
              Samen leven metdementie 
Dementie kent zoveel gezichten. Wat doet het met jou en je dierbaren 

wanneer je geest je in de steek laat en het dagelijkse leven  
ingewikkelder wordt? Wim en Letty, Marnel en Sandra, Charell 

en José, Gül en Israil: alle acht zijn ze dapper en veerkrachtig!
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Wim van Ogtrop (1953) 
had een voorspoedige 

carrière als directeur in de 
kinderopvang totdat hij 

steeds moeilijker uit zijn 
woorden en in actie 

kwam. Sinds de diagnose 
alzheimer in 2019 doen  

hij en zijn vrouw  
Letty Schepers (1958)  

er alles aan om vooral te 
blijven léven.

WWim: “Het was tijdens een spannend werk-
overleg, vijf jaar geleden. Ik merkte dat  
ik verlamde en geen woorden meer kon  
vinden. Dit gebeurde steeds vaker. Ik 
schaamde me, dit was niks voor mij.”
Letty: “Wim was juist altijd scherp en ener-
giek maar nu kwam er niks uit zijn handen. 
Hij had geen concentratie, zijn geheugen 
haperde, het klopte gewoon niet. In het  
ziekenhuis dachten ze eerst aan een burn-
out maar toen hij niet opknapte, zijn we 
teruggegaan voor onderzoek.”
Wim: “De diagnose alzheimer kwam als een 
schok.”
Letty: “Hier hadden we nooit aan gedacht 
op zijn leeftijd.”
Wim: “Eerst wilde ik er niet aan, maar ik 
bof met Letty. Zij heeft geduld met mij, ik 
heb zoveel aan haar steun.”
Letty: “Maar we doen het echt samen, hoor. 
Wims plezier in het leven en zijn optimisme 
helpen mij erg om het lot te dragen.”
Wim: “Toen ik ziek werd, dacht ik: ik laat 
me niet kisten. Ik heb een e-bike gekocht 
met een goed navigatieapparaatje en sinds-
dien fiets ik elke dag zeker vijftig kilometer.”
Letty: “Veel van zijn pijn en verdriet fietst 
Wim weg. Het helpt bij de acceptatie en 
bewegen is goed voor het brein.”
Wim: “De tijd doet zijn ding. We hadden het 
erger kunnen hebben, denk ik vaak. We 
willen vooral léven, we houden van het 
leven, van natuur, mensen, bewegen.”
Letty: “Stap voor stap gaat het minder, de 
oude Wim met wie ik 27 jaar samen ben, 
verdwijnt. Hij is anders, ons perspectief is 

anders, de vanzelfsprekendheid van samen 
oud worden is weg. Daarom proberen we 
extra hard te genieten van wat er is en wat 
er nog kan. Dat ligt ook in mijn aard, ik ben 
gewend te denken in oplossingen. Zo heb 
ik, a-sportief als ik ben, toch ook een e-bike 
gekocht. Dan kunnen we tenminste samen 
bewegen in de buitenlucht.”
Wim: “Maar de zorg voor Letty is best wel 
een dingetje, hoor. Hoe blijft zij overeind?” 
Letty: “Ja, ook vrienden dringen er op aan: 
‘Blijf ook voor jezelf zorgen, Letty!’ Maar 
hoe? In elk geval door me te richten op  
activiteiten die energie geven. Daarom  
heb ik besloten om eerder te stoppen met 
mijn baan, zodat ik ruimte heb voor vrij-
willigerswerk en voor cursussen die me 
interesseren. Zo wil ik ervoor zorgen dat  
ik ook nog iemand blijf.”
Wim: “Ik leef vooral in het nu, met de  
toekomst ben ik niet zo bezig.”
Letty: “Daar verschillen we in, ik ben wel 
bezorgd over de moeilijke beslissingen die 
gaan komen. Wat als Wim niet meer alleen 
kan zijn, zich niet meer kan aankleden of 
zelf eten? Welke mogelijkheden zijn er? 
Daar wil ik ons op voorbereiden. Maar Wim 
wil daar niet zoveel van weten.”
Wim: “Wat helpt zijn onze bezoeken aan 
een therapeut, daar hebben we fijne 
gesprekken, waardoor we elkaar beter 
begrijpen.”
Letty: “De therapeut zegt: Wim is geen  
alzheimer, hij hééft alzheimer. Daar moet je 
samen én alleen een weg in zoeken.”
Wim: “Je leven is heus niet afgelopen na de 
diagnose, er zijn nog zoveel mooie dingen 
die wel kunnen. Zo ga ik bijvoorbeeld mee-
helpen op een pluktuin hier in de buurt, 
dan ben ik onder de mensen en actief.”
Letty: “Eerst trok Wim zich terug, hij is 
weer opener geworden.”
Wim: “De schaamte heb ik losgelaten. ‘Hoi, 
ik heb alzheimer,’ zeg ik nu bij een eerste 
kennismaking. ‘Benader me alsjeblieft als 
een normaal mens.’”  

