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De leefwereld van mensen met dementie

Wat de sociale omgeving moet weten



Het leven met de diagnose dementie

Als mensen de diagnose dementie krijgen wonen zij nog zelfstandig. Soms met
een partner, maar het kan ook zijn dat iemand nog alleen woont.

Wat heeft iemand nodig bij het zo lang mogelijk zelfstandig blijven wonen?

Uit onderzoek blijkt dat de omgeving steeds belangrijker wordt bij de organisatie
van het dagelijks leven.

Maar wat heeft iemand met dementie nu precies nodig?

In deze folder kunt u lezen wat mensen met dementie zelf zeggen nodig te
hebben van hun omgeving. Zij hebben de behoefte zo lang mogelijk het
leven dat zij gewend zijn door te leven. Maar door beperkingen hebben zij
daar ondersteuning bij nodig van hun omgeving. Deze omgeving bestaat uit
naasten zoals familie, buren en professionals. Samen met hun steun is het
mogelijk nog lang een waardevol leven te leven met de diagnose dementie.

Wat vertellen mensen met dementie zelf?




De diagnose

Wat is dementie

Dementie is een neurocognitieve stoornis ten gevolge van onderliggende
ziekte zoals onder anderen ziekte van Alzheimer, vaatproblematiek of
ziekte van Parkinson.

Dementie is dus geen ziekte maar het zijn de gevolgen van een ziekte. Door
beschadiging aan de hersenen kunnen beperkingen ontstaan in het
geheugen, aandacht en beoordelingsvermogen. Ook taal, praktisch
handelen en herkenning kunnen achteruit gaan. Echter, dementie verschilt
bij ieder mens waardoor ook de symptomen kunnen verschillen. Net als
iedereen verschillen ook mensen met dementie van elkaar.
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Stigma en dementie

De mens met dementie ervaart een vooroordeel rondom de diagnose
dementie, ook wel stigma genoemd. Dit stigma heeft grote impact op de
mensen zelf en op hun omgeving. Mensen met dementie vertellen dat zij
vaak niet meer gezien worden als persoon met eigen persoonlijkheid en
kwaliteiten, maar dat hun identiteit vaak gereduceerd wordt tot hun
ziekte. Dit kan leiden tot gevoelens van schaamte, onzekerheid en
uitsluiting. Mensen met dementie willen nog steeds erkend worden voor
wie ze zijn, met respect voor hun persoonlijke geschiedenis en kwaliteiten.
Het is belangrijk dat de omgeving hen blijft zien als individu, niet alleen als
patiént.

Het ziekteproces verloopt in verschillende fasen. Gemiddeld duurt het
proces 6,5 jaar, waarbij de symptomen in het begin nauwelijks merkbaar
zijn tot uiteindelijk volledige zorg nodig is. 75% van de mensen met
dementie wonen thuis en hebben ondersteuning nodig van hun omgeving.
Doordat de symptomen verschillen is de ondersteuning die nodig is ook
verschillend. Soms heeft iemand ondersteuning nodig bij praktische zaken
zoals boodschappen doen of vervoer. Maar het kan ook zijn dat iemand
zich op zijn manier nog prima zelf kan redden.

Stigma kan het moeilijk maken voor mensen met dementie om zich open
te stellen of deel te nemen aan sociale activiteiten. Dit kan hen isoleren en
hun zelfbeeld negatief beinvloeden. Een open, positieve benadering van
dementie binnen de familie helpt om het stigma te doorbreken en de
persoon met dementie de erkenning en verbondenheid te geven die ze
nodig hebben. Echter, men spreekt met vreemden liever niet inhoudelijk
over dementie, daarmee praten ze liever over persoonlijke interesse en

algemene zaken.




De leefwereld van mensen met dementie

De leefwereld van mensen met dementie verandert doordat zij steeds
meer moeite krijgen met geheugen en herkenning. Dit kan leiden tot
gevoelens van verwarring en onzekerheid. Het is belangrijk om een veilige
en vertrouwde omgeving te creéren, waar ze zich niet gestigmatiseerd
voelen en waar ze erkend worden voor wie ze zijn.

Zelfbeeld

Mensen met dementie willen niet alleen als patiént gezien worden, maar
als persoon met een geschiedenis en kwaliteiten. Het stigma rond
dementie kan hun zelfbeeld schaden. Een open, positieve benadering helpt
hen zich geaccepteerd en verbonden te voelen.

Rouw en Verlies

Dementie gaat vaak gepaard met het verlies van cognitieve functies en
veranderingen in relaties, wat rouw kan veroorzaken. Hoe men met deze
veranderingen omgaat, verschilt per persoon en familie, maar kennis en
begrip kunnen helpen om dit proces te ondersteunen.

Behoefte aan aangepaste sociale interacties

Mensen met dementie hebben behoefte aan een kleinere, vertrouwde
sociale kring. Ze willen deel blijven nemen aan activiteiten die aansluiten
bij hun mogelijkheden en wensen. Het is belangrijk om hun persoonlijke
behoeften te herkennen en hen op een veilige en respectvolle manier te

blijven betrekken.

























