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 Onderzoek	
  naar	
  het	
  functioneren	
  en	
  de	
  zorgbehoeften	
  van	
  jonge	
  

mensen	
  met	
  dementie	
  en	
  hun	
  familie	
  
 
Beste  lezer,   
  
Namens  het  onderzoeksteam  van  de  NeedYD-­‐studie  willen  wij  u  via  deze  weg  weer  op  de  hoogte  

brengen  van  de  voortgang  van  de  studie  en  informeren  over  ontwikkelingen  op  het  gebied  van  de  zorg  
voor  jonge  mensen  met  een  dementie.    

 
De	
  voortgang 

Zes  jaar  na  aanvang  van  de  studie  hebben  we  een  laatste  meting  toegevoegd  en  hier  zijn  we  begin  dit  
jaar  mee  gestart.  Deze  meting  was  een  herhaling  van  de  eerdere  metingen  zoals  we  deze  gedurende  

de  eerste  twee  jaar  van  het  onderzoek  hebben  uitgevoerd.  Het  doel  van  dit  vervolg  is  meer  zicht  te  
krijgen  op  het  beloop  van  de  dementie,  de  gevolgen  voor  de  persoon  met  dementie  en  zijn  naasten  en  
hoe  zorgbehoeften  zich  ontwikkelen  over  de  tijd.  Toe  nu  toe  hebben  al  50  mantelzorgers  aan  deze  

meting  deelgenomen.  Veel  mantelzorgers  geven  aan  het  belangrijk  te  vinden  dat  er  op  deze  manier  
aandacht  komt  voor  hun  situatie.  Nogmaals  willen  wij  alle  deelnemers  zeer  hartelijk  danken  voor  hun  
bereidwilligheid  deel  te  nemen  en  voor  hun  openhartigheid.  

Resultaten	
  	
  
De	
  invloed	
  van	
  dementie	
  op	
  jonge	
  leeftijd	
  op	
  de	
  mantelzorger.	
  	
  

Er  was  tot  nu  toe  maar  weinig  bekend  over  de  ervaringen  van  mensen  die  voor  iemand  zorgen  met  
dementie  op  jonge  leeftijd.  Deze  mantelzorgers  zitten  in  een  andere  levensfase  dan  mensen  die  
zorgen  voor  iemand  met  dementie  op  oudere  leeftijd  en  de  zorg  voor  hun  naaste  zal  steeds  meer  van  

hen  vragen.  Naast  een  rol  als  zorgende  moeten  ze  vaak  ook  nog  andere  taken  vervullen  zoals  werken  
of  zorgen  voor  de  kinderen.  We  wilden  weten  wat  voor  effect  dit  had  op  de  mantelzorger,  zo  kan  de  
ene  persoon  zich  bijvoorbeeld  somber  voelen  terwijl  de  andere  juist  meer  fysieke  klachten  krijgt.    

Om  die  reden  hebben  we  bij  de  mantelzorgers  in  deze  studie  gekeken  naar  fysieke  en  psychologische  
klachten,  depressieve  symptomen,  gevoel  van  competentie  en  kwaliteit  van  leven.  Dit  hebben  we  
twee  jaar  lang,  iedere  zes  maanden  bekeken  bij  220  mensen  die  zorgen  voor  iemand  met  dementie  op  

jonge  leeftijd  en  108  mensen  die  zorgen  voor  iemand  met  dementie  op  oudere  leeftijd.    
  
Uit  de  resultaten  blijkt  dat  in  beide  groepen  mantelzorgers  zich  onvoldoende  toegerust  voelen  om  te  

zorgen  voor  iemand  met  dementie.  Daarnaast  ervaren  de  meeste  mantelzorgers  fysieke  en  
psychologische  klachten  zoals  hoofdpijn,  vermoeidheid  of  somberheid  en  milde  depressieve  
symptomen.  Ook  de  kwaliteit  van  leven  werd  in  beide  groepen  laag  beoordeeld.  Er  bleek  een  

belangrijk  verschil  tussen  de  twee  groepen  wat  betreft  de  kwaliteit  van  leven.  Mantelzorgers  van  de  
mensen  met  dementie  op  jonge  leeftijd  beoordeelden  hun  kwaliteit  van  leven  lager  dan  de    
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mantelzorgers  van  de  mensen  met  dementie  op  oudere  leeftijd.  Een  verklaring  hiervoor  zou  kunnen  