‘We proberen extra  
hard te genieten van wat 

er nog kan’

30



MMarnel: “Op de basisschool begon ik te  
voelen dat er iets niet klopte. Onze moeder  
veranderde, ze werd agressief. Als oudste 
van vier kinderen had ze het steeds vaker 
op mij gemunt.”
Sandra: “Ze was ook altijd bezig met: heb  
ik het gas uitgedaan, is de deur op slot? 
Later vertelde ze me dat ze bang was voor 
alzheimer, net als opa had gehad.”
Marnel: “Een van de symptomen, zeker op 
jonge leeftijd, is gedragsverandering, en 
dat merkten we. Maar wat kun je ermee als 
kind? Bovendien ging de meeste aandacht 
naar ons broertje met een verstandelijke 
beperking en hadden we een vader die zich 
nooit met ons bemoeide. Het was een gek 
huishouden.”
Sandra: “We waren volop aan het overleven. 
Pas later ben ik gaan beseffen hoe snel 
onze moeder achteruit is gegaan. Zo vond 
ik laatst mijn eerste schoolrapport van de 
middelbare school waarop ze elk kwartaal 
haar handtekening moest zetten. Haar 
krabbel werd steeds warriger, op het laatst 
kon ze zelfs haar naam niet meer spellen.”
Marnel: “Op haar 38ste kwam de officiële 
diagnose: ze had inderdaad dementie,  
een rollercoaster volgde. Eerst hadden we 
gezinshulpen, maar die vonden het van-
wege de agressie al gauw niet meer verant-
woord. Mijn moeder werd uiteindelijk 
fulltime opgenomen in een verpleeghuis, 
waar ze op haar 42ste overleed. 18 en 19 
waren Sandra en ik, onwerkelijk.”
Sandra: “Ik herinner me vooral opluchting, 
we waren haar al zo lang kwijt.”
Marnel: “Vanwege de erfelijkheid kwamen 

we daarna in de onderzoekmolen terecht.”
Sandra: “Voordat ik kinderen kreeg, wilde 
ik weten of het gen heb.”
Marnel: “Ik besloot me juist halverwege de 
tests terug te trekken. Wat gaat de uitslag 
me eigenlijk brengen, vroeg ik me opeens 
af. Als ik drager blijk, ga ik dan ophouden 
met leven? Zo’n aftakeling als die van mijn 
moeder, zou ik mijn dierbaren en mezelf 
nooit aandoen. Ik sta nog steeds achter 
mijn beslissing want als toen was gebleken 
dat ik erfelijk belast ben, was ik nooit aan 
het fijne gezin begonnen dat ik nu heb.  
Mijn man, toen nog mijn vriend, was het 
daarmee eens, hij zei: ‘Ik weet wat er kan 
gebeuren, maar met jou kan ik de wereld 
aan.’”
Sandra: “Ik was net 20 toen ik vlak voor 
kerst het verlossende telefoontje kreeg: ik 
had het gen niet, dolblij was ik. Tegelijk 
voelde het zo dubbel. Ik vertelde het mijn 
zus en broers en dacht: is de kans nu extra 
groot voor jullie? Daar lijkt bijna geen  
ontkomen aan want bij één oom hebben 
vier van de zeven kinderen het, bij de 
andere twee van de drie.”
Marnel: “Inmiddels zijn er vijf van onze 
neven en nichten ziek, één is er overleden, 
drie neven zijn getest en niet ziek, een neef 
heeft er ook voor gekozen om zich niet te 
laten testen en is oké. Zo is de stand in onze 
familiegeneratie nu.”
Sandra: “Inmiddels weet ik: een goede 
testuitslag is ook niet alles, de twijfel blijft. 
Vergeet ik een keer iets, dan denk ik: zou 
het dan tóch? Ik geniet van mijn gezin, mijn 
werk, van het leven, maar echt onbekom-
merd is het nooit.”
Marnel: “Ik ben nu 39, onze moeder was op 
deze leeftijd allang ziek. Tot hier heb ik het 
gered, daar ben ik dankbaar voor. Maar het 
klopt: de angst is nooit ver weg, ook niet 
voor Sandra en onze broers.”
Sandra: “We hebben geregeld contact en 
zien elkaar een paar keer per jaar. Op die 
momenten zijn we extra alert. Dan checken 
we bij elkaar: ben je nog wie je was?”   

