zaterdag, 17 september 2011

Op 21 september is het wereld-alzheimerdag. Dementie is iets dat vooral ouderen treft,
zo dacht ook de 50-jarige Ron Moonen uit Kerkrade altijd. Tot hij bijna drie jaar geleden in
de gaten kreeg dat het allemaal niet meer zo ging als vroeger.

HOE STOERE ROH EEN

door Serge Sekhuis

elf zal hij dit verhaal niet

helemaal uitlezen. Dat lukt

niet meer. Ik kan mijn ge-

dachten er gewoon niet zo

lang meer bij houden, ver-
geet na enkele alinea’s steeds waar het
ook alweer over ging.”

Zijn concentratiespanne is weg, het
korte termijngeheugen verstoord. Nog-
al eens vergeet hij halverwege een zin
wat hij wilde zeggen. Dan kijkt hij ver-
twijfeld en hulpeloos opzij. Naar Marij,
zijn steun- en toeverlaat. Lang praten is
lastig voor hem. Ron stottert, iets waar
hij vroeger nooit last van had. Toch zet
de Kerkradenaar door.

Hij wil nu het nog kan zelf vertellen
hoe dementie je leven verandert. Hoe-
veel moeite het hem kostte dat te accep-
teren, zijn aanvankelijke schaamte over
het eigen ‘falen’ en pogingen de ziekte
te verbergen. De reacties in zijn omge-
ving; verloren vrienden. Het maatschap-
pelijke taboe: onbegrip en onwetend-
heid over het feit dat dementie ook op
jonge leeftijd genadeloos kan toeslaan.

Het begon op een zaterdag in okto-
ber 2008. Ron ging gewoon naar zijn
werk als reparateur bij machinefabriek
het Zuiden in Kerkrade. ,,Opeens kreeg
ik enorme hoofdpijn. Zo erg dat Marij
me moest komen halen.”

,Hij liep alsof ie dronken was, totaal
verward”, weet zij nog. ,, Thuis heeft hij
zestien uur achter elkaar geslapen.”

Op zondagmiddag gaan de Moonens
naar de huisartsenpost bij het Atrium-
ziekenhuis. Daar krijgt Ron te horen
dat hij waarschijnlijk een herseninfarct
heeft gehad, maar ,dat dit vanzelf weer
bijtrekt”. Inderdaad gaat het lopen de
dagen erna weer beter, maar de hoofd-
pijn blijft. Steeds vaker merkt Ron dat
het ,fout zit in zijn hoofd”. Hij betrapt
zich erop allerlei alledaagse dingen te
vergeten; denkt aan een burn-out.

»Machines waar ik al jaren mee werk-
te, ik wist gewoon niet meer waar wel-
ke knoppen voor dienden. Ik schaamde
me voor mijn collega’s. Alsof er iemand
een gordijn in mijn hoofd had dichtge-
trokken”, zo klinkt het radeloos.

Ron is een workaholic. ‘Gaat niet be-
staat niet’, is zijn motto. Hij heeft een
promotie tot hoofd technische dienst
in het vooruitzicht en houdt zich staan-
de met het idee dat het ,,over een paar
weken wel weer beter zal gaan”. Doet
zijn best om te verbloemen dat hij niet
meer de oude is, maar op enig moment

lukt dat niet meer. Hij gaat minder wer-
ken. Als na verloop van tijd ook dat te
veel blijkt, blijft hij helemaal thuis.

Ook daar merken Marij en de kinde-
ren, Mandy (23) en Rick (21), dat er iets
mis is met pappa. ,, Wanneer ik de tele-
foon opneem, weet ik soms even later
al niet meer wie er aan de lijn was. Op
straat werd ik bang buren en bekenden
niet meer te herkennen, dus begon ik
z0'n beetje iedereen maar te begroeten.
Tk voel dat mensen me nastaren, ‘waar-
om is die gezonde, jonge kerel niet ge-
‘woon aan het werk?” Van buiten zie je
niet dat ik van binnen niet in orde ben,
dat is het frustrerende. Ik voel me schul-
dig, terwijl ik er niets aan kan doen.”

Regelmatig ook begint Ron totaal on-
verwacht flauw te vallen. ,Hij vindt het

rust was en hij eindelijk, onder de mod-
der, voor de deur stond. ,k was onder-
weg ergens omgekiept, weet niet meer

waar of hoe, maar mijn hond moet me

terug naar huis hebben geleid.”

Ron Moonen heeft vasculaire demen-
tie. De diagnose werd vorig jaar gesteld
in het AZM, waarnaar de Kerkradenaar
na een jaar van onderzoeken en revali-
datie in Heerlen was doorverwezen.