zijn  dat  deze  mantelzorgers  waarschijnlijk  onverwacht  worden  geconfronteerd  met  een  partner  die  al  
op  een  jonge  leeftijd  dementie  ontwikkeld  omdat  dit  vrij  zeldzaam  is.  Ineens  speelt  het  geven  van  
mantelzorg  een  grote  rol  in  hun  dagelijkse  leven  en  hier  waren  ze  waarschijnlijk  nog  niet  op  

voorbereid.  Daarnaast  is  er  voor  jonge  mensen  met  dementie  minder  passende  zorg  beschikbaar  dus  
zijn  ze  meer  op  zichzelf  aangewezen.  Ook  stellen  ze  het  gebruik  van  professionele  hulp  vaak  uit  dus  

moeten  ze  meer  taken  combineren.    
Dit  onderstreept  het  belang  van  adequate  ondersteuning  van  deze  jonge  mantelzorgers  bij  het  
combineren  van  hun  zorgtaken  met  hun  andere  rollen  en  verantwoordelijkheden  in  het  dagelijkse  

leven,  zodat  ze  niet  overbelast  raken.  
 
Comorbiditeit	
  bij	
  jonge	
  mensen	
  met	
  dementie.	
  	
  

Inmiddels  zijn  we  ruim  een  jaar  bezig  met  bovenstaand    onderdeel  van  de  NeedYD  studie.  Naast  de  
interviews,  nodig  om  het  beloop  bij  deze  groep  mensen  en  mantelzorgers  langer  te  kunnen  vervolgen,    
is    tijd  besteed  aan  het  schrijven  en  ordenen  van  informatie.  Het  eerste  resultaat  is  bijna  zichtbaar.    

  
In  deze    studie    werd  gekeken  naar  comorbiditeit  (elke  bijkomende  ziekte  naast  de  dementie)    van  de  
jonge  mensen  met  de  ziekte  van  Alzheimer    en  vergeleken  met  comorbiditeit  bij  oudere  mensen  met  

de  ziekte  van  Alzheimer.    Wat  we  al  een  beetje  verwacht  hadden,  de  jonge  mensen  de  ziekte  van  
Alzheimer  hebben  minder  comorbiditeit  dan  de  ouderen.  Echter  voor  sommige  ziekten,  met  name  
neurologische  aandoeningen,  lijkt  het  erop  dat  dit  meer  voorkomt  bij  de  jongeren.  Bovendien  komen  

diabetes  en  hoge  bloeddruk    meer  voor  bij  deze  jonge  mensen  dan  we  zouden  verwachten  op  basis  
van  literatuur.  Het  is  belangrijk  om  daar  goed  naar  te  kijken  omdat  men  aanneemt  dat  diabetes  en  
hoge  bloeddruk  mede  oorzaak  kunnen  zijn  voor  het  krijgen  van  de  ziekte  van  Alzheimer.    In  elk  geval  

vergroten  ze  het  risico  om  de  ziekte  van  Alzheimer  te  krijgen.    Aangezien  het  goed  te  behandelen  
ziekten  zijn  zouden  jonge  mensen  misschien  een  lager    risico  kunnen    krijgen  op  het  krijgen  van  
dementie    als  deze  twee  ziektes  op  tijd  ontdekt  en  behandeld  worden.  

  
Uit  het    onderzoek  blijkt  opnieuw  dat  de  tijd  om  een  goede  diagnose  te  stellen  bij  jonge  mensen  met  
dementie  veel  langer  is  dan  bij  ouderen.    Dat  betekent  dat  huisartsen  beter  geïnformeerd  moeten  

gaan  worden  en  bijvoorbeeld  de  diagnose  burnout  niet  moeten  stellen  zonder  gedegen  onderzoek.    
Een  volgend  thema  binnen  het  NeedYD  onderzoek  zal  zijn:  ziektebeloop  bij  de  jonge  mensen  met  
dementie.  Ook  dit  is  bedoeld  om  bijvoorbeeld  huisartsen,  maar  ook  andere  artsen  hierover    te  

informeren,    zodat  goede  adviezen  aan  de  persoon  met  dementie  en  hun  partner/mantelzorger  
kunnen  worden  gegeven.    
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Relevante	
  informatie	
  
