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|. Samenvatting

Vanaf september 2019 heeft Alzheimer Nederland met hulp van ruim 800 mensen met dementie,
mantelzorgers, wetenschappers, zorgprofessionals en andere betrokkenen gewerkt aan haar
onderzoeksagenda. Het was een raadpleging waar mensen met dementie en mantelzorgers in de
volle breedte van het onderzoek hebben meegedacht. Bij het onderzoek met betrekking tot
kwaliteit van leven hebben zij de focus aangebracht.

Alzheimer Nederland had een sterke behoefte aan meer focus binnen het zeer brede en zeer
dynamische dementieveld. Dementie is te verdelen in meer dan 50 verschillende vormen, komt
voor bij 100+ers, maar ook bij mensen vanaf 30 jaar. De ziekte heeft een verschillende impact
voor mensen met een migratieachtergrond, laaggeletterden, alleenstaanden en mensen met
meer dan één aandoening. Daarnaast zijn er vele ontwikkelingen: Alzheimer Nederland heeft in
2019 haar eigen nationale strategie opgesteld en eind 2019 haar visie op het dementiebeleid
gepresenteerd. In 2020 wordt de nieuwe Zorgstandaard Dementie gepresenteerd en het
ministerie van VWS geeft op dit moment invulling aan haar dementiebeleid, ook met betrekking
tot wetenschappelijk onderzoek. Medio 2019 werd de Kennis- en Innovatie Agenda voor de
topsector Life Sciences & Health uitgebracht waarin dementie een van de vier thema'’s is.

De focus die is aangebracht door onze achterban geeft ons de mogelijkheid om, binnen alle
ontwikkelingen die er zijn, te werken aan kernpunten en daar het verschil te maken. Het
belangrijkste doel voor onze achterban is dementie voorkomen of genezen. Hoewel de
doelstelling duidelijk alleen op lange termijn te realiseren is, krijgt deze ook van mensen die nu
met de ziekte te maken hebben als patiént of naaste de hoogste prioriteit. Deze doelstelling is
weer onder te verdelen in de medische behandeling van dementie en de risicoreductie van
dementie via leefstijlaanpassingen. Daarnaast is er bij de achterban ook een grote behoefte aan
betere zorg en ondersteuning. Op vele terreinen is deze behoefte dringend, maar de
doelstellingen gericht op overbelasting voorkomen bij mantelzorgers, activiteiten voor mensen
met dementie en persoonsgerichte aandacht in het verpleeghuis werden het meest genoemd als
zeer belangrijk.

Onderzoeksprioriteiten van Alzheimer Nederland:

e Dementie voorkomen of genezen
o Medische behandeling van dementie
»  Aangrijpingspunten voor preventie of behandeling
»  Translationeel onderzoek
»  Vroegdiagnostiek
o Risicoreductie van dementie via leefstijlaanpassingen

e Betere zorg en ondersteuning
o Overbelasting van mantelzorgers voorkomen
o Zoeken naar activiteiten voor mensen met dementie, thuis en in het verpleeghuis
o Op de persoon gerichte zorg en aandacht in het verpleeghuis

Voor het onderzoek gericht op de toekomstige generatie mensen met dementie (Dementie
voorkomen of genezen), zal Alzheimer Nederland haar beleid aanscherpen. We gaan ons
specifiek richten op de medische behandeling van dementie, wat betekent dat zuiver



fundamenteel onderzoek gericht op kennisverwerving geen plek meer heeft binnen de agenda.
Op het gebied van risicoreductie scherpen we de strategie van Alzheimer Nederland verder aan.
We gaan ons richten op onderzoek naar te veranderen leefstijlfactoren en de realisatie van
leefstijlverandering, zodat de beschikbare kennis van nu en in de toekomst ook leidt tot
vermindering van het aantal mensen met dementie.

Voor het onderzoek naar de huidige generatie mensen met dementie (Betere zorg en
ondersteuning), neemt Alzheimer Nederland een actievere rol op zich. De onderzoeksagenda is
hierbij nu vooral een voorverkenning. Door de prioritering kan Alzheimer Nederland op een
beperkt aantal terreinen verkennen waar onderzoek het verschil kan maken. Om maximale
impact te bereiken op elk van de beschreven doelen, is het van belang eerst goed tot de kern van
het probleem te komen. Samen met wetenschappers, mensen met dementie, mantelzorgers en
mensen uit de zorg zal Alzheimer Nederland bij elk doel de kennishiaten zichtbaar maken.

Deze kennissynthese bestaat uit het analyseren van resultaten uit eerder onderzoek, de
Zorgstandaard Dementie en andere beschikbare kennis bij diverse doelgroepen. De resultaten
hiervan zijn leidend bij de exacte uitwerking van elk van de doelen. Bij de uitvoering van het
onderzoek naar deze doelen zal Alzheimer Nederland een actieve rol spelen, zodat al vanaf de
opzet van het onderzoek rekening gehouden wordt met de implementatie. Zo werkt Alzheimer
Nederland ook via haar onderzoek aan merkbare verbeteringen voor mensen met dementie en
hun naasten.

