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Voorwoord

Dit boek is bedoeld voor de mantelzorger en activiteitenbegeleider die onder-
steuning en zorg geven aan mensen met dementie.

In de praktijk van de zorg (aan personen met dementie) is er een groeiende
behoefte aan creatieve activiteiten en aan betekenisvolle contacten.

Kern van goede zorg is voor ons de relatie waarbij mantelzorgers en activitei-
tenbegeleiders weten hoe ze intelligent en met compassie kunnen reageren op
hun naasten, op de personen met (beginnende) dementie en op de ontwikkeling
van zichzelf.

Om zelfkennis, vertrouwen in jezelf en in de personen die je ondersteunt te
versterken, hebben we inspirerende en creatieve activiteiten ontwikkeld.

In dit boek maken we je duidelijk waarom creatief spel het ultieme middel is om
de kwaliteit van het leven van personen met dementie te verbeteren. En met
kwaliteit bedoelen we dat deze personen zich kunnen ontspannen, zich auto-
noom voelen en verbondenheid voelen met hun naasten en begeleiders.
ledereen kan deze spelen uitvoeren zonder extra vooropleiding.

Paul Rooyackers en Joan ten Hoonte
Kampen, januari 2022
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INLEIDING

Ben jij familielid of mantelzorger van iemand met dementie? En heb je wel eens
samen met diegene creatieve dingen gedaan zoals liedjes gezongen, gedanst,
puzzels gemaakt? Merkte je daarbij dat je er allebei plezier aan beleefde, maar
dat je op enig moment niet zo goed meer wist wat je nog meer kon doen? Om je
ideeén aan de hand te doen hebben wij dit boek Blijf altijd spelen samengesteld.

In de afgelopen drie jaar hebben wij ons verdiept in de literatuur over zorg,
dementie, kunst en spel. We hebben gesprekken gevoerd met mantelzorgers,
begeleiders van dagbestedingen, geriaters en met kunstenaars.

De daarmee opgebouwde kennis, ervaringen en inzichten hebben we ver-
werkt in dit boek.

We hebben expliciet voor de titel Blijf altijd spelen gekozen omdat spelen
voor alle mensen levenslang van een onschatbare waarde is. Spelen is een
levensbehoefte van iedereen, ook van mensen met dementie. Daarom is het
belangrijk dat ook aan hen de ruimte geboden wordt nog steeds te spelen.
Bovendien vergroot spelen de kans dat het zinvoller en aantrekkelijker wordt
om voor iemand te zorgen.

Dit boek is verdeeld in twee delen.

De inhoud van het eerste deel is informatief. Het gaat over hoe het leven
met dementie echt is, leven met een veranderend brein, met ups en downs.
En over het wel en wee van begeleiders en hulpverleners. Mantelzorg geven
aan personen met dementie is niet makkelijk, want deze ziekte zet de relatie
tussen verzorger en verzorgde behoorlijk onder druk. Mantelzorg kan heel
uitputtend, lastig en verdrietig zijn. Het tweede deel ‘Ontdek de magie van
spel’ is van praktische aard. Er staan korte en langer durende activiteiten in.

Het bevat 100 creatieve activiteiten uit de wereld van muziek, dans, beeldende
kunst en drama. Bij elk spel staat aangegeven wat het doel ervan is, hoe je de
activiteit vormgeeft, welke materialen je nodig hebt en of de activiteit geschikt
is voor één persoon of voor een groepje. Alle activiteiten zijn laagdrempelig. Je
hebt er geen speciale opleiding voor nodig.

Dit boek is geschreven in de hij-vorm. Daarmee wordt natuurlijk ook de zij- en
andere gendervormen bedoeld.
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DEEL EEN

Alles wordt anders
door dementie






1 Dementie-epidemie

Momenteel lijden ruim 50 miljoen mensen wereldwijd aan deze ziekte. Naar ver-
wachting zal dit aantal verdrievoudigen tot 152 miljoen in 2050. Elke vier secon-
den krijgt iemand ergens in de wereld dementie. Daarom is het niet zo vreemd
dat dementie tegenwoordig de epidemie van de 215" eeuw wordt genoemd. De
ziekte van Alzheimer en andere vormen van dementie zijn de vijfde belangrijkste
doodsoorzaak ter wereld. Volgens de WHO (Wereld Gezondheidsorganisatie)
heeft dementie prioriteit nummer 1.