‘Elke keer dat we elkaar 
zien, zijn we alert: ben je 

nog wie je was?’

Voor de zussen Marnel 
van Leerdam (1982) en 

Sandra Peeters (1983) is 
het onderwerp dementie 

nooit ver weg. Hun  
moeder leed eraan,  

net als een flink aantal  
andere familieleden.
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CCharell: “Een arts legde me uit hoe het zit 
met vasculaire dementie: de bloedvaatjes 
in de hersenen zijn stuk waardoor de her-
sencellen te weinig voedingsstoffen krijgen. 
Mijn moeder heeft het lichaam van een 
62-jarige maar in haar doen en laten is ze 
minstens 80. En reserves heeft ze niet, ze 
tobt al zo lang met haar gezondheid.”
José: “Aan de buitenkant zien mensen niet 
dat ik ziek ben. Daar doe ik ook mijn best 
voor, hoor. Voor ik de deur uit ga, maak ik 
me op en verzorg ik mijn haar. Ik probeer 
me zo goed mogelijk voor te doen.”
Charell: “Meer dan een uur houdt ze dat niet 
vol. Dus als je langer met haar optrekt, 
merk je het: de herhaling, de verwarring. 
En de laatste tijd wordt ze steeds ongerem-
der, dat vind ik heel ongemakkelijk.”
José: “Vroeger gaf ik nooit mijn mening, 
maar tegenwoordig kan ik me niet meer 
inhouden. Ik gooi er van alles uit en dat 
klinkt dan raar en hard. Ik weet dat Charell 
dat vervelend vindt, dus ik probeer er  
rekening mee te houden, maar dan gebeurt 
het toch.”
Charell: “De casemanager die ons begeleidt 
weet alles van dementie, door hem begrijp 
ik haar gedrag beter. Maar het blijft lastig 
om er 24/7 geduld voor op te brengen. Zeker 
na een lange dag werken.”
José: “Ik vind het sneu voor Charell, zij is 
degene die alle klappen opvangt. Mijn 
andere dochter woont ver weg en mijn zoon 
heeft autisme, dus naast de thuiszorg ben 
ik afhankelijk van haar. Altijd is ze bereik-

Charell Barendrecht 
(1993) weet niet beter dan 

dat ze voor haar moeder 
zorgt, eerst onder  

hetzelfde dak en nu als 
volwassen vrouw op vijf 

huizen afstand. Al twintig 
jaar kampt José Claassen 

(1959, alleenstaande 
moeder, 3 kinderen) met 
klachten na een hersen

infarct. In 2018 kwam daar 
vasculaire dementie bij.

baar, altijd gaat ze mee naar het ziekenhuis 
en andere afspraken, elke dag komt ze bij 
me langs.”
Charell: “De rollen zijn bij ons al heel lang 
omgedraaid; ik ben de moeder in onze rela-
tie. Het is niet wat je wil, maar ik ben eraan 
gewend. Natuurlijk frustreert het weleens, 
zeker als ik zie hoe vriendinnen met hun 
moeders optrekken of als ik bedenk wat ik 
ervoor gelaten heb. Tijdens mijn studie ben 
ik bewust niet op kamers of op buitenland-
stage gegaan, ik ben hier in het dorp  
gebleven, dicht bij mijn moeder. Hopelijk 
kan ik later wat ervaringen inhalen.”
José: “Bij mij is Charell altijd heel flink, dan 
houdt ze zich groot, maar ik weet dat ze ook 
verdrietig is.”
Charell: “Gelukkig heb ik lieve vriendinnen 
en een lieve hond. Ik kan altijd bellen met 
mijn zus en op het werk heb ik een begrip-
volle, flexibele manager.”
José: “Niemand weet hoe het verder gaat. Je 
kan er vijf jaar mee leven, zeggen ze, maar 
ook tien jaar. En dat met drie kinderen van 
nog geen 30, dat doet pijn.”
Charell: “We proberen te genieten van de 
goede momenten die er nog wel zijn, dan 
pakken we samen een terrasje, bijvoor-
beeld. Maar die hoogtepunten worden wel 
steeds schaarser. Ik ben mijn moeder aan 
het verliezen, terwijl ze er nog is. Je beseft 
het niet als je de ziekte niet kent, maar dit 
is echt de harde realiteit.”   
 
naschrift
Anderhalve week na het interview voor Zin, 
overleed José plots. Ze was trots op het  
interview en ze keek uit naar de fotosessie  
die zou volgen: een mooie, nieuwe jurk was 
aangeschaft, de kapper geboekt.  
Charell: “Doodgaan stond voor mijn moeder 
nog lang niet op de planning. Maar ze heeft 
zulke bijzondere laatste weken beleefd. 
Gelukkiger hadden we haar niet kunnen 
maken.”