Naast de onderzoeksprioriteiten die we in deze onderzoeksagenda hebben uitgewerkt, heeft
Alzheimer Nederland door de gesprekken met wetenschappers, zorgprofessionals en haar
achterban, maar ook door haar jarenlange ervaring met het subsidiéren van onderzoek, een
aantal richtinggevende principes opgesteld. Deze principes zijn belangrijk voor het uitvoeren van
goed onderzoek en geven verdere focus aan het onderzoek dat door Alzheimer Nederland zal
worden gefinancierd. In hoofdstuk 5 worden deze principes verder toegelicht.



2. Inleiding

Alzheimer Nederland is de grootste charitieve financier van wetenschappelijk onderzoek naar
dementie. Zij financiert onderzoek om, in analogie met haar missie, dementie te voorkomen of te
genezen en tot die tijd ook onderzoek te doen naar het verbeteren van de zorg en ondersteuning
van mensen met dementie en hun naasten.

2.1 Aanleiding

Alzheimer Nederland steunt sinds het begin van deze eeuw Alzheimer Centra om het onderzoek
in die specialistische centra mede mogelijk te maken. De centra zijn opgericht in 2000 (Alzheimer
Centrum Limburg, Maastricht), 2001 (Alzheimercentrum Amsterdam), 2003 (Radboud Alzheimer
Centrum, Nijmegen), 2011 (Alzheimercentrum Erasmus MC, Rotterdam) en 2019
(Alzheimercentrum Groningen). Met de groei van Alzheimer Nederland ontwikkelde de
organisatie in het begin van dit decennium ook de eerste subsidieronden om onderzoek op
specifieke thema’s mogelijk te maken. Om de richting te bepalen van waar onderzoek naar
mogelijk gemaakt moet worden, ontwikkelde Alzheimer Nederland in 2011 haar eerste
onderzoeksagenda. Deze agenda werd opgesteld in samenwerking met het Athena Instituut.
Deze agenda was een consensusagenda met inbreng van wetenschappers, mensen met
dementie, mantelzorgers en burgers. Door deze opzet was de agenda breed in haar thema's, van
onderzoek naar het ontstaan van dementie tot onderzoek naar betere diagnostiek, behandeling,
begeleiding en zorg.

Die agenda heeft het onderzoek van Alzheimer Nederland in de afgelopen acht jaar richting
gegeven. Zo heeft het geleid tot verschillende subsidierondes van Alzheimer Nederland en was
onze agenda één van de fundamenten van de onderzoeksagenda van het
onderzoeksprogramma ‘Memorabel’ van ZonMw, dat deel uitmaakt van het Deltaplan Dementie.
Mede door onze subsidierondes, onze inbreng in de ‘Memorabel’ agenda en cofinanciering van
onderzoek binnen ‘Memorabel’, zijn mooie resultaten bereikt binnen de verschillende domeinen
van dit onderzoeksprogramma (oorsprong & mechanismen, diagnostiek, behandeling &
preventie, en doelmatige zorg & ondersteuning). De breedte van de agenda had ook een
ongewenst bijeffect. Op vele terreinen werden stappen gezet, maar minder dan met focus
mogelijk was geweest. Bovendien bleek implementatie van academische kennis lang niet altijd
vanzelfsprekend of gemakkelijk te realiseren. Daarom was het na acht jaar tijd voor een nieuwe
onderzoeksagenda: een agenda met een duidelijke focus.

Het consensusmodel is niet geschikt voor het opstellen van een agenda met de benodigde focus.
De afgelopen jaren heeft Alzheimer Nederland steeds meer en steeds prominenter haar
achterban betrokken in haar beleid. Deze lijn hebben we doorgetrokken bij het ontwikkelen van
onze onderzoeksagenda. Al jaren betrekken we mensen met dementie en hun naasten bij het
beoordelen van onderzoeksvoorstellen op relevantie. Bij het ontwikkelen van deze
onderzoeksagenda hadden ze dezelfde rol. Zij bepaalden welke onderwerpen het meest relevant
zijn. Dat bepaalt de focus van onze agenda. Natuurlijk lieten we hen hierbij bijstaan door
zorgprofessionals, onderzoekers en experts binnen Alzheimer Nederland.

De onderzoeksagenda wordt de komende jaren gebruikt om op koers te blijven. Maar ook om
met collega’s binnen en buiten Alzheimer Nederland te werken aan de meest belangrijke doelen.
Lang niet altijd is een kennishiaat de oorzaak van problemen, maar gaat het om implementatie,
communicatie of socio-economische factoren. Deze onderzoeksagenda is daarom een startpunt.
De komende jaren moeten we in samenwerking met het welzijnsdomein en het onderzoeksveld
beantwoorden welke rol onderzoek speelt, hoe we kennis kunnen implementeren en hoe we de
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problemen die niet met onderzoek zijn op te lossen, kunnen aanpakken. Ook hierbij zullen we
steeds de hulp van mensen met dementie en hun naasten vragen om ons op koers te houden,
zodat ons werk zo relevant mogelijk is.

