Welkom in de wereld van dementie

Mensen zijn niet afgeschreven als ze dement zijn. In de documentaire Benjamin en de Anderen staat de beleving en het gevoel van de patiÎnt zelf centraal. En wat blijkt? ÑNiks geen lege hoofden en lichtjes die uitgegaan zijn", aldus de filmmakers.

Door Marieke van Roessel

"Marieke wil niet geloven dat ik een heerlijk leven heb", aldus de 80-jarige Bart. Hij is dementerend en een van de hoofdpersonen uit de film Benjamin en de Anderen. In de film die handelt over het leven met dementie ligt de nadruk vooral op de manier waarop een aantal patiÎnten met hun ziekte dÛÛrleeft.

De naaste omgeving komt slechts op indirecte manier aan bod. Wat uit de film vooral naar voren komt, is dat dementie weliswaar een enorme impact heeft op het leven, maar dat er toch ook nog voldoende ruimte is om te lÈven. 

Naast Bart, die eigenlijk veel te veel te doen lijkt te hebben om over zijn ziekte te praten, volgt de film ook de 53-jarige Jacqueline en Thom van 69 jaar. 

Jacqueline lijkt zich in de film wat meer gelegen te laten liggen aan de toekomst dan Bart. Terwijl toch ook h··r jaren geteld zijn, al is ze pas 53. Zo bespreekt ze met haar omgeving haar ideeÎn over de toekomst en probeert ze zich zo goed en kwaad als het gaat een voorstelling te maken van hoe haar reactie zal zijn op een steeds beperkter wordende geest en lichaam. Ze heeft veel steun aan het contact met lotgenoten via internet.

Aan de andere kant is ze erop gebrand juist in het hier en nu te leven, de dagen te nemen zoals ze komen. Ze heeft altijd de Vierdaagse willen lopen en we zien haar triomfantelijk over de finish komen. ÑLekker bij de dag leven. Ik kan niet verwerken wat er eventueel nog gaat komen, alleen wat me tot nu toe is overkomen", legt ze uit aan vrienden met wie ze op een camping geniet van een korte break. Ze heeft het over haar 'tweede leven'.

Wanhoop

De inkijkjes in hun levens worden gelardeerd met dagboekfragmenten van Benjamin. Tijdens de opnames overleed hij op 53-jarige leeftijd aan de gevolgen van dementie. ÑIk heb een goed leven gehad tot mijn 53-ste en ik kan daar nu vrede mee hebben", zegt hij. Maar er zijn ook fragmenten die verhalen van zijn verdriet, wanhoop en verwarring. Die laten zien hoe eenzaam hij was.

De filmmaaksters Anne-Mieke van den Berg en Kitty van de Ven wilden vooral een film maken die laat zien wat er omgaat in mensen die getroffen worden door dementie. Want informatie voor mantelzorgers en professionals was er wel voldoende, maar de patiÎnt zelf kwam daarin nauwelijks aan het woord, vonden ze. 

ÑWe willen daarnaast duidelijk maken dat het mogelijk is contact te hebben met dementiepatiÎnten", aldus de filmmaaksters. ÑHet is namelijk helemaal niet zo dat 'ze een leeg hoofd hebben' zoals vaak gedacht wordt. Of dat 'het lichtje is uitgegaan'. Het is juist vaak een herrie en een oorlog in zo'n hoofd, daar kun je je geen voorstelling van maken. Benjamin vergeleek zijn hoofd wel met een heel klein kamertje vÛl met mensen. Hij heeft zich uiteindelijk ook teruggetrokken en is als kluizenaar gaan leven. Hij kon niet meer filteren. Als je naar de fragmenten uit zijn dagboek luistert, merk je wel dat hij een heel diep ziektebesef had. Benjamin leed echt."

Dat contact met dementerenden mogelijk is, dat zie je als kijker. Maar ÛÛk dat het niet altijd makkelijk tot stand komt. En dat het veel, heel veel geduld vergt van de niet-zieke. In de scËne waarin Bart gaat zwemmen met zijn dochter bijvoorbeeld, moet zij veel geduld oefenen en een dikke huid hebben. Dementerenden ondergaan vaak een karakterverandering en bij Bart heeft dat ertoe geleid dat hij emotioneler is geworden, maar ook dat hij eigenlijk alleen nog maar bezig is met zichzelf. Ga er maar aanstaan, denk je als kijker. ÑAls je moeite doet, investeert Èn accepteert dat zij steeds egocentrischer worden en dus niet hetzelfde terug kunnen geven, is contact echt mogelijk", vertellen Van den Berg en Van de Ven.

Ondersteuning

De fascinatie voor het onderwerp kwam bij Van den Berg doordat een 46-jarige vriend overleed aan de gevolgen van dementie. ÑIk dacht: wat moet er toch in dat hoofd zijn omgegaan", vertelt ze. Omdat Van de Ven werkzaam was voor de Kruisvereniging Breda en zich bezig hield met mantelzorgers en AlzheimercafÈs, vulde dementie een belangrijk deel van haar dag. ÑWat me vooral opviel, was dat er wel zÛrg, maar te weinig emotionele ondersteuning was voor patiÎnten", zegt ze.

Dat is een klacht die nog steeds overeind blijft. Want er mag wel wat veranderen in onze houding ten opzichte van dementie, vindt het tweetal. Ze hebben gedurende de drie jaar dat ze bezig waren met de film veel meer inzicht gekregen in de complexe wereld van dementerenden. ÑHuisartsen en specialisten mogen zich bijvoorbeeld wel eens wat minder arrogant gedragen. Er zijn natuurlijk goede bij, maar er zijn er ook nog genoeg die alleen de diagnose stellen en de patiÎnt daarna aan zijn of haar lot overlaten", aldus Van de Ven. 

Die diagnose stellen is overigens zo eenvoudig nog niet: er zijn veel verschillende ziektes die tot dementie leiden. En die ziektes manifesteren zich op verschillende manieren. Dat kan variÎren van gedragsproblemen tot geheugenverlies. Zo worden veel jong-dementerenden in eerste instantie in het verkeerde hokje gestopt: ze krijgen het stickertje 'burn-out' of 'depressief'. Voordat ze weten wat er werkelijk met ze aan de hand is, moeten ze soms wel een lijdensweg van vijf tot tien jaar afleggen. En als ze dan eindelijk te horen krijgen wat er mankeert, mogen ze het alleen verwerken. Want er valt in de meeste gevallen helemaal niets aan te doen met medicijnen of behandeling.

Maar niet alleen de medische wereld mag zich wel wat meer bekommeren om dementerenden; dat geldt ook voor de rest van de maatschappij. ÑEr heerst nog het onjuiste idee dat dementie hetzelfde is als geheugenverlies", vertellen de filmmaaksters. hebben tijdens hun project gezien dat het verschil tussen zieken en niet-zieken niet zo groot is en dat de wereld van dementie gewoner is dan van te voren gedacht. De documentaire maakt de wereld van dementerenden zeker inzichtelijker. Een wereld die misschien dichterbij is dan we denken.

ScËne uit de film waarin Bart met zijn dochter gaat zwemmen. Bron: Moved Media[/FOTOBRON]

