdster, maar wel iemand die een belangrijke bood-
schap willaten horen, gebaseerd op haar eigen leven en
haar ervaringen in de gezondheidszorg waar ze lang als
verpleegkundige werkte.

‘Jos wil maar één belangrijke boodschap overbren-
gen’, zegt haar uitgever Anneke Bakker van SAAM uit-
geverij: ‘Blijfzelf nadenken over je eigen gezondheid.’
Cuijten zegt hierover dat ze wel meningen, inzichten en
ervaringen heeft en die ook graag uitdraagt, maar: ‘Van
politiek heb ik me altijd verre gehouden.’

De schrijfster van hetboek Is dementie erg? greep de
pauze door de coronajaren aan om te schrijven over
haarleven en wat haar drijft. In haar jongste boek Ik
zieik ziewat ik zieneemt ze je mee door haar leven.

Van Maastricht naar Amsterdam en het Onze Lieve
Vrouwe Gasthuis aldaar, naar de kibboetsin Israélen
weer terug naar Nederland. Haar inspiratiebron Mieke
Berger bezocht ze in Spanje, Frankrijk, Belgié, Costa
Ricaenin Haarlem.

Cuijten steltvragen, en blijft vragen stellen. Nietom
antwoorden te vinden, maar omaan hetdenken te
zetten. Dat doet ze ook in haar werk in Nederland aan
de hand van lezingen, workshops en trainingen over
omgaan met dementie.

Stokpaardje

In 2004 ging Cuijten samenwerken met dr. Anneke van
der Plaats, sociaal geriater, oprichter van het Breincol-
lectief, en specialistin dementie en gedrag. Voor die

tijd werkte Cuijten zelfstandigals coach, trainer en
trainingsactrice door heel Nederland om meer begrip te
kweken voor de werking van het demente brein.

HET VRAAGT MOED OM ANDERS
TEDENKEN EN ANDERS TE DOEN

‘Ik dachtdatikal alles over dementie wist, totdat ik
Vander Plaats ontmoette. Van haar heb ik zoveel meer
geleerd over hoe hetbeschadigde brein werkt en hoe we
daar gebruik van kunnen maken als begeleiders.’

Cuijten deelt de ontwikkeling van het brein in vier
niveausin. Niveau één en twee noemt ze het onderbrein
oftewel hetemotionele brein, te vergelijken met het
brein van baby’s en peuters. Niveau drie en vier noemt
zehetbovenbrein oftewel het denkende brein. ‘Het
brein van iemand met dementie gaat terug naar niveau
één en twee: impulsief gedrag, ondoordachte en spon-
taneactiesenna-apen.’

Door debeschadiging gaan er ook functies verloren

zoals hettijdsbesef. Hetantwoord ‘Tkkomzobiju’opde |

vraag: ‘Zuster, brengt u me naar het toilet?’ geeft onrust.
Watiemand wil, gebeurt niet; want watis zo’? Wat
helpt, is een concreet beeld te geven: ‘Tkkom en neemu

mee naar hettoilet als mevrouw Jansen weer naast u zit.”

Jos Cuijten

Een keuze kunnen maken, valt ook weg. Op de vraag:
‘Wiltukoftie of thee?” is het antwoord dat wat het laatst
genoemd wordt. Ook daar helpt het om thee en koftiein
beeld te brengen.

Datzorgmedewerkers of familie bij het weggaan zeg-
gen: ‘Dag, ik ganaar huis, fijne avond’ is voor mensen
met dementie het signaal om te denken: ‘Oh, ik moet
ooknaar huis.” En dan zit de late dienst met bewoners
die aan de deur staan, omdat ze naar huis moeten. Dat
betekent dat wij mensen met gezonde hersenen ons ge-
drag moeten afstemmen op de mensen met dementie.

Het stokpaardje van Cuijten binnen de problematiek
van omgaan met dementie is dat zij een lans wil breken
voor wat gezien wordtals probleemgedrag bij mensen
metdementie. Het gaatin haar ogen niet om het gedrag,
maar dat wat het gedrag veroorzaakt. Vaak geeft de om-
geving te veel prikkels waardoor mensen met dementie
dementer lijken dan ze zijn.

‘Meer dan 85 procent van het probleemgedrag
neemt afbij een gunstige omgeving voor mensen met
dementie’, zegt Cuijten. ‘Dat gaat over inrichting,
communicatie, dagbesteding en dagstructuur.” Als
voorbeeld noemt ze de gezamenlijke maaltijd. ‘Mensen
met dementie kunnen meer dan we denken, maar dan
moeten we de omgeving wel aanpassen. Als er een struc-

OVER DEMENTIE

Dementie is een verzamelnaam voor ruim

vijftig verschillende ziekten en ziektebeelden. De
meest bekende zijn dementie ten gevolge van

de ziekte van Alzheimer, vasculaire dementie
ontstaan door schade aan de vaten in de hersenen
bijvoorbeeld na een tia, de frontotemporale
dementie die op zeer jonge leeftijd wordt
veroorzaakt door aantasting van het taalgebied
in de hersenen en de Lewy body dementie LBD)
die wordt veroorzaakt door eiwitafzettingen in de
zenuwecellen van de hersenen.