2.2 Betekenis voor het onderzoeksveld

De onderzoeksagenda van Alzheimer Nederland is ontwikkeld te midden van verschillende
andere onderzoeksagenda’s. Zonder uitputtend te willen zijn, zijn daar de nieuwe
onderzoeksagenda van het onderzoeksprogramma Memorabel (in ontwikkeling), de
onderzoeksagenda van het Europese “Joint Programme - Neurodegenerative Disease Research”
(JPND), en de onderzoeksagenda van het Kenniscentrum Dementie op Jonge Leeftijd. Al deze
agenda's in en rondom het dementieveld dekken bijna alle onderzoekskansen die onderzoekers,
artsen en zorgprofessionals zien. De onderzoeksagenda van Alzheimer Nederland geeft
hierbinnen de prioriteiten aan waar Alzheimer Nederland zich op zal richten. Indien Alzheimer
Nederland als cofinancier optreedt bij externe subsidieprogramma’s, dient de onderzoeksagenda
als kader voor het onderzoek dat we mede mogelijk maken.

Wij doen dit als dé organisatie voor alle mensen met dementie en hun naasten. Dit maakt onze
agenda zowel includerend als excluderend. Door de grote diversiteit aan mensen die zijn
gevraagd voor het samenstellen van deze agenda, houdt de agenda rekening met het
dementieproces dat voor iedereen anders verloopt en op verschillende manieren impact heeft
op het leven. Dit komt bijvoorbeeld door verschillen in vorm van dementie, leeftijd waarop de
ziekte start, de aan- of afwezigheid van naasten/mantelzorgers, geslacht, (etnische) achtergrond,
opleidingsniveau, gezondheidsvaardigheden, mate van assertiviteit, financiéle mogelijkheden en
nog vele andere factoren. Dat we met deze agenda keuzes maken, betekent niet dat prioriteiten
van anderen niet belangrijk zijn. Door een gerichte keuze te maken, kunnen we met relatief
beperkte middelen de meeste vooruitgang boeken op die onderwerpen die door onze achterban
zijn geprioriteerd.

2.3 Plaats in het beleid van Alzheimer Nederland

Een onderzoeksagenda ontstaat niet in een vacuim. Alzheimer Nederland heeft eind 2019 haar
eigen nationale strategie opgesteld en haar visie op het dementiezorg gepresenteerd. In 2020 zal
de nieuwe Zorgstandaard Dementie worden gepubliceerd. Daarnaast heeft Alzheimer Nederland
verschillende focusbrieven, standpunten en raadplegingen onder mantelzorgers en mensen met
dementie uitgevoerd. Ook met behulp van de dementiemonitor blijven we onderzoeken waar de
behoeftes van mensen met dementie en hun naasten liggen. De onderzoeksagenda versterkt
elementen van de nationale strategie en ondersteunt lobby op het gebied van kwaliteit van leven
door, wanneer kennishiaten implementatie in de weg staan, het onderzoek hiernaar mogelijk te
maken. Voor het onderzoek zijn de prioriteiten van de agenda leidend.

2.4 Ontwikkeling van de onderzoeksagenda

In samenwerking met bureau ‘Van Strategie’ is de ontwikkeling van de onderzoeksagenda van
Alzheimer Nederland uitgewerkt. Hierbij werd uitgegaan van het gewenste eindresultaat: een
onderzoeksagenda met een sterke focus waaruit in de komende jaren heldere en haalbare
doelen worden gedestilleerd, zodat wetenschappelijk onderzoek kan bijdragen aan de oplossing
daarvan. Dit aantal doelen is beperkt, voor de doelgroep relevant en met wetenschappelijk
onderzoek te behalen. Het behalen van de doelen moet voor de huidige generatie voor
belangrijke verbeteringen zorgen en de toekomstige generatie uitzicht bieden op genezing,
behandeling en risicoreductie van dementie.



De agenda is in verschillende stappen uitgewerkt. We zijn begonnen met het leggen van een
brede basis. Hiervoor hebben we werkconferenties gehouden met mantelzorgers, mensen met
dementie, zorgprofessionals, wetenschappers, vrijwilligers en andere betrokkenen. We spraken
ongeveer 170 mensen via 6 bijeenkomsten.

De uitkomsten van deze eerste bijeenkomsten waren onder te verdelen in doelen op korte en
lange termijn. Grofweg richt het onderzoek dat door Alzheimer Nederland mogelijk gemaakt
wordt zich op twee doelgroepen:

1. Mensen die in de toekomst met dementie te maken krijgen. Met dit onderzoek krijgen we
nu meer kennis om in de toekomst (over meer dan 10 jaar) dementie mogelijk te
voorkomen, behandelen en uiteindelijk te genezen (Hoofdstuk 3).

2. Mensen die nu met dementie te maken hebben. Dit onderzoek richt zich op betere zorg
en ondersteuning om de kwaliteit van leven van mensen met dementie en hun naasten
te verbeteren (Hoofdstuk 4).