‘Ik ben mijn moeder 
aan het verliezen 

terwijl ze er nog is’
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GGül: “We woonden in een piepklein dorp in 
Noordoost-Turkije toen een personeelschef 
van een Nederlandse metaalfabriek gast-
arbeiders kwam werven. Net als de hele 
regio leefden we in grote armoede, dus mijn 
vader vertrok. Ik was een baby en toen nog 
de jongste van ons grote gezin, daarna ben 
ik eigenlijk altijd zijn oogappel gebleven. 
De keren dat hij ons kwam opzoeken, nam 
hij altijd de mooiste poppen en schoenen 
voor me mee. Zes jaar later hebben wij ons 
bij hem gevoegd, in Amersfoort. Dat was 
een shock, in alle opzichten. Nooit had ik 
een vliegtuig gezien, ik wist niet eens dat 
zoiets bestond. En verder? Alles, echt alles, 
was anders en nieuw. Maar we hebben het 
gered, dankzij de hechte Turkse gemeen-
schap waarin we terechtkwamen, en onze 
familieband. In de meeste Turkse gezinnen 
maakt de vader de dienst uit. Bij ons zijn 
mijn oudste broer en moeder de baas. 
Anders dan andere Turkse meisjes van mijn 
leeftijd kon ik naar school en me ontwikke-
len, daar hamerden vooral mijn broers op. 
Mijn vader heeft zijn hele leven gewerkt en 
verder schikt hij zich makkelijk. Zo is hij nu 
eenmaal: relaxed, sociaal, zachtaardig. Ik 
ben een aanpakker, net als mijn moeder, 
mijn vader en ik vullen elkaar goed aan. 
Eenmaal met een eigen gezin ben ik altijd 
dichtbij blijven wonen. Net als mijn broers 
en zus zie ik mijn ouders bijna dagelijks. 
Vijf jaar geleden viel het dus snel op dat 
mijn vader iets mankeerde. Hij viel vaak 
flauw, had rare klachten. Hier is meer aan 

Israil Yavuz (1937) kan 
door de ziekte van 

Alzheimer weinig anders 
meer dan stilzitten, tv- 

kijken en rummikuppen. 
Maar verpieteren doet hij 
allerminst, mede dankzij 
de steun van zijn dochter 

Gül Dolap (1971). Speciaal 
voor hem en andere 

migrantenouderen die 
geen Nederlands spreken, 

richtte zij een inter-
culturele buurtopvang op.

de hand, voelde ik meteen en vermoedde 
dementie, maar zie maar een geheugentest 
in het Turks te vinden. Uiteindelijk kwamen 
we terecht in het Slotervaartziekenhuis, 
daar werkten ze met speciale systemen in 
onze moedertaal. En inderdaad, het bleek 
alzheimer. Sindsdien gaat mijn vader rap 
achteruit, hij heeft er parkinsonisme bij 
gekregen en een heupbreuk, waardoor hij 
niet meer kan lopen. De dagen slijt hij in 
een rolstoel, hij staart voor zich uit, slaapt 
veel en heeft dezelfde verzorging nodig als 
een baby. Mijn moeder kan dat niet opbren-
gen, ook zij is niet fit. Dus pakken we als 
kinderen die rol, samen met een team van 
vijf hulpverleners die de praktische zorg op 
zich nemen. Zij brengen mijn vader ook vijf 
keer per week naar de dagopvang, die ik 
speciaal voor hem en andere migranten-
ouders die geen Nederlands spreken heb 
opgericht in de wijk. Beytna heet het, wat 
‘Ons Huis’ betekent, iedereen is er welkom 
om een prettige dag te beleven, maar ook 
voor samen eten, drinken, praten, lachen 
en huilen. Mijn vader geniet daar, je ziet het 
aan zijn gezicht dat opleeft van de reuring. 
Maar hij is ook vaak stil hoor, in zijn eigen 
wereld, dat hoort bij de ziekte. Kon ik maar 
in je hersenen kijken, denk ik dan. Het 
raakt me dat ik niet meer weet wat er in 
hem omgaat. Ik koester de momenten dat 
hij zich nog wel weet te uiten, zoals laatst, 
toen we samen kibbeling aten bij de viskar. 
Smullend verzuchtte hij: ‘Wat was er toch 
met mij gebeurd als jij er niet was?’
Ik ben blij dat ik er voor hem kan zijn en 
vind het eigenlijk ook vanzelfsprekend, dat 
zit in onze cultuur ingebakken. Bovendien 
weet ik hoe mijn vader, samen met mijn 
moeder en andere eerste generatie gast-
arbeiders, gestreden heeft om zijn kinderen 
een beter leven te geven. Daarom wil ik 
hem per se niet laten wegkwijnen maar er 
alles aan doen om hem een waardig einde 
te bieden. Dat verdient hij.”   