Voor meer informatie over soorten
dementie en het verloop ervan, kijk op
www.alzheimer-nederland.nl




tuur ontbreekt bijvoorbeeld, dan hebben mensen met
dementie geen idee dat het etenstijd is. Ook hier geldt:
geefeen herkenbaar beeld door een eetsfeer te creéren.
Haal ook alle overbodige prikkels weg zoals radio en
televisie, sluit de huiskamerdeur, zodat prikkels van de
gang niet meer binnenkomen of andere mensen zoals
zorgprofessionals of de huishoudelijke dienst. In die
rust gaan mensen weer zelfstandigeten.’

Cuijetn vervolgt: ‘Hetis ook belangrijk om mensen
contrast te geven. Alsiemand steeds een glaasje water
omstoot, betekent het simpelweg datiemand het glas
niet meer ziet. Geef een gekleurd glas, danis het pro-
bleem opgelost. Gebruik een effen tafelkleed, zonder
bloemetjes, vlinders of Brabants bont, want datis te
onduidelijk. Mensen met dementie gaan steeds slechter
zien en contrast helpt dan, zoals een effen geel tafelkleed
onder witte borden. Dan zien mensen het beleg ook
weer staan en kunnen ze zelfhun brood smeren. Zo
simpelishet. Ik heb fantastische dingen gezien, nadat de
omgeving veel meer afgestemd werd op de mensen met
dementiein plaats dat de omgeving afgestemd is op de
zorgverleners, zodat die hun werk kunnen doen.’

Volgens Cuijten zou het zowel voor de zorgmede-
werkersals voor de bewoners veel uitmaken als de vraag
‘wat maakt datiemand zich zo gedraagt?’ wordt gesteld,
in plaats van de conclusie te trekken dat de bewoner zo
onrustigis door de dementie. Regelmatig metals gevolg
een pilletje om te kalmeren, terwijl de oorzaken van het
‘probleemgedrag’ vaak eenvoudig op telossen zijn.

Cuijten blijft dan ook hameren op hetadagium dat de
informatie die je wilt hebben om te weten wat er gaande

is, gelegen is in wat iemand die dementie heeft, doeten
zegt. Daar op aansluiten is zo belangrijk.

“Zien datiemand ergens verdrietig over is, en dat
teruggeven, in plaats van te zeggen dat het niet zo erg
is. Temand realiseert zich misschien niet het verlies van
geheugen, van herkenning, van spraak of van mobiliteit,
maar voelt het wel degelijk. Ook nietliegen. Echt, doe
datniet, hetleidt tot verwarring die de dementie alleen
maar verergert.’

Zenoemthetvoorbeeld van een vrouw met dementie
die ze ontmoette op een psychogeriatrische afdeling
tijdens een van haar werkbezoeken. Cuijten legt veel
werkbezoeken af om mee te kijken naar verbeterpunten
indeinrichting, deaankleding en de dagbesteding. De
vrouw kwam naar haar toe en waarschuwde haar dat ze
moestopletten, wantals je eenmaal binnen was, kwam
jeer nooit meer uit. Bij navraagbleek datde kinderen
van deze vrouw, hun moeder beloofden dat ze nooit
zouworden opgenomen. Dat zij altijd voor haar zouden
blijven zorgen, zodat ze thuis kon blijven wonen. Belofte
maakt schuld, maar het ging thuis niet meer en de doch-
ters raakten overbelast. Ze vonden een zorginstelling en
regelden de overgang van thuis wonen naar een opname
aldaar. Moeder vertelden ze dat ze naar een ziekenhuis
moestvoor onderzoek en daar ging ze in mee want ze
ondervond inderdaad gezondheidsklachten.

Devrouw belandde op een psychogeriatrische afde-
ling. Na een paar dagen ging ze vragen: ‘Wanneer magik
weer naar huis?’. De ene zorgmedewerker zei: ‘Morgen’
endeandere: ‘Ukrijgt nog een onderzoek’ en weer een
andere: ‘Vanmiddag wordt u opgehaald’. Iedereen zei
maar wat, zonder enigidee van deimpact ervan op deze
vrouw. Zij ging probleemgedrag vertonen, werd op-
standigen ging uiteindelijk door het lint wat getemperd
werd met psychofarmaca.