2.4. Toekomstige generatie mensen met dementie

Het onderzoek dat zich richt op mensen die in de toekomst met dementie te maken krijgen, sluit
nauw aan bij wat we de afgelopen jaren hebben mogelijk gemaakt op het gebied van innovatief
onderzoek. In het proces om tot deze agenda te komen, werd vooral gekeken naar het belang dat
onze achterban ziet in het thema. De verdere invulling werd en wordt overgelaten aan
wetenschappers. Dit omdat de inschatting van het belang van bepaalde terreinen het specialisme
is van deze experts en bovendien onderhevig is aan ontwikkelingen binnen deze
onderzoeksgebieden. Denk bijvoorbeeld aan de ontwikkeling van nieuwe onderzoekstechnieken,
de ontwikkeling van nieuwe kennis of de (mogelijke) doorbraken op het gebied van behandeling
en diagnostiek. Deze specialistische kennis was en blijft de belangrijkste input om ons onderzoek
de komende jaren te sturen.

2.%4.2 Huidige generatie mensen met dementie

De gemene deler die na de werkconferenties naar voren kwam, is dat mensen behoefte hebben
aan gepersonaliseerde zorg: de juiste zorg op het juiste moment. Dit geldt in alle fasen, van
diagnose tot zorg tijdens het levenseinde. Door verschillen in ziekte, omgeving en persoonlijke
omstandigheden hebben mensen allemaal verschillende behoeftes. De huidige zorg en
ondersteuning past niemand écht. De categorie ‘onderzoek dat zich richt op zorg en
ondersteuning voor mensen die op dit moment met dementie te maken hebben’, is samen met
de achterban uitgewerkt. De uitkomsten van de werkconferenties zijn gebundeld in 11
doelstellingen. Deze doelen zijn gebaseerd op de problemen en uitdagingen die mensen met
dementie en hun naasten in het dagelijks leven het meest noemden tijdens verschillende
focusgroepgesprekken. Mantelzorgers hebben tijdens een verdiepingsbijeenkomst gecontroleerd
in hoeverre de doelen overeen kwamen met hun behoeften. Zorgprofessionals en
wetenschappers gaven ons input over haalbaarheid, implementatiemogelijkheden en de
beschikbare kennis over de onderwerpen. Voor verdere prioritering hebben we deze 11 doelen
voorgelegd aan een online panel van 639 mantelzorgers en mensen met dementie. De doelen
zijn terug te vinden in bijlage 1.

2.5 Termijn onderzoeksagenda

De onderzoeksagenda van Alzheimer Nederland heeft geen vooraf vastgestelde termijn. De
houdbaarheid van de agenda wordt continue gemonitord op basis van de resultaten van het
onderzoek, tussenevaluaties van de onderzoeksagenda en ontwikkelingen binnen het
dementieveld. We voorzien dat de focus van de agenda gericht op de huidige generatie in de



toekomst kan veranderen. Mogelijk worden dan 1 of meerdere van de nu uitgewerkte doelen
vervangen door de overige doelen uit de prioritering.



3. Dementie voorkomen of genezen

Er is steeds meer kennis over de oorzaken en onderliggende ziektemechanismen van dementie.
Deze kennis is noodzakelijk voor het vinden van een oplossing voor het voorkomen of genezen
van dementie. Toch is er veel ook nog onduidelijk. Door meer kennis over de oorzaken kunnen
we gerichter zoeken naar medische behandelingen en interventies. In het opzetten van deze
agenda heeft onze achterban aangegeven dat het voorkomen en genezen van dementie de
meest belangrijke prioriteit van Alzheimer Nederland moet zijn. Gezien de specialistische
onderwerpen werd en wordt de verdere invulling van dit thema overgelaten aan het
onderzoeksveld.

3.1 Medische behandeling van dementie

Omschrijving van het doel
Dit onderzoek richt zich op het ontrafelen van oorzaken en onderliggende mechanismen om
binnen afzienbare periode (ongeveer 10 jaar) een concrete lijst met aangrijpingspunten te
hebben waarvoor behandeling ontwikkeld kan worden. Dit doel is uit te splitsen in drie
subdoelen:
A. Aangrijpingspunten
Dit betekent out-of-the-box, high risk high gain onderzoek met een duidelijke focus op
het vinden van deze aangrijpingspunten voor behandeling.
B. Translationeel onderzoek
Onderzoek om gevonden aangrijpingspunten (uit verleden, heden en toekomst) te testen.
Samenwerking tussen onderzoekers is hierbij cruciaal om een goede vertaalslag te
maken van de preklinische fase naar de klinische fase, waarbij de theorie getest wordt bij
mensen met de ziekteprocessen die kunnen leiden tot dementie.
C. Vroegdiagnostiek
Bij potentiéle behandelingen lijkt het steeds meer van belang om zo vroeg mogelijk in het
ziekteproces in te grijpen. Waarschijnlijk is het het beste om in te grijpen op een moment
dat iemand nog geen verschijnselen heeft van dementie. Om dit te realiseren, zijn er
nieuwe diagnostische testen nodig die met grote precisie kunnen voorspellen wie in de
toekomst een bepaalde vorm van dementie krijgt.