‘Het raakt me dat ik 
niet meer weet wat er 

in hem omgaat’
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De vele
gezichten

van dementie

Bronnen: Alzheimer Nederland, CBS

Dementie, en dan? 
Mensen met dementie leven gemiddeld 
6,5 jaar met de ziekte. In welk tempo hun 
klachten toenemen, hoe actief zij kunnen 
zijn en welke zorg ze nodig hebben,  
verschilt. Hoe pakken zij de draad van 
het leven op? Hoe gaan ze om met alle 
veranderingen, de toenemende  
afhankelijkheid, hoe vinden zij nieuwe 
invullingen van de dag? Een van de  
doelen van Alzheimer Nederland is om 
voor alle mensen met dementie en hun 
mantelzorgers een betere kwaliteit van 
leven mogelijk te maken. Onder meer 
door het aanjagen van wetenschappelijk 
onderzoek en door het bieden van hulp, 
advies en voorlichting om meer begrip  
te kweken voor mensen die leven met 
dementie en hun naasten.

Oud én jong(er)
Momenteel zijn er 290.000 Nederlanders 
met dementie. Anders dan vaak wordt 
gedacht, zijn dat niet alleen maar oude-
ren. Sterker nog: 15.000 mensen met 
dementie zijn jonger dan 65 jaar. Naar 
verwachting zal het totaal de komende 
twintig jaar verdubbelen naar een half 
miljoen. Dat maakt de ziekte tot een van 
de grootste uitdagingen van deze tijd.

Afhankelijk
Dementie is een hersenziekte met een 
grote impact, ook voor dierbaren en de 
kring daaromheen. Kans op genezing is 
er (nog) niet en dagelijkse handelingen 
zoals eten, aankleden en boodschappen 
doen worden steeds lastiger waarmee de 
afhankelijkheid groeit. Ruim 80.000 
mensen met dementie wonen daarom in 
verpleeg- of verzorgingshuizen. Maar de 
meesten (79%) wonen thuis, met hulp 
van zo’n 800.000 mantelzorgers.

21 september:
Wereld Alzheimer Dag
Jaarlijks, op 21 september, krijgt de 
wereldwijde aandacht voor dementie een 
boost. De themadag is in 1994 in het 
leven geroepen door alle landelijke  
alzheimer organisaties en Alzheimer 
Disease International. De Nederlandse 
editie staat in het teken van ‘de vele 
gezichten van dementie’, met activiteiten 
overal in het land. Nieuwsgierig? Check 
Alzheimer-nederland.nl ■

Er kan veel wél in Restaurant 
Misverstand
Mensen met dementie die een restaurant 
runnen, kan dat? Zeker, zo blijkt in het 
SBS-programma Restaurant Misverstand. 
Samen met chef-kok Ron Blaauw presen-
tator Johnny de Mol en begeleiders van 
Alzheimer Nederland bezorgen elf  
deelnemers bekende en onbekende  
gasten een smakelijke en gezellige 
avond. Tijdens de eerste serie vorig jaar, 
spatte het plezier van het scherm af.  
Sinds 1 september kunnen we elke 
woensdagavond het vervolg zien,  
met onder anderen deelnemers Wim en 
José (zie p. 30 en p. 35).

Volksziekte #1
Dementie is een verzamelnaam voor  
ruim vijftig aandoeningen die de  
hersenen aantasten en zorgen voor een 
geleidelijke achteruitgang van iemands  
geestelijke gezondheid. De meeste  
mensen met dementie hebben de ziekte 
van Alzheimer. Maar er zijn meer vormen, 
zoals vasculaire, Lewy body en fronto-
temporale dementie. Allemaal hebben  
zij tot gevolg dat meedraaien in het  
dagelijkse leven steeds moeilijker wordt. 
Een op de vijf mensen krijgt dementie.  
Bij vrouwen is het volksziekte nummer 1,  
ver boven hartfalen en borstkanker.
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