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Voorwoord

Myosotis

De val van de steile trap moet het begin zijn geweest. Elke 
dag liep mijn oma die trap in haar woning op en af. Na de 
dood van haar man was ze alleen in het huis achtergeble
ven. Het gebruik van de trap was noodzakelijk; beneden 
in het huis waren de winkel, de woonkamer en de keuken. 
Boven waren de slaapkamer, de oude jongenskamers, waar 
mijn vader en zijn broers hun jeugd hadden doorgebracht 
en de zolder die je via een houten luik bereikte.
 Mijn oma was een taaie. Tot op hoge leeftijd werkte ze in 
de winkel. Ze sloeg nooit een dag over en klaagde niet, hoe 
moe of stram haar benen ook waren.
 Tot de dag dat ze van de trap viel. De fysieke gevolgen 
van de val waren overkomelijk; mijn oma kneusde haar 
heup. Hiervan herstelde ze spoedig. De geestelijke gevolgen 
die het incident in gang zette, waren veel ernstiger. Mijn 
oma, die dagelijks in de Bijbel en in de krant las en met haar 
klanten sprak, bleek na de val mentaal veranderd. Ze begon 
dingen te vergeten en was voortdurend in de war.
 Waar had ze de sleutels voor de schuur gelaten? Welke 
spullen moest ze kopen om de winkel aan te vullen?
 De val van de trap was het begin van mijn oma’s afne
mende conditie. Werken in de winkel bleek niet meer mo
gelijk.
 De Kleine Winst, zoals de winkel heette, moest sluiten. 
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De kinderen zochten een plek voor mijn oma in een bejaar
denwoning. Daar zou ze, zo was de veronderstelling, vast 
weer opknappen.
 Het tegenovergestelde gebeurde. In hoog tempo be
gon mijn oma zich steeds vreemder te gedragen. ’s Nachts 
dwaalde ze rond in de gangen van de bejaardenflat, lichtte 
haar nachtjapon op en zei onbegrijpelijke dingen.
 Dementie, was het oordeel van een dokter. Mijn oma 
moest gaan omzien naar een plek in een tehuis waar er 
meer zorg en aandacht geleverd zouden kunnen worden.
 Ik herinner me goed hoe dat zorgcentrum heette: Myo
sotis. In die periode zat ik op het gymnasium en ik her
kende in die naam een Grieks woord. Dat Griekse woord 
betekent ‘vergeet me niet’. De kinderen en de kleinkinderen 
van mijn oma vergaten haar niet. Tot ieders verdriet ver
slechterde haar toestand echter binnen korte tijd.
 Aan welke vorm van dementie ze destijds precies leed, 
weet ik niet. Niet exact weten waar iemand aan lijdt, wat 
men kan verwachten en wanneer ouderdomsverschijnse
len ‘normaal’ zijn of wanneer ze ‘ziekteverschijnselen’ ge
noemd moeten worden: het zijn veelvoorkomende vragen 
van mensen die te maken krijgen met iemand in hun om
geving die dement wordt.
 Dementie roept veel vragen op. Bij dementie is er spra
ke van verschillende varianten van dezelfde ‘ziekte’ of het
zelfde ‘syndroom’, die allemaal verschillende oorzaken en 
gevolgen hebben. In wetenschappelijke kring zijn in dit 
verband die woorden, ‘ziekte’ en ‘syndroom’, onderwerp 
van discussie. Het woord ‘syndroom’ is de laatste jaren in 
opkomst en heeft bij velen die werkzaam zijn binnen het 
veld van dementie inmiddels de voorkeur. Het woord zou 
volgens hen meer recht doen aan de complexiteit van vari
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anten en verschijningsvormen die zich bij dementie voor
doen. Bij dementie is er immers niet sprake van één bepaal
de hersenziekte die een volledig voorspelbaar verloop heeft.
 Hoe manifesteren de verschijnselen van dementie zich? 
Hoe gedraagt iemand zich die dement wordt? Welke hulp 
wordt er geboden vanuit de samenleving en op welke wijze 
proberen wetenschappers de raadselen waar dementie hen 
voor stelt op te lossen? Hoe ziet de toekomst eruit als straks 
meer mensen aan een bepaalde vorm van dementie zullen 
lijden?
 In dit boek beschrijf ik mijn zoektocht naar de antwoor
den op deze vragen. Dat doe ik, omdat ik vind dat mensen 
die met dementie in aanraking komen hier informatie over 
moeten kunnen vinden.
 Ik sprak voor het schrijven van dit boek met demente
renden en hun verzorgers, wetenschappers en mensen in 
de zorg. Daarnaast verdiepte ik mij in datgene wat er over 
dementie geschreven is en bezocht ik tal van bijeenkomsten 
om een uitgebreid en genuanceerd beeld te kunnen schet
sen van de actuele stand van zaken. Tijdens deze periode las 
ik boeken en raadpleegde ik een groot aantal websites.
 Mijn onderzoek resulteerde in dit boek. Ik hoop dat zo
wel de portretten die ik maakte van de mensen die ik ont
moette, als mijn beschrijvingen en analyses, anderen zullen 
helpen om inzicht te krijgen in de complexiteit van degene
ratieve hersenziektes, waar dementie toe behoort.
 In het eerste deel van dit boek wordt een introductie in 
het onderwerp gegeven. Het tweede deel bestaat uit per
soonlijke verhalen van dementerenden en verzorgers, af
gewisseld met reportages en toelichting. Het laatste deel 
behandelt het vraagstuk met het oog op de toekomst.
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Verantwoording

Sommige namen in dit boek zijn op verzoek van de betref
fende geïnterviewden gewijzigd om reden van privacy.
 Dit boek is gebaseerd op diverse bronnen, waaronder ge
sprekken met dementerenden, mantelzorgers, verzorgen
den, wetenschappers en medici. Daarnaast heb ik tal van 
wetenschappelijke en journalistieke boeken en artikelen 
geraadpleegd. Het internet vormde een belangrijke bron 
van kennis. Behalve uit Nederland bleken sites uit Amerika, 
Duitsland en Frankrijk zeer nuttig om een breed perspec
tief op dementie te verkrijgen. De tekst in dit boek is een 
eigen en unieke vertaling van al deze verschillende kennis
bronnen.



Deel i  

Een eerste beeld van dementie