Kaders
Dit doel is verreweg het meest omvattende en juist weinig specifieke doel. Dat vinden we niet
erg. Dit doel is alleen concreet te maken als we weten hoe het pad loopt dat leidt tot genezing
van dementie. Aangezien dit onbekend is, moeten vele wegen worden verkend via
wetenschappelijk onderzoek en daardoor is een specifiekere agenda op dit doel niet mogelijk op
dit moment.
A. Aangrijpingspunten
De zoektocht naar aangrijpingspunten is breed. De doelstelling is echter concreet.
Fundamenteel onderzoek richt zich niet primair op het vergroten van kennis over
dementie, maar op het vinden van aangrijpingspunten voor preventie of behandeling.
B. Translationeel onderzoek
De aangrijpingspunten (uit verleden, heden en toekomst) moeten getest worden op
potentie. Het doel is de levensvatbare aangrijpingspunten te onderscheiden van
aangrijpingspunten die niet of zeer moeilijk zijn om te zetten in een medische
behandeling.
C. Vroegdiagnostiek
Dit is wezenlijk anders dan tijdige diagnostiek waarbij op initiatief van de patiént en/of



mantelzorger een diagnose gesteld kan worden, vanaf het eerste moment dat er signalen
van dementie zijn. Momenteel vindt vroegdiagnostiek alleen plaats in een
onderzoekssetting of wanneer er sprake is van erfelijke belasting.

Betekenis voor toekomstig onderzoek

Wat betreft dit doel zullen we ons, net als in het verleden, laten leiden door onderzoekers in
binnen- en buitenland. We vragen hen met ons mee te denken over dit onderwerp binnen onze
nieuwe kaders en binnen onze bestaande innovatieve ronde. Zo kunnen we met hen het meest
relevante onderzoek mogelijk maken dat ons een stap verder kan brengen naar een wereld
zonder dementie.

Dit betekent concreet dat onderzoek naar bijvoorbeeld leefstijl, omgevingsfactoren vanaf jonge
leeftijd, of naar de invloed van moeilijk beinvioedbare factoren op dementie (depressie,
luchtkwaliteit) niet meer passen binnen de innovatieve ronde. Onderzoekers moeten een beeld
kunnen schetsen van het pad van fundamenteel onderzoek naar preklinisch (medicijn)onderzoek
of vroegdiagnostiek onderzoek.

3.2 Risicoreductie van dementie via leefstijlaanpassingen

Omschrijving van het doel

Naast behandelen van dementie is een ander belangrijk doel van onderzoek het voorkomen van
dementie. Er zijn verschillende modificeerbare risicofactoren in verband gebracht met een hoger
risico op dementie. Steeds meer wordt duidelijk welke invloed de factoren precies hebben en wat
we kunnen doen om door het beinvioeden van deze factoren het risico op dementie te
verminderen. Bij veel factoren geldt: hoe jonger mensen de risicofactor beperken, des te groter is
de risicovermindering. We weten echter niet goed hoe we mensen met de hoogste
(gecombineerde) risicofactoren blijvend hun leefstijl kunnen laten aanpassen, zodat het risico
daadwerkelijk vermindert.

Kaders

Er is veel kennis over het effect van een gezondere leefstijl op het voorkomen van verschillende
ziektes en vroegtijdig overlijden. Daarnaast is er groeiend bewijs dat dezelfde leefstijladviezen
ook bijdragen aan uitstel en soms zelfs afstel van dementie. Daarom vinden we het van groot
belang om in te zetten op het implementeren van de kennis over risicoreductie. Wat is nodig om
gedragsverandering in gang te zetten die doordringt tot alle lagen van de bevolking en met name
bij de mensen die een hoog risico op dementie hebben?

Betekenis voor toekomstig onderzoek

Het preventieonderzoek van Alzheimer Nederland zal zich richten op de vraag hoe we de leefstijl
van mensen met een modificeerbaar, verhoogd risico op leefstijlgerelateerde ziekten, vroegtijdig
overlijden en dementie, kunnen veranderen. Waar mogelijk zoeken we hiervoor samenwerking
met andere partijen om de impact van onderzoek te vergroten.



4. Betere zorg en ondersteuning

Een wereld zonder dementie zal niet binnen één generatie bereikt zijn. Risicoreductie of
medische behandeling kan mogelijk het aantal mensen dat de ziekte krijgt, verkleinen, of de
voortgang van de ziekte remmen. Maar honderdduizenden hebben al of krijgen in de komende
jaren te maken met de gevolgen van dementie. Uit onze peiling over deze categorie blijkt dat
mensen die nu te maken hebben met dementie drie doelen het meest belangrijk vinden. In de
komende jaren, zal Alzheimer Nederland zich daarom richten op het realiseren van de
onderstaande drie doelen, die voor zowel mantelzorgers als mensen met dementie zeer
belangrijk zijn;
4.1 Overbelasting van mantelzorgers voorkomen
De belastbaarheid (wat kun je aan) van mantelzorgers kan versterkt worden door
bijvoorbeeld cursussen, begeleiding of technologische hulp. En/of de belasting kan
verminderd worden door technologische hulp, begeleiding of zorg voor degene met
dementie.
4.2 Zoeken naar activiteiten voor mensen met dementie, thuis en in het verpleeghuis
Voor en zoveel mogelijk samen met de persoon met dementie wordt actief gezocht naar
betekenisvolle, nuttige of plezierige activiteiten. Uitgangspunt: kijken naar wat nog wel
kan.
4.3 Op de persoon gerichte zorg en aandacht in het verpleeghuis
In het verpleeghuis (of andere instelling) is er voldoende zorg op maat en aandacht voor
mensen met dementie.

4.1 Overbelasting van mantelzorgers voorkomen

Omschrijving van het doel

Er zijn momenteel zo'n 350.000 mensen die intensief zorgen voor iemand met dementie die thuis
woont. De helft hiervan combineert de mantelzorg met een baan en/of zorg voor kinderen. Ruim
30% van de mantelzorgers zorgt meer dan 40 uur per week voor zijn of haar naaste. De helft van
de mantelzorgers geeft aan zwaarbelast te zijn. Mantelzorgers spelen een grote rol in de zorg
voor mensen met dementie. Het is daarom van groot belang om de belastbaarheid van
mantelzorgers te versterken. Dit kan bijvoorbeeld door het ontwikkelen en beschikbaar maken
van cursussen, begeleiding of technologische hulp. Ook kan met bijvoorbeeld respijtzorg, met
behulp van technologische hulpmiddelen, of door het beter inregelen van ondersteuning door de
omgeving de belasting voor mantelzorgers worden verminderd.

| “Het voelt niet eerlijk als je zelf bijna niet meer aan bod komt.”

Behoeftes achterban

Dit doel heeft twee kanten. Enerzijds is er behoefte aan het verstevigen van de situatie van de
mantelzorger waardoor uitval van de mantelzorger afneemt. Anderzijds is er behoefte aan het
verminderen van de belasting van mantelzorgers. Onze achterban heeft behoefte aan cursussen,
begeleiding en/of technologische hulp. Deze moeten enerzijds bijdragen aan het verminderen
van de belasting, het verbeteren van de situatie en/of het verbeteren van het omgaan met de
situatie. Anderzijds moeten deze interventies makkelijk zijn in te passen in het leven van de
mantelzorger, die in veel gevallen al overbelast is. Daarnaast is het van belang de mantelzorgers
te ondersteunen bij het tijdig inzetten van de juiste vorm van ondersteuning. Waarbij de
mantelzorger de eigen zorgvraag niet altijd tijdig herkent of erkent.



Kaders (op basis van wetenschappers, zorgprofessionals & achterban)
Er bestaan momenteel al verschillende methodes om de belastbaarheid van de mantelzorger te
versterken of de belasting te verminderen. Daardoor is er veel kennis over het verminderen van
belasting en het verhogen van belastbaarheid. Er zijn echter ook veel vragen:
e Welke interventies zijn op dit moment beschikbaar voor mantelzorgers?
o Welke vormen van belasting en welke strategieén om belastbaarheid te
vergroten, missen een (kansrijke) implementatie?
o Zijn de bestaande interventies ook geschikt voor kwetsbare doelgroepen
(migranten, mensen met lage gezondheidsvaardigheden)?
o Wanneer moeten de interventies ingezet worden voor het bereiken van het
optimale effect?
o Hoe kan de mantelzorger/zorgverlener kiezen voor de optimale interventie op dit
gebied, tussen alle bestaande en nog te ontwikkelen interventies?
e Waarom is er sprake van onderbenutting van bewezen effectieve interventies op dit
gebied en hoe kan het gebruik worden bevorderd?

Betekenis voor toekomstig onderzoek van Alzheimer Nederland

Op dit moment zijn de kaders voor het onderzoek naar overbelasting bij mantelzorgers nog vrij
breed. In Nederland zijn echter veel studies gedaan naar (preventieve) interventies bij
overbelasting van mantelzorgers. Daardoor is er veel kennis aanwezig bij wetenschappers en
zorgprofessionals. Dat geeft Alzheimer Nederland de kans om met hen dit doel verder uit te
werken. Op welk gebied binnen de genoemde kaders liggen de belangrijkste kansen? En hoe kan
later deze nieuwe kennis optimaal geimplementeerd worden in de praktijk?

Binnen dit thema zal Alzheimer Nederland met wetenschappers en zorgprofessionals werken
aan een verkenning van de bestaande kennis in de Nederlandse situatie. Dit moet leiden tot de
identificatie van de belangrijkste kennishiaten met betrekking tot het realiseren van impact voor
mantelzorgers op dit gebied.

De verkenning moet de kaders scheppen voor een onderzoeksprogramma dat:
e de kwaliteit van leven van mantelzorgers van mensen met dementie verbetert door het
verminderen van de belasting of het verhogen van de belastbaarheid
e bijdraagt aan uitbreiding van het aantal zorgarme jaren thuis
e oplossingen biedt die:
o relevant zijn voor een grote, diverse groep mantelzorgers
o aansluiten bij wensen en behoeften van deze groep
o aansluiten bij competenties van zorgprofessionals en mogelijkheden van het zorgsysteem
o goed implementeerbaar zijn doordat rekening is gehouden met bovenstaande

Uiteindelijk resulteert dit in voor de doelgroep meetbare en relevante verbeteringen, zoals
minder depressieklachten bij mantelzorgers of minder crisisopnamen voor mensen met
dementie.

4.2 Zoeken naar activiteiten voor mensen met dementie, thuis en in het verpleeghuis

Omschrijving van het doel

Om de levenskwaliteit van mensen met dementie te optimaliseren, is het van belang
betekenisvolle activiteiten te ontwikkelen en aan te bieden. In elke fase van de ziekte, of mensen
met dementie nog thuis wonen of in een verpleeghuis, moet gezocht worden naar betekenisvolle
activiteiten die de levenskwaliteit verhogen. Dit blijkt vaak niet te gebeuren. Zo zegt 50% van de
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mantelzorgers dat activiteiten soms of nooit passen bij de naaste met dementie in het
verpleeghuis. Het vinden van activiteiten moet zoveel mogelijk samen met de persoon met
dementie gebeuren.

Er zijn veel verschillende soorten activiteiten in diverse vormen beschikbaar, van ‘gewone’
activiteiten die iemand altijd al deed, tot speciaal voor mensen met dementie ontwikkelde
activiteiten. Door diverse ervaren obstakels, worden deze activiteiten echter vaak niet ingezet,
volgehouden of Uberhaupt gevonden. Er is al veel onderzoek gedaan naar betekenisvolle
activiteiten voor mensen met dementie. Nu is het van belang dat deze afgestemd worden op de
individuele behoeften en situatie van de persoon met dementie. We moeten zorgen dat de
activiteiten vindbaar en inzetbaar zijn.

Behoeftes achterban

De achterban geeft aan het belangrijk te vinden om het zoeken naar activiteiten zoveel mogelijk
samen met de persoon met dementie in te vullen. Ook vragen ze om een gepersonaliseerd
aanbod dat goed aansluit bij de behoeften van de persoon met dementie en het stadium van de
ziekte. Het aanbod moet maatwerk zijn waarbij er flexibiliteit is in het proberen van verschillende
vormen van activiteiten. Daarnaast is er behoefte aan overzicht en structuur van het aanbod.
Belangrijk om te vermelden is dat het vinden van activiteiten in de thuissituatie in onze
prioritering het belangrijkste onderwerp was voor mensen met dementie.

“Bezig zijn met zinvolle dingen, het liefst leuke dingen.
Daardoor overleef ik het.”

Kaders (op basis van wetenschappers, zorgprofessionals & achterban)

Vanuit de achterban is er een sterke behoefte aan plezierige of nuttige activiteiten voor mensen
met dementie die aansluiten op de persoonlijke wensen en behoeften. Uitgangspunt is dat een
rijk leven gevuld met dergelijke activiteiten op zichzelf zeer belangrijk is. Vanuit onderzoek is
geprobeerd meetbare voordelen van activiteiten te vinden, zoals minder apathie en depressie en
verhoging van de sociale interacties. Binnen onderzoek gaat het dan vaak om de effecten van één
of enkele activiteiten. Vanuit de achterban is juist behoefte aan een passend aanbod, zowel thuis
als in een instelling. Door deze discrepantie tussen onderzoeksvragen en behoeften zijn er nog
verschillende onbeantwoorde vragen:

. Welke activiteiten zijn op dit moment beschikbaar voor mensen met dementie thuis, bij
dagbesteding en in verpleeghuis? (overzicht)

. Hoe kunnen de (veranderende) behoeftes van mensen met dementie goed in kaart
worden gebracht?

. Hoe kan een passende activiteit worden toegespitst op de mogelijkheden van degene met

dementie? Met andere woorden: hoe kan een activiteit worden uitgevoerd ondanks
cognitieve of lichamelijke beperkingen?

. Hoe kan het vinden van persoonsgerichte activiteiten worden geimplementeerd en
geborgd? Er is een grote behoefte bij mensen met dementie, maar richtlijnen op het
gebied van welzijn en de financiéle en personele mogelijkheden om dit structureel te
bewerkstelligen, ontbreken.

Betekenis voor toekomstig onderzoek van Alzheimer Nederland

Er is veel kennis op het gebied van persoonsgerichte activiteiten in Nederland. Bij onderzoekers,
maar juist ook bij zorgprofessionals. Er worden vele interventies ontwikkeld en op individueel
niveau doorbraken bereikt wanneer de juiste activiteit bij de juiste persoon wordt gevonden. Een
overzicht in wat er al is aan activiteiten en strategieén om de juiste activiteit te vinden, ontbreekt.
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Onderzoek zal zich richten op het volgende:
. Voor thuiswonende mensen met dementie
o Een overzicht van activiteiten, strategieén om deze te vinden, strategieén om deze
aan te passen aan de mogelijkheden van iemand met dementie en strategieén om
deze met regelmaat uit te voeren. Deze informatie moet breed beschikbaar zijn voor
mensen met dementie, mantelzorgers en zorgprofessionals.
. Voor mensen met dementie die gebruikmaken van dagbesteding
o Eenoverzicht van goed implementeerbare strategieén om activiteiten meer op de
persoon af te stemmen. Dit moet rekening houden met de voorspelde toename van
het aantal mensen met dementie, met een gelijkblijvend of dalend
personeelsaanbod. Te denken valt bijvoorbeeld aan het personaliseren van
groepsactiviteiten of activiteiten die grotendeels zelfstandig uitgevoerd kunnen
worden.
. Voor mensen met dementie die wonen in een instelling
o Een overzicht van goed implementeerbare strategieén om activiteiten meer op de
persoon af te stemmen. Dit moet rekening houden met de voorspelde toename van
het aantal mensen met dementie, met een gelijkblijvend of dalend
personeelsaanbod. Te denken valt bijvoorbeeld aan het personaliseren van
groepsactiviteiten of individuele activiteiten die grotendeels zelfstandig uitgevoerd
kunnen worden.

