- Primair Progressieve Afasie (PPA)



Bij Primair Progressieve Afasie (PPA) sterven zenuwcellen in en rondom het taalcentrum in (meestal) de linker slaapkwab af. Er ontstaan geleidelijk

spraak- en/of taalproblemen, die (langzaam) toenemen. Mensen met PPA krijgen moeite om zich in taal uit te drukken (spreken, schrijven) en taal te
begrijpen (gesproken taal, lezen). In het begin zijn er nog geen problemen met het geheugen en ook dagelijkse activiteiten gaan vaak nog lange tijd goed.

Activiteiten waarbij taal een rol speelt, zoals telefoneren, op visite gaan, e-mails schrijven en dergelijke, gaan wel vaak moeizamer. Er zijn drie varianten

van PPA: de niet-vloeiende variant, de semantische variant en de logopene variant. Deze varianten zorgen voor heel verschillende ziektebeelden. Dat
maakt het lastig om dezelfde ondersteuning te bieden aan PPA-patiénten. PPA komt vooral voor bij mensen tussen de 40 en 70 jaar.

De casus

Wim is getrouwd met Ellen en ze hebben twee kinderen die in de buurt
wonen. Wim is 66 jaar en was als leraar Nederlands altijd bezig met taal.

Hij vindt het daarom lastig dat hij niet meer zo goed op woorden kan ko-
men. Een jaar geleden is hij gestopt met werken. De stress van zijn baan
verergerde de taalproblemen. Zijn vrouw merkte eigenlijk al snel dat hij
bepaalde woorden niet meer wist. Hij had het bijvoorbeeld niet meer over de
hond, maar over het dier. Ook wist hij van sommige woorden de betekenis
niet goed meer. Toen ze hem vroeg asperges te halen, wist hij niet wat ze
bedoelde.

"Hij zei: 'Wil je wat drinken?’ en dan zei ik: ‘Jus d'orange’, en dan zei hij:

'Wat is dat?’ Dus dat soort dingen gebeurde steeds vaker.”
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De diagnose

Wim maakte zich zelf ook zorgen en is al vrij snel naar de huisarts gegaan.
Zijn huisarts legde de link met dementie en verwees Wim door naar een Al-
zheimercentrum. Daar kreeg hij de diagnose semantische dementie op basis
van een hersenscan. Wim en Ellen vinden dat het diagnosetraject best snel
is verlopen. Ze waren ook blij met het zorggesprek waarin de verschillende
varianten van PPA goed werden uitgelegd.

Behoeften aan informatie

Toch zitten Wim en Ellen nog met veel vragen. Ze hebben er samen veel over
gelezen en ook de kinderen helpen mee met informatie zoeken op internet.
Ze hebben vooral behoefte aan feitelijke informatie. Ze hebben nog vragen
over de ontwikkeling van de ziekte en het tempo waarin Wim achteruitgaat.
In het ziekenhuis werd hem verteld dat het lang kan duren, maar wat is
lang? De arts vertelde ook dat dit per persoon verschilt en dat het moeilijk is
voor artsen om voorspellingen te doen. Wim vroeg laatst aan zijn vrouw:
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“Waar ga ik dan eigenlijk dood aan; je gaat toch niet dood aan het

vergeten van woordjes?”

Ook weten ze dat bij PPA-patiénten steeds meer geheugenverlies gaat optre-
den. Wim heeft daar nu nog nauwelijks last, maar ze maken zich zorgen over
hoe dit verder zal gaan. Wat gaat dat betekenen voor hun dagelijks leven;
kunnen ze dan nog reizen?

"Wij doen nog steeds ingrijpende dingen zoals verre reizen maken. Ik

denk dat Wim nu in de fase komt dat die reserve op is.”

Ondanks alle vragen, durft Ellen niet te veel te lezen over het ziekteverloop
en het geheugenverlies dat nog gaat komen, omdat Wim en ook zijzelf en de
kinderen zich dan heel veel zorgen gaan maken. Er heerst vooral een angst
voor de toekomst en de achteruitgang van Wim.

