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HOOFDSTUK 5
VOORLICHTING OVER GEHEUGENSTOORNISSEN

C.J.a.M., Commissaris, E.J. Reyersen wvan Buuren, J.Jolles en A.Ph. Visger

In dit hoofdstuk wordt ingegaan op geheugenstoornissen bij oudere mensen.
De wvoorlichtingsaspecten en de rol die wvoorlichting zou kunnen spelen met
betrekking tot deze problematiek staan centraal. De Maastrichtse Geheugen-
polikliniek heeft een programma ontwikkeld voor mensen met geheugenstoor-
nissen. Dit programma, Functiegerichte Begeleiding, komt uitgebreid aan de
orde,

1. Inleiding

Uit de literatuur blijkt dat er veel misverstanden bestaan omtrent geheu-
genstoornissen en dementie, zowel bij het algemene publiek, als artsen en
andere hulpverleners (Jolles, 1986; De Graaf en Hupkens, 1985; Verhey en
Jolles, 1987; Diesveldt, 1987). Bij de genoemde groepen bestaat ook een
tekort aan kennis op dit gebied. Dit zou kunnen leiden tot angstgevoelens
bij mensen met geheugenklachten als ook bij de naaste omgeving van deze
mensen (Ter Haar, 1987). Tevens bestaan er wveel vooroordelen t.a.v. het
functioneren van ouderen. Dikwijls worden aan ouderen eigenschappen
toegeschreven als traagheid, uitgeblustheid, geen interesse in actualitei-
ten, etc (Lehr, 1Y983: Green, 1981, Kogan, 1979, Heuvelmans-Hoppenbrouwer,
1975). Ook onder hulpverleners kunnen dergelijke voorocordelen er toe
leiden dat geheugenklachten van ouderen worden gebagatelliseerd (Cooper en
Bickle, 1984). Goede en systematische wvoorlichting aan patiénten, hun
omgeving, hulpverleners en het grote publiek 1is derhalve gewenst en
noodzakelijk.

Sinds enige jaren is de aandacht voor geheugenstoornissen en dementie
snel toegenomen. In 1984 bijvoorbeeld werd de Alzheimer Stichting op-
gericht, die =zich tot taak stelt kennis over dementie en met name de
ziekte van Alzheimer te vergroten. Voorts verzorgen verschillende instel-
lingen op het terrein van de (geestelijke) gezondheidszorg voorlichting op
plaatselijk niveau {b.v. Kruisverenigingen, Stichtingen voor Gezinszorg,
RIAGG's, Gecodrdineerd Quderenwerk, e.d.). In verband met de effectiviteit
van de gegeven voorlichting kan worden vastgesteld dat systematisch
onderzoek naar het effect van voorlichting ontbreekt, terwijl dit wél erg

belangrijk is. Het zou nl. een belangrijke bijdrage kunnen leveren aan de
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preventieve gezondheidszorg en derhalve kostenbesparend kunnen werken.
Bovendien ontbreekt bij deze voorlichtingsactiviteiten wvaak de aandacht
voor geheugenklachten van ouderen en normale vergeetachtigheid en ligt de
nadruk op dementie. Dit laatste blijkt ook uit een inventarisatie wvan
kranteartikelen die in de dag~ en weekbladpers =zijn verschenen in de
periode 1987 -~ 1988, Het aantal artikelen over het geheugen, geheugen-
stoornissen en vergeetachtigheid is in deze periode nagenoeg gelijk
gebleven {Commissaris e.a., 1990). Dit betekent dat het publiek, in ieder
geval via de schrijvende pers, niet méér mogelijkheden heeft gekregen om
voorgelicht te worden over deze onderwerpen. Aangezien het aantal artike-
len over dementie wél aanzienlijk is toegenomen, bestaat het gevaar dat
bij het publiek juist door deze wverdeelde aandacht, een situatie wvan
bezorgdheid of angst kan ontstaan.

De toegenomen belangstelling wvoor geheugenstoornissen blijkt ook uit
het feit dat geheugencursussen en trainingen in Nederland als paddestoelen
uit de grond schieten, Dit is echter nog géén voorlichting. Bowvendien is
in de meeste gevallen géén gedegen multidisciplinair onderzoek verricht
naar de gestoorde en ongestoorde functies van de patiént of cliént. Samen-
gevat ontstaat het volgende beeld:

* Er begtaan veel misverstanden omtrent geheugenstoornissen en dementie.

* PBr is een tekort aan kennis op dit gebied.

* Er bestaan veel vooroordelen t.a.v. het functioneren van ouderen.

* De aandacht voor het onderwerp neemt toe.

*  Goede en systematische voorlichting aan patiénten, hun naaste omgeving,
hulpverleners en het grote publiek is noodzakelijk.