‘Schrijnend’, zegt Cuijten hierover. ‘Mensen met
dementie mogen dan in de war zijn, maar ze zijn niet
gek. Nietliegen dus. Natuurlijk leidt dat tot probleem-
gedrag: hoe voel jij je alsje belazerd wordt?’

PROBLEEMGEDRAG? HOE VOEL
JIJ JE,ALS JE BELAZERD WORDT?

Aansluiten

In haar lezingen praat Cuijten over hoe zorgmedewer-
kers, begeleiders en mantelzorgers kunnen aansluiten
bij mensen met dementie. Haar standpunt is dat wij ons
brein nogvolop kunnen inzetten voor begrip op grond
waarvan aansluiting gezocht kan worden. Andersom
aan mensen met dementie vragen om onze uitleg te
begrijpen, is op niveau drie en vier en daar is het demen-
terende brein niet meer toe in staat.

Haar lezingen zijn doorspekt met voorbeelden over
deinrichting, de communicatie, de dagbesteding en
dedagstructuur. Ze legt uit dat het geheugen een groot
dik prentenboek is waarin miljoenen plaatjes liggen
opgeslagen. Als mensen gaan dementeren, komen er
meestal geen nieuwe plaatjes bij en de laatste plaatjes
verdwijnen. Dat prentenboek wordt dus dunner en
dunner. Uiteindelijk bevat het alleen nog maar plaatjes

&% uitde periode van nul tot dertigjaar. Dat zijn beelden
~ waarmee je kuntwerken: ‘Terugin de tijd, hetverleden

wordthunheden.’



Cuijtens eigen moeder kreeg ook dementie. ‘Ik kon

heel goed begrijpen dat zij mij niet meer herkende. Haar l

geheugen kende enkel nog de periode tot haar dertigste.
Nou, toen was ik nog niet geboren.”

Verzachten
Intense gevoelens zoals angst of woede die vaak ont-
staan door voortschrijdende dementie, worden vaak
metmedicijnen onderdrukt. Een doornin het oog
van Cuijten. ‘Zelfheb ik veel baat bij een homeopathi-
sche aanpak. Natuurlijk ben ik geen tegenstander van
reguliere medische zorg, integendeel, maar ik heb zelf
ervaren dat een homeopathische aanpak soms beter
werkt. Allereerst omdat het gebruikmaakt van het
zelfgenezend vermogen van hetlichaam. Bijangstkan
homeopathie verzachten, de angstlaten kalmeren zon-
der dat de persoon in kwestie suf of gevoelloos wordt.
Ik heb het vaak voorgesteld, maar datkomt nergens
terecht. Ik voel me er soms gefrustreerd over datde
bestaande protocollen meer leidend zijn geworden,
althanszo lijkthet, dan het werkelijk proberen aan te
sluiten bij dementie.

Cuijten beschrijftin haar boek Ik zie ik zie wat ik ziedat
een manager van een zorginstelling haar vertelde datin
haar organisatie 82 arbeidsuren per week opgaan aan

hetuitvoeren van protocollen. Dat zijn twee fulltime-
banen. ‘Tets wat me ook bezighoudt, is dat dementie
groeiendeis; éen op de vijf mensen krijgt het. Hetlijkt zo
vreemd in een land waar de gezondheidszorg uitstekend
isen mensen echtbewust zijn van een gezonde leefstijl.
Hetroeptvragen op. Zo las ik laatst dat er een mogelijk

¥ verband bestaat tussen dementie en cholesterolverla-

gende medicijnen zoals statinen. Er zijn verschillende
onderzoeken, zoals dat van de Brits-Russische weten-
schapper dr. Natasha Campbell-McBride, die aantonen
dat cholesterolverlagende middelen tot geheugenverlies
leiden. Bovendien dat een laag cholesterolgehalte mo-
gelijk gevaarlijker is dan een hoog cholesterolgehalte.
Hetzetjeaan hetdenken.’

Cuijten is een groot voorstander van samenwerking
vandereguliere zorg met de complementaire zorg,
zodat ze elkaar kunnen aanvullen. ‘Maar soms word ik
ook moe van de gedachte dat de hele reguliere zorgeen
verdienmodel is geworden’, zo besluit ze.

MeisThewissen

BRONNEN

Dr. Natasha Campbell—McBride: https: //www.youtube.com/watch?v=OGEUXCEf7jw
www.fortia.nlis deeigensitevanJos Cuijten

Cuijten, J. (2014) Is dementie erg?, SAAM uitgeverijwww.zorghoeken.nl

Cuijten, J. (2022) Ikzie ikzie wat ikzie, SAAM uitgeverijwww.zorgboeken.nl
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Medisch Dossier is een kennisplatform over gezondheid met
onafhankelijke sterk onderbouwde, betrouwbare informatie
over welzijn, ziekten en behandelingen vanuit zowel de
reguliere als complementaire zorg.
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