Symposium	
  ‘Dementie	
  op	
  jonge	
  leeftijd’	
  

Op  21  mei  2014  vond  een  Vlaams-­‐Nederlands  symposium  plaats  over  dementie  op  jonge  leeftijd  in  het  
provinciehuis  van  Leuven.  Het  symposium  kwam  tot  stand  door  de  samenwerking  tussen  het  
Regionaal  Expertisecentrum  Dementie  Vlaams-­‐Brabant  Memo,  het  Expertisecentrum  Dementie  

Vlaanderen,  het  Nederlandse  Alzheimer  Centrum  Limburg,  de  provincie  Vlaams-­‐Brabant,  Lannoo-­‐  
Campus  en  de  Vlaamse  Alzheimer  Liga.  Het  symposium  richtte  zich  tot  iedere  professional  die  te  
maken  heeft  met  personen  met  jongdementie:  verzorgenden,  verpleegkundigen,  paramedici,  

beleidsmedewerkers  maar  ook  familieleden  en  mantelzorgers.  Naast  een  aantal  plenaire  sessies  nam  
ook  iemand  met  jongdementie  zelf  het  woord.  Ze  vertelde  over  de  manier  waarop  ze  haar  leven  
ondanks  dementie  toch  tracht  vorm  te  geven  en  alles  proactief  probeert  aan  te  pakken.  Haar  verhaal  

is  er  een  van  vallen  en  opstaan,  maar  het  is  belangrijk  steeds  hoop  te  blijven  koesteren  en  er  open  
over  te  praten.  Ook  werden  er  workshops  gegeven  door  experts  uit  Nederland  en  Vlaanderen  over  
concrete  inzichten  en  praktische  technieken  om  de  uitdagingen  rond  jongdementie  aan  te  pakken.    

  
Tijdens  het  symposium  werd  het  nieuwe  boek  “Dementie  op  jonge  leeftijd”  
aan  het  grote  publiek  voorgesteld.  Het  boek  is  een  praktische  gids  voor  

personen  met  dementie  op  jonge  leeftijd,  familie  en  hulpverleners,  en  biedt  
een  duidelijke  kijk  op  de  specifieke  problematiek  van  dementie  onder  de  
leeftijd  van  65  jaar.  In  vergelijking  met  dementie  op  oudere  leeftijd  zijn  de  

hulpvragen  aanzienlijk  complexer  en  de  auteurs  trachten  op  deze  vragen  
heldere  antwoorden  te  geven.  Thema's  als  diagnosestelling,  oorzaken,  
erfelijkheid  en  medicatie  komen  uitgebreid  aan  bod.  De  lezer  krijgt  meer  

inzicht  in  de  beleving  en  het  veranderende  gedrag  van  de  jonge  persoon  met  
dementie.  De  manier  waarop  familieleden  omgaan  met  het  ziekteproces  wordt  eveneens  belicht.  
Daarnaast  bevat  het  boek  concrete  informatie  rond  uitkeringen  en  tegemoetkomingen,  diensten  voor  

informatie  en    ondersteuning,  thuis-­‐  en  verpleeghuiszorg,  juridische  aspecten  en  autorijden.  Dit  jaar  is  
het  boek  opnieuw  uitgebracht  waarbij  het  boek  op  zowel  de  Vlaamse  als  Nederlandse  situatie  van  

toepassing  is.    
  
Het  boek  ‘Dementie  op  jonge  leeftijd’  kost  €  24,99    en  is  te  bestellen  via  de  website  van  het  alzheimer  
centrum  Limburg:  www.alzheimercentrumlimburg.nl  onder  het  kopje  ‘onze  producten’.  Of  door  een  
email  te  sturen  naar  info@alzheimercentrumlimburg.nl  
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Ook  is  er  een  nieuwe  website  gelanceerd  die  dag.  De  website  www.jongdementie.info  is  een  
samenwerking  van  vier  organisaties  die  samen  toegankelijke  informatie  en  advies  over  dementie  op  
jonge  leeftijd  willen  verstrekken.  De  website  werd  vormgegeven  door  Nina  Van  Goeye  die  zich  als  

dochter  van  een  vader  met  dementie  op  jonge  leeftijd  
inzet  om  dit  thema  bespreekbaar  te  maken.  Haar  
verhaal  kunt  u  lezen  onder  het  kopje  informatie  bij  

persoonlijk  verhaal.  U  kunt  op  de  website  ook  terecht  
voor  praktische  adviezen,  persoonlijke  ervaringen,  
onderzoeksresultaten  en  nieuws.    En  als  u  makkelijk  op  

de  hoogte  wilt  blijven  van  de  laatste  nieuwtjes  kunt  u  
ook  lid  worden  van  de  groep  Jongdementie.info  op  
facebook.    
	