De onderzoeken moeten ook een beeld opleveren van de doelgroepen waarvoor het moeilijk is
om passende activiteiten te vinden. Na de inventarisaties kan onderzoek om activiteiten te
ontwikkelen voor deze doelgroepen worden overwogen. Onder andere op basis van verwacht
effect, omvang van de doelgroep en realiseerbaarheid van implementatie.

4.3 Op de persoon gerichte zorg en aandacht in het verpleeghuis

Omschrijving van het doel

Ondanks het feit dat de Nederlandse dementiezorg wereldwijd hoog gewaardeerd wordt, is ‘gaan
wonen in een verpleeghuis’ voor veel mensen iets waar ze enorm tegenop zien. Het heersende
gevoel is dat er weinig persoonlijke zorg en aandacht geboden kan worden, waarbij
personeelstekort als belangrijkste oorzaak wordt gezien. Dat er minder zorgpersoneel is, heeft te
maken met geld, imago van het werk, maar ook met de demografische ontwikkelingen in
Nederland. Het aantal mensen dat zorg behoeft, stijgt, terwijl de arbeidspopulatie gelijk blijft of
daalt. Het personeelstekort kunnen we niet met wetenschappelijk onderzoek oplossen. Daarom
zal het bij dit doel veel meer gaan om:

. Hoe zorgen we dat we meer persoonlijke zorg en aandacht kunnen bieden in de
beschikbare tijd?
. Hoe kunnen we geleidelijke overgangen creéren van thuis naar verpleeghuis (via

bijvoorbeeld activiteiten, logeren, vakanties en tijdelijke opnames in verpleeghuizen)?
| “Verzorgers krijgen niet de ruimte om van de bewoners te houden.”

Behoeftes achterban

Voor de achterban is het belangrijk dat iemand, ook in het verpleeghuis, persoonlijke zorg en
aandacht krijgt. De zorg moet afgestemd zijn op de persoon met dementie. Daarbij is goede
communicatie en afstemming tussen persoon met dementie, professionals en naasten cruciaal.
Het gaat erom dat er voldoende ruimte en flexibiliteit is om de persoon met dementie centraal te
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stellen, in plaats van dat bijvoorbeeld de bekende manier van werken leidend is. Een visie die hier
goed bij aansluit, is ‘dit is het huis waar de persoon met dementie woont en wij zijn hier te gast'.

Kaders (op basis van wetenschappers, zorgprofessionals & achterban)

Er zijn veel voorbeelden van verpleeghuizen of andere woonvormen, waar men wél het gevoel

heeft dat er persoonsgerichte zorg en aandacht geboden kan worden. Er is dus veel kennis bij

zorgprofessionals die geinventariseerd moet worden:

. Wat zijn daar de factoren die ervoor zorgen dat in sommige verpleeghuizen veel
persoonsgerichte zorg en aandacht worden ervaren? Welke factoren zijn (rekening
houdend met demografische factoren) ook op andere plekken in te zetten? Parallel
hieraan: wat zijn factoren die het gevoel van persoonsgerichte zorg en aandacht

ondermijnen?

. Welzijn is minstens zo belangrijk als goede zorg voor iemand met dementie. Hoe kan
welzijn een integraal onderdeel worden van zorg en ondersteuning?

. Hoe kunnen faciliterende systemen zorgen voor minder administratieve verplichtingen,
en dus meer tijd om zorg en aandacht te bieden?

. Hoe kunnen de persoonlijke behoeftes en wensen in kaart worden gebracht, om
daadwerkelijk hierop aan te kunnen sluiten?

. De mensen die nu in het verpleeghuis komen, hebben over het algemeen een zwaardere
zorgvraag dan voorheen. Hoe kan de zorg op deze veranderende zorgvraag inspelen?

. Hoe kunnen (technologische) hulpmiddelen ondersteunen in het leveren van meer

persoonsgerichte zorg in dezelfde tijd?

Betekenis voor toekomstig onderzoek van Alzheimer Nederland

De intramurale zorg voor mensen met dementie is een veld met veel ontwikkelingen. Al was het
maar door het groeiende aantal mensen met dementie, zonder dat het aantal zorgprofessionals
toeneemt. Voor het realiseren van op de persoon gerichte zorg en aandacht, is een inventarisatie
nodig van beschikbare kennis bij zorgprofessionals en wetenschappers. De inventarisatie moet
leiden tot de identificatie van kennishiaten die de realisatie van op de persoon gerichte zorg en
aandacht nu en in de toekomst in de weg staan. Het uiteindelijke doel is het ontwikkelen of
implementeren van breed toepasbare interventies