Zijn flauwtes zijn terugkerende, klei-
nere CVA’s, of infarcten: het langzame,
maar onomkeerbare afsterven van som-
mige hersengebieden veroorzaakt door
een verstoorde bloedtoevoer. Vasculai-
re dementie is, na de ziekte van Alzhei-
mer, de meest voorkomende vorm van
dementie. De ziekte slaat meestal toe
bij mensen die ouder zijn dan 65, maar

heerlijk met de hond te delen, zijn
vaste rondje in de buurt”, vertelt Marij.
Ze herinnert zich die eerste keer dat hij
alsmaar niet thuiskwam, ze doodonge-

kan in derlijke gevallen ook jon-
gere mensen treffen. Hoe jonger een pa-
tiént, hoe sneller symptomen als deso-
riéntatie, spraakstoornissen en geheu-
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genverlies zich ontwikkelen. Er is geen
genezing. Vetarm eten en niet roken of
drinken kunnen de ziekte vertragen.

,Ik zag alles in duigen vallen. Zo veel
plannen hadden we nog. Ik wilde altijd
nog eens gaan studeren, maar begreep
direct dat daar niets meer van komt. Ik
wilde tot mijn zeventigste doorwerken,
nu is alles al twintig jaar eerder voorbij.
En waarom? Hoe heeft dit mij kunnen
treffen? Ik heb altijd gesport en gezond
geleefd, in de familie komt deze ziekte
niet voor. Of zijn het die giftige stoffen
waarmee ik op mijn werk omging?”

,De dokter liet me een scan zien van
mijn hersenen. Waar puntjes moeten
zitten, zie je bij mij streepjes. Er zijn va-
ten gaan dichtzitten, heb ik begrepen.”

Vasculaire dementie kan uiteindelijk,
als een te groot deel van de hersenen is
uitgevallen, dodelijk zijn. Op internet
zochten de Moonens op wat de gemid-
delde levensverwachting is. Acht jaar.

Ze hebben al met de huisarts gespro-
ken over euthanasie. ,, Want als het zo-
ver komt dat ik alleen nog maar alle da-
gen in bed lig, niets meer weet en nie-
mand meer herken, dan hoeft het niet
meer voor mij. Ik wil niet dat jij je ver-
plicht voelt mij dan nog op te zoeken”,
zegt Ron, opzij kijkend.

Ik voel dat helemaal niet als een ver-
plichting”, antwoordt Marij. ,,Je bent
getrouwd in goede én in slechte tijden.
We zullen er samen voor vechten.”

Ron: ,Het is goed dat we die eutha-
nasiewens nu regelen. Ik weet niet hoe
snel het zal gaan, maar moet ervoor te-
kenen nu ik nog wilsbekwaam ben.”

Er valt een lange stilte. Zij slaat een
arm om hem heen, hij verbergt een be-
traand gezicht in zijn handen. ,Nee, ik
ben niet bang voor de dood. Maar Ma-
rij is nog te jong om straks alleen ach-
ter te blijven, ze verdient nog een twee-
de kans. Ik wil dat het haar goed gaat.”

,»Zo ver is het nog lang niet”, klinkt
het bemoedigend naast hem. Ze knijpt
hem zachtjes in de bovenarm.

Ik kan er gewoon niet aan wennen,
dat ik nu zo zit te praten over de dood,
terwijl andere mensen op mijn leeftijd
met hele andere dingen bezig zijn.
totaal andere toekomst. De tijd gaat zo
snel, zo veel sneller dan vroeger. 1k
durf geen plannen meer te maken.”

Toch proberen ze dat. Want natuur-
lijk zijn er nog wensen. Een gezamenlij-
ke vakantie. ,In een huisje in de Arden-
nen. Lekker wandelen door de sneeuw
en’s avonds gezellig met z'n viertjes bij
de open haard zitten.” Deze winter zal

Marij en Ron Moonen.

het er hopelijk van komen.

Rons ziekte heeft het leven in huize
Moonen behoorlijk veranderd. Marij is
zijn mantelzorger geworden. Ze werkt
in de facilitaire dienst van een verpleeg-
huis en heeft met haar werkgever gere-
geld dat ze elke dag om half zes s mor-
gens kan beginnen. Zo is ze om elf uur
thuis om voor Ron te zorgen.

»Natuurlijk word ik er verdrietig van
als ik zie wat deze ziekte met hem doet.
Ja, af en toe zitten we hier samen te jan-
ken.”

,Wie huilt er?”, vraagt Ron verward.
LIk, om wat er met jou gebeurt”, zo ant-
woordt Marij. , Ja, ja”, knikt hij, zachtjes
schuddend met zijn hoofd.

,Hij is een totaal ander mens gewor-
den”, vervolgt Marij. ,We zijn hechter,
ondernemen meer. We doen samen de
boodschappen, gaan vaker fietsen. Ron
leefde voor zijn werk, voor hobby’s was
nauwelijks tijd. Vroeger stond je daar

niet zo bij stil, dat kon immers allemaal
‘straks’ nog. Nu leven we bij de dag, ge-
nieten we van kleine dingen. Ons leven
is een stuk intensiever geworden.”