  
RHAPSODY	
  (Research	
  and	
  Strategy	
  for	
  dementia	
  in	
  the	
  young)-­‐studie.    

Eind  april  vond  de  kick-­‐off  van  RHAPSODY  plaats,  een  Europees  
onderzoeksproject  over  dementie  op  jonge  leeftijd.  Doel  van  het  

project  is  de  zorgbehoeften  van  jonge  mensen  met  dementie  en  
hun  mantelzorgers  op  Europees  nieveau  bekijken  en  met  elkaar  
vergelijken.  Deze  gegevens  worden  als  basis  gebruikt  voor  de  

ontwikkeling  van  een  online  interventie,  een  Internet  cursus,  voor  
met  name  naasten  van  jonge  mensen  met  dementie.  Het  geeft  ze  
informatie  over  de  ziekte  en  hoe  daarmee  om  te  gaan.  Overige  

deelnemende  landen  zijn  Duitsland,  Frankrijk,  Engeland,  Portugal  
en  Zweden.    

Tijdens  de  bijeenkomst  in  München  kwamen  alle  projectpartners,  afkomstig  van  zes  academische  

centra,  een  bedrijf  voor  communicatie-­‐  en  informatietechnologie  en  een  patiëntenorganisatie  samen.  
Het  project  wordt  in  Nederland  uitgevoerd  door  dr.  Marjolein  de  Vugt  als  projectleider  samen  met  
post-­‐doc  onderzoeker  dr.Christian  Bakker  en  promovendus  Joany  Millenaar,  daarnaast  zijn  ook  

Prof.dr.  Frans  Verhey  en  Prof.dr.  Raymond  Koopmans  bij  het  project  betrokken.  Het  Nederlandse  
onderzoeksteam  is  vooral  actief  in  de  eerste  fase  van  het  onderzoek.  Momenteel  worden  in  de  
verschillende  deelnemende  landen  focus  groepen  gehouden  om  de  zorgbehoeften  van  de  mensen  

met  dementie  en  hun  naasten  in  kaart  te  brengen.  Deze  informatie  dient  als  input  voor  de  interventie.    
Ook  vanuit  Engeland  zijn  ze  gegevens  aan  het  verzamelen  voor  de  interventie.  Er  wordt  een  
inventarisatie  gemaakt  van  de  beschikbare  zorg  in  ieder  land  en  er  zijn  vignetten  rondgestuurd  om  

zicht  te  krijgen  op  de  route  die  gezinnen  doorlopen  van  de  diagnose  tot  aan  de  opname.  Door  deze  
informatie  te  verzamelen  wordt  ervoor  gezorgd  dat    de  interventie  zal  aansluiten  op  de  context  van  de  
verschillende  landen.    
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De  NeedYD  studie  vormt  een  belangrijke  basis  voor  dit  project.    We  hadden  destijds  in  2007  bij  de  
start  van  NeedYD  niet  verwacht  dat  we  internationaal  zo  goed  op  de  kaart  zouden  staan.  De  kosten  

voor  RHAPSODY  worden  gedekt  vanuit  Joint  Programming  Neurodegenerative  Diseases  (JPND),  
ZonMW  en  Alzheimer  Nederland.      

  

Grip	
  op	
  probleemgedrag	
  bij	
  jonge	
  mensen	
  met	
  een	
  dementie:	
  de	
  BEYOND-­‐2	
  studie	
  

Bij   het   verschijnen   van   deze   nieuwsbrief   is   ook   de   Behavior   in   Young-­‐onset   Dementia   (BEYOND)-­‐2  

studie  net  van  start  gegaan.  Beyond-­‐2   is  een  studie  naar  het  verbeteren  van  de  signalering,  analyse,  

behandeling  en  systematische  evaluatie  van  probleemgedrag  bij   jonge  mensen  met  dementie   in  het  

verpleeghuis.   Het   betreft   een   samenwerkingsverband   tussen   het   Radboudumc,   het   Alzheimer  

Centrum   Limburg,   het   VUmc,   het   Erasmus   MC,   het   UMC   Groningen   en   zorginstellingen   met   een  

specifiek   aanbod   voor   deze   bijzondere   doelgroep,   geïnitieerd   door   de   Stichting   Kenniscentrum  

Dementie  op  Jonge  Leeftijd.    

Het   onderzoek   wordt   in   5   fasen   uitgevoerd.   In   fase   1   zal   het   bestaande   zorgprogramma   ‘Grip   op  

moeilijk  hanteerbaar  gedrag’  worden  toegespitst  voor  gebruik  bij  jonge  mensen  met  dementie.  In  fase  

2  zal  een  strategie  worden  ontwikkeld  om  de  effectiviteit  van  de   implementatie   te  vergroten,  mede  

door   digitalisering   van   het   zorgprogramma.   In   fase   3   wordt   het   zorgprogramma   in   twee   jaar   tijd  

ingevoerd  op  10  afdelingen  voor  jonge  mensen  met  een  dementie  en  wetenschappelijk  op  zijn  effect  

worden  onderzocht.  Vervolgens  zullen  in  fase  4  de  haalbaarheid,  acceptatie  en  de  consequenties  van  

implementatie   voor   de   kosten   worden   onderzocht.   Tenslotte   zal   in   fase   5   een   blauwdruk   worden  

ontwikkeld  voor  implementatie  van  het  zorgprogramma  in  de  thuissituatie.  

Het   onderzoek   wordt   gefinancierd   vanuit   het   innovatieprogramma   Memorabel   van   ZonMw   als  

onderdeel   van   het   Deltaplan   Dementie,   naast   financiering   door   Alzheimer   Nederland,   Archipel  

Zorggroep,  Stichting  Florence  en  Stichting  Kenniscentrum  Dementie  op  Jonge  Leeftijd.  
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..  in  het  kader  van  Wereld  Alzheimer  Dag  er  ook  dit  jaar  weer  een  Zumba  Dance  Party  georganiseerd  
werd  door  het  Alzheimeronderzoeksfonds  Limburg?  De  opbrengst  van  deze  swingende  2e  editie  van  
de  Zumba  Dance  Party  was  ruim  €1.100.    

..   u   ons   onderzoek   kunt   steunen   door   een   bijdrage   te   geven   aan   het   Alzheimer   Onderzoeksfonds      

Limburg.  Bezoek  voor  meer  informatie  de  website  www.alzheimeronderzoeksfondslimburg.nl  

..  u  nog  het  boekje  'Dementie  op  jonge  leeftijd:  Bijzondere  zorg  voor  een  bijzondere  groep'  kunt  

verkrijgen  voor  de  kostprijs  van  5  euro  door  een  mail  te  sturen  naar:  

info@alzheimercentrumlimburg.nl    

..  we  in  oktober  op  het  congres  van  Alzheimer  Europe  in  Glasgow,  Schotland  een  posterpresentatie  

over  NeedYD  hebben  gegeven.    

..  er  op  27  november  een  ontmoetingsdag  in  Hasselt  georganiseerd  werd.  Er  waren  127  mensen  

aanwezig,  dit  is  een  verdubbeling  ten  opzichte  van  vorig  jaar.  Mensen  met  dementie  op  jonge  leeftijd  

en  hun  naaste  familieleden  en  mantelzorgers  uit  heel  Vlaanderen  werden  in  contact  gebracht.  

..  het  Alzheimer  centrum  Limburg  regelmatig  op  zoek  is  naar  mantelzorgers  van  mensen  met  

dementie  om  mee  te  denken  over  de  lopende  onderzoeken.  Uw  mening,  ervaringen  en  wensen  zijn  

voor  ons  zeer  waardevol  om  succesvol  onderzoek  te  doen  en  de  ondersteuning  voor  mantelzorgers  te  

verbeteren.  Vindt  u  het  leuk  om  een  aantal  keer  per  jaar  mee  te  denken  of  enkele  (online)  vragen  te  

beantwoorden?  Meld  u  dan  aan  via:  mantelzorg-­‐panel@maastrichtuniversity.nl  

 
  

  

  

  

  

  
  
  