*  Wanneer voorlichting wordt gegeven ligt de nadruk meestal op dementie,
terwijl de aandacht voor geheugenklachten van ouderen en normale ver-
geetachtigheid vaak ontbreekt.

*  Systematisch onderzoek naar het effect van voorlichting ontbreekt, maar
is wél belangrijk.

2. De Maastrichtse Geheugenpolikliniek

Op werschillende plaatsen in de wereld zijn zogenaamde geheugenklinieken
opgericht {(Van der Cammen e.a., 1987; Philpot en Levy, 1987; Bavyer e.a.,
1987). Ook in Maastricht bestaat sinds 1986 een dergelijke kliniek; de
Maastrichtse Geheugenpolikliniek (Verhey e.a., 1987). Patiénten worden
daar aangemeld vanwege geheugen- en/of andere cognitieve klachten, zoals

planningsproblemen, concentratiemoeilijkheden en aandachtsproblemen. Er
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vindt allereerst multidisciplinaire diagnostiek plaats, resulterend in een

diagnose. Met betrekking tot de diagnose zijn er in principe 3 mogeliijke

uitkomsten:

a. Uit het onderzoek blijkt dat er géén objectiveerbare cognitieve func-
tiestoornissen zijn. De patiént heeft wél klachten, maar blijkbaar is
er lets anders aan de hand en kunnen mensen bijvoorbeeld worden door-
VEerwezen naar een psychiater,

b. Uit het onderzoek blijkt dat er een medische stoornis ten grondslag
ligt aan de geheugenklachten b.v. depressie, dementie, C.V.A., een
onvoldoende werkende schildklier, e.d.

¢. Uit het onderzoek blijkt dat de cognitieve klachten worden veroorzaakt
door {milde) objectiveerbare stoornissen. Deze groep patiénten komt in

aanmerking voor psychologische begeleiding of behandeling.

In principe zouden deze drie groepen allen in aanmerking komen als doel-
groep voor vwvoorlichting en begeleiding. Voor mensen met een C.V.A. bij-
voorbeeld zijn reeds programma's ontwikkeld. Het programma dat is ontwike=
keld door de Maastrichtse Geheugenpolikliniek richt zich &dlleen op de
derde groep patiénten, namelijk ambulante patiénten met milde cognitieve
stoornissen., Het betreft een neuropsychologisch rehabilitatieprogramma, de
Functiegerichte Begeleiding genaamd.

3. Functiegerichte begeleiding

De algemene doelstelling van dit programma is om patiénten met geheugen=
en andere cognitieve stoornissen een zo volwaardig mogelijk leven te geven
ondanks hun cognitieve beperkingen. In dit programma wordt niet alleen
aandacht besteed aan geheugen- en andere cognitieve stoornigsen, maar met
name ook aan aanpassings- en copingsvaardigheden om de patiént op eeén
gerichte en efficiente wijze te leren omgaan met de cognitieve beperkingen
én resterende mogelijkheden in het dagelijks leven. Op persconlijk niveaun
wordt getracht de zelfwaardering en zelfstandigheid te wverhogen {Reyersen
van Buuren e.a:, 1989).

Het is een psychologisch behandelprogramma, gericht op het individu, de
voorlichting is geintegreerd in dit programma. Het uitgangspunt voor de
interventie is een gedegen neuropsychiatrische en neuropsychologische
diagnostiek. Het is namelijk essentieel om vast te stellen met welk
ziektebeeld ‘men te maken heeft, terwijl men ook zicht moet hebben op de

functies en vaardigheden die gestoord dan wel ongestoord zijn, aangezien
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de doelen en de technieken in het F.5.B.-programma hierop worden afge-
steld,

Door middel wvan interviews is een verkennende studie wverricht bij 12
patiénten die het programma hebben gevolgd (Reyersen wvan Buuren e.a.,

1989). De belangrijkste conclusies uit de interviews zijn:

a. De betrokkenen ervaren nauwelijks wveranderingen in de geheugenklachten
en cognitieve functies (planning, concentratie en aandacht), maar er
worden wél wverbeteringen gerapporteerd ten aanzien wvan de manier wvan
omgaan met de klachten in het dagelijks leven.

b, De mensen geven tevens aaﬁ dat ze een beter inzicht hebben verkregen in
de eigen geheugenklachten en gtoornissen.

¢, 44% van de patiénten die de F.G.B. hebben gevolgd zouden graag een
boekje of folder hebben gehad om alles wat is wverteld tijdens de sessies

thuis nog eens rustig te kunnen nalezen.