Uit onderzoek blijkt dat veel mensen denken dat dementie geen ziekte is maar
een normaal onderdeel van het verouderingsproces. De angst voor het ontwik-
kelen van dementie blijkt wereldwijd groot: 95% van mensen die over dit item
ondervraagd is, denkt dat ze dementie kunnen ontwikkelen. In werkelijkheid ligt
dat percentage gelukkig lager. In 2020 hadden in Nederland 280.000 personen
dementie, een op de vijf mensen krijgt dementie. Maar bedenk wel dat er ei-
genlijk drie keer zoveel mensen geraakt worden door dementie: mantelzorgers,
professionele hulpverleners én de personen met dementie. Deze cijfers zijn
schokkend en daarom is het voor iedereen belangrijk meer te weten over de
oorzaken en het verloop van dementie.

Wat is dementie?

Het woord dementie komt uit het Latijn: ‘de mentis’ betekent letterlijk ‘van de
geest af’ of, iets vrijer vertaald ‘ontgeestelijkt’. De ziekte, een verzameling aan-
doeningen die de verwerking van informatie in de hersenen aantast, treft 10
procent van de 65-plussers, meer dan een vierde van de 80-plussers en ruim een
derde van de 90-plussers. In ruim twee op de drie gevallen gaat het om de ziekte
van Alzheimer.

De symptomen bij de ziekte van Alzheimer zijn het gevolg van het geleidelijk
afsterven van de zenuwcellen van de hersenen. De meeste vormen van Alzhei-
mer zijn niet erfelijk en worden veroorzaakt door een combinatie van veroude-
ring, omgevingsfactoren — zoals obesitas, diabetes, hoge bloeddruk, gebrek aan
lichaamsbeweging, depressie, roken — en een reeks genetische risicofactoren.
Zo'n risicofactor betekent niet dat je de ziekte krijgt, maar het verhoogt wel de
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kans erop. Daarom komt de ziekte van Alzheimer in sommige families voor, maar
niet bij alle gezinsleden.

Tot op heden zijn er 60 soorten dementie bekend. Andere veel voorkomende
varianten van dementie zijn vasculaire-dementie, veroorzaakt door problemen
met de bloedvaten, en Lewy-body-dementie, een vorm die vaak samen optreedt
met de ziekte van Parkinson en veroorzaakt wordt door ophopingen van eiwitten
in de hersenen.

Mensen met dementie hebben moeilijkheden met sommige hersenvaardighe-
den. Afhankelijk van de vorm van dementie kunnen verschillende symptomen
op de voorgrond staan, zoals problemen met het geheugen, het taalvermogen,
de aandacht, de waarneming. Als je hersenen informatie steeds minder goed
verwerken, begrijp je steeds minder goed wat je wilde doen en hoe je iets wilde
aanpakken.

Maar moeilijk betekent zeker niet onmogelijk. Als een mantelzorger rustig
de tijd neemt en waar nodig aangepaste taal of beelden gebruikt, kunnen veel
ouderen met dementie je nog heel veel vertellen en plezier beleven aan het
meedoen met allerlei activiteiten.

Diagnose van dementie

Het duurt gemiddeld 1 jaar voordat iemand die beginnende dementie heeft
daarover vertelt aan een partner of vriend. Een diagnose dementie stellen is
heel lastig voor artsen en neurologen omdat er in het begin van de ziekte, de
eerste twee, drie jaar, veel overlappende kenmerken zijn met geheugen- en ge-
dragsproblemen en aandacht-stoornissen, die andere oorzaken hebben.

Geriaters (artsen ouderenzorg) spreken van dementie als er geheugenstoornis-
sen plus ook nog één of meer van de volgende stoornissen voorkomen: afasie
(taalstoornissen), apraxie (iemand is niet meer in staat bepaalde handelingen
uit te voeren ondanks het feit dat de motorische (bewegings-) vermogens nog
wel aanwezig zijn), agnosie (iemand herkent geen voorwerpen ondanks dat de
zintuigen nog wel functioneren) of stoornissen in de uitvoerende functies.
Doordat dementie vooral voorkomt bij ouderen en met ouder worden het
aantal ziekten in het algemeen toeneemt, hebben mensen met dementie vaak
meer dan één chronische ziekte. Denk op lichamelijk vlak aan slikproblemen of
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