Vroeger ook was Ron zo'n ,,man die
nooit mocht huilen”. Die tijd is voorbij.
Dementie heeft emoties, verdriet én
blijdschap dichter aan de oppervlakte
gebracht. ,Hij is een stuk relaxter gewor-
den, gewoon een lieve jongen. Ja, daar
ben ik wel blij mee”, zegt Marij, die nog
eens een knuffel uitdeelt.

»Mijn werk was mijn hobby”, verde-
digt Ron zich, ,maar bijna alles van wat
ik daar heb meegemaake, is weg. Ik her-
inner me niets meer. Het vreemde is, er
komen wel allerlei beelden van vroeger
terug. Ik ben geboren in Voerendaal en
zie weer pl’eCiES VOOr me waar we toen
als kinderen hebben gespeeld.”

Twee witte westhighlanders, de hon-
den van Marij, vragen om aandacht. Bo
en Balou heten ze, maar er gaan dagen
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voorbij dat Ron écht niet meer op hun
namen komt.

Steeds meer dingen ontglippen me.
Ik voel me wel eens als in zo'n televisie-
quiz waar een kandidaat aan een lopen-
de band staat, allerlei voorwerpen voor-
bij ziet komen en dan moet herkennen
wat wat is. Ik ben de hele dag maar aan
het quizzen, maar win nooit wat.”

Anders dan bij de ziekte van Alzhei-
mer hebben mensen met vasculaire de-
mentie soms kortere periodes van ople-
ving. Dagen dat het beter gaat, de ziekte
zich lijkt te stabiliseren.

,,Op goede dagen raak ik soms over-
moedig en denk ik ‘zie je wel, het trekt
allemaal bij’, het komt alsnog goed met
me. Ergens blijf je dat steeds hopen, te-
gen beter weten in. Dan pak ik te grote
dingen op en ga de buitendeur schuren
en schilderen. De ‘straf’ volgt dan snel,
dagenlang ben ik vervolgens uitgeput.”

Dat zijn de dagen dat hij zit te pieke-

ren, gek wordt van de gedachte dat hij
‘eerste rij’ zit bij het aanschouwen van
zijn eigen aftakelingsproces.

wAlles kost meer moeite, het gaat in
de laagste versnelling. Als ik iets wil op-
zoeken op de computer, moet dat vier
keer opnieuw voordat ik het begrijp. Ik
schrik van mezelf, wat ik allemaal niet
meer kan, merk dat het langzaam maar
zeker steeds verder achteruit gaat. Een
film kijken op televisie, ik snap het niet
meer. Hoe erg wordt het met me? Het
maalt maar door mijn hoofd. Op slech-
te dagen kan ik het soms gewoon niet
langer aan. Dan begin ik te vloeken en
moet ik naar buiten. Even met de hond
uit, of een eind keihard fietsen. Ik ben
bijna twintig kilo aangekomen, vergeet
steeds dat we al hebben gegeten. Ik slik
bloedverdunners en slaappillen, omdat
Marij bang is dat ik ’s nachts ga ronddo-
len. Dat is al eens gebeurd, vanwege de
rusteloosheid in mijn benen.”

Toch hou ik vol, en weiger me erbij
neer te leggen. Ik heb ook een gezin en
kan hier niet de hele dag depressief zit-
ten zijn. Blijf positief en realistisch, dat
is mijn boodschap aan lotgenoten. Wat
me ook op de been houdet, is dat het al-
tijd erger kan: mijn neef is een paar jaar
geleden gestorven aan slokdarmkanker.
Ik heb gezien hoe hij heeft geleden.”

Elke vrijdag gaat Ron naar de dagbe-
steding in Maastricht. Een ‘praatgroep
met andere jong-dementerenden. ,Ze
zouden meer moeten organiseren voor
onze patiéntengroep. In Maastricht ben
ik de jongste. We gooien over met een
bal en we praten samen over onze ziek-
te. Nogal confronterend.”

Nee, leuk vindt hij het er niet. Liever
gaat Ron naar zijn vrijwilligerswerk in
de Lupinehof, een woonzorgcomplex
in Kerkrade. Een paar ochtenden in de
‘week schenkt hij er koffie en doet daar-
na de afwas. ,,Dat geeft me een goed ge-
voel, het idee dat ik nog wat voor men-
sen kan betekenen.”

Mensen die voor hun 65ste dement
worden, lopen gemiddeld ruim 4,5 jaar
rond met hun klachten eer deze door
een (huis)arts als zodanig worden her-
kend, blijkt uit een landelijk onderzoek
op initiatief van het Alzheimer Cen-
trum Limburg. Er is nog veel onwe-
tendheid en onbegrip over dementeren
op jonge leeftijd, zo blijkt. ,Juist daar-
om wilde ik mijn verhaal doen, men-
sen laten lezen wat die ziekte met je
kan doen; hoe je leven, ongewild, to-
taal op zijn kop wordt gezet.”