Ondersteuning

Inmiddels hebben Wim en Ellen een casemanager, Liny. In het begin waren
ze wat afwachtend, omdat de casemanager nog nooit een PPA-patiént had
begeleid. Nu waarderen ze haar, omdat ze zich snel in het ziektebeeld heeft
verdiept en steeds goede oplossingen bedenkt. De casemanager heeft bij-
voorbeeld meteen een logopediste in de buurt geregeld voor Wim. Hij is heel
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enthousiast over de logopedie, en heeft het gevoel dat het echt helpt in hoe
hij praat. De logopediste raadt hem aan vooral langzaam te praten en korte
zinnen te gebruiken. Ook legt ze uit dat het niet erg is als hij een woord niet
weet. Zijn vrouw vindt ook dat hij beter praat sinds hij bij de logopediste is.
Liny is ook realistisch. Ze heeft uitgelegd dat de ziekte zich verder ontwik-
kelt en dat logopedie een tijdje kan helpen, maar dat er een moment komt
dat dit niet meer zo is.

"Ik krijg een uurtje individuele logopedie. En ik vind het wel leuk want je

bent intensief met taal bezig”.

Hoe verder?

Wim en Ellen proberen niet te veel vooruit te kijken, maar er het beste van

te maken. Wim is met Liny aan het verkennen wat voor hem een zinnige
dagbesteding kan zijn. Hij wil absoluut niet naar een instelling; daarvoor
voelt hij zich nog veel te jong en te fit. Hij zou graag willen schilderen, maar
weet niet of dat over een tijdje nog gaat. Liny vindt dat een goed idee en gaat
binnenkort met hem mee naar een schildercursus in de buurt. Op de cursus
zitten ook jonge mensen met een beperking. Volgens Liny is het er altijd heel
gezellig en relaxed.
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ONDERSTEUNING @ FILMTIP

Logopedie: uitgebreide adviezen op maat kunnen worden gegeven Michel van Dousselaere (Gent, 1948) is acteur. In 2014 is bij

door een (gespecialiseerde) logopedist. hem een zeldzame vorm van progressieve afasie ontdekt, een
hersenaandoening die het spraakcentrum aantast. In de film
'"MICHEL, acteur verliest de woorden' is te zien hoe hij omgaat met
het verlies van zijn woorden en daarmee van het vak dat hij al zo

TIPS VOOR COMMUNICATIE % lang uitoefent. Samen met zijn vrouw Irma Wijsman zoekt hij naar
nieuwe manieren om zich uit te drukken, om scherp te blijven en om

+ Gebruik platenboeken. op indrukwekkende wijze afscheid te nemen van zijn leven als acteur.
+ Gebruik foto's of kaartjes van objecten om duidelijk te maken wat je www.micheldefilm.nl/
bedoelt.
« Maak een fotoboekje met foto's van vrienden en bekenden, zodat je Naar aanleiding van de film is een conferentie georganiseerd. Deze
kan aanwijzen wie wie is. ging over de moeizame zoektocht naar alternatieve vormen van
» Hulpmiddelen voor communicatie, zoals: begeleiding en ondersteuning voor mensen met PPA, zie:
- Een pop-up printertje, zodat de patiént een plaatje van het woord Impressie Conferentie Buiten de lijntjes kleuren vraagt aandacht voor
dat hij/zij vergeten is op kan zoeken en uit kan printen. mens achter hersenziekte en dementie (dezaakwijsman.nl)

- Gebruik maken van een app die helpt bij geheugentraining.
- Gebruik Whatsapp met autocorrect, dat verbetert de woorden.

INFORMATIE

. www.alzheimercentrum.nl/wp-content/uploads/2019/04/Tip-sheet-

PPA.pdf)
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https://www.micheldefilm.nl/
https://www.dezaakwijsman.nl/media/buitendelijntjeskleuren.pdf
https://www.dezaakwijsman.nl/media/buitendelijntjeskleuren.pdf
https://www.alzheimercentrum.nl/wp-content/uploads/2019/04/Tip-sheet-PPA.pdf
https://www.alzheimercentrum.nl/wp-content/uploads/2019/04/Tip-sheet-PPA.pdf
https://www.dezaakwijsman.nl/media/buitendelijntjeskleuren.pdf
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