Het betreft een eerste verkennende studie, waarbij géén sprake is van een
effect-evaluatie, omdat er geen wvoormetingen zijn wverricht. Het gaat
slechts om een gering aantal patiénten dat tot nu toe het F.3.B.-programma
heeft gevolgd. Het onderzoek richt zich op een subjectieve evaluatie
achteraf. Op grond van de opgedane ervaringen is besloten in een experi-
menteel onderzoek een meer definitief inzicht te verkrijgen in de effecten
yan F.G.B. In dit onderzoek worden twee wverschillende programma's met
elkaar wvergeleken: F.G.B. (experimentele programma) en Functietraining
(F.7.). Het belangrijkste verschil tussen F.T. en F.G.B. is dat in de F.T.
niet of nauwelijks inzicht wordt gegeven in de functiestcornissen en het
omgaan daarmee in het dagelijks leven. Met betrekking tot de wvoorlichting
zijn er twee onderzoeksvragen:

1. Wat onthouden patiénten met cognitieve stoornissen en geheugenproblemen
van de voorlichting die zij hebben gekregen?

2. Wat doen zij met de verkregen kennis en inzicht in het dagelijks leven?
Leidt F.G.B. tot: (a) meer kennis over het geheugen en de werking ervan?,
{b) meer inzicht en begrip t.a.v. de eigen klachten en stoornissen?, (c)
een meer effectieve manier van omgaan met de klachten en stoornissen?, (d)
minder invloed van de klachten en stoornissen op het dagelijks leven?, (e)
angstreductie?

Er vinden wvoormetingen plaats, tussenmetingen en metingen op korte en

langere termijn. Om de eerder gencemde onderwerpen te kumnnen evalueren,
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wordt gebruik gemaakt wvan wverschillende meetinstrumenten, =zoals een
kennisvragenlijst, een vragenlijst om angst te meten, een vragenlijst om
depressie te meten, en een vragenlijst waarop mensen kunnen aangeven hoe
vaak ze in het dagelijks leven bepaalde dingen vergeten. Tevens worden op
alle meetmomenten neuropsychologische tests uitgevoerd. In de tweede
sessie van de F.G.B. krijgen de patienten een brochure: "Over geheugen en
geheugenproblemen" (Reyersen van Buuren e.a., 1988). Deze brochure dient
ter ondersteuning van de mondelinge kennisoverdracht. Ook de brochure als
voorlichtingsmethodiek zal na afloop worden geévalueerd. De belangrijkste
vraag hierbij is of de brochure een effectieve voorlichtingsmethodiek is
voor mensen met geheugenstoornissen. In de brochure komen o.a. de volgende
onderwerpen aan de orde:

* Wat is geheugen?

* Wat is wél en géén normale veroudering?

* Welke geheugenstoornissen zijn er?

* Hoe kun je die stoornissen herkennen?

* Is er iets aan te doen?

* Hoe kun je omgaan met die klachten en stoornissen in het dagelijks

leven?

De essentie van F.G.B. is het omgaan met de g¢geheugenklachten in het
dagelijks leven. Om met die klachten te kunnen omgaan moet men kennis
bezitten om te weten hoe een en ander werkt en in elkaar zit. Ook om de
eigen klachten te kunnen begrijpen is kennis en inzicht noodzakelijk. Als
men weet wat er aan de hand is en kennis bezit over wat normale veroude-
ring is en wat niet, zou dit kunnen leiden tot angstreductie. De prakti-
sche adviezen die men krijgt, zijn individuele adviezen, gebaseerd op
iemands eigen gestoorde en ongestoorde functies. Kennig is nodig om te
weten waar die adviezen wvoor nodig zijn en welke resultaten dit kan

opleveren voor de situatie in het dagelijks leven,

Summary

Patient education on memory complaints.

Up till now, persons with mild cognitive deficits and/or memory complaints
received comparatively little attention. To fill up this gap, The Maas-
tricht Memory Clinic has developed a neuropsychological rehabilitation

program for memory disturbed persons. In this program, Function Oriented
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Guidance (F.0.6.), attention is not only given to memory and other cogni-
tive: deficits, but also to adapting and coping abilities, especially in
the gitwvation at home. The latter is the main difference between F.0.G.
and -Function Training (F.7T.). One of the main aspects of F.0.G. is patient
education. In reviewing the literature it appears that little systematic
knowledge is gathered about the effectiveness of patient education on
memory complaints., However, evaluation is indispensible, In our research
we will compare two different programs; F.0.G. {experimental program) and
F.T. One of the purposeg of the first program is to increase the patients’
knowledge on mémory. For the F.0.G. we developed a memory brochure. There
are two research questions:*l. What do memory disturbed persons remember
from the information they received? 2. What can they do with the acgquired
knowledge and insight in daily living? Summarizing, does patient education
lead to: A, an increase in knowledge. B. more insight and understanding
with regard to cognitive deficits and memory problems. C. a more effective
way of dealing with complaints an deficits. D. anxiety reduction. E. less
influence of cognitive deficits and memory problems in daily living? To
evaluate those subjects, several questionnaires and neuropsychological
tests will be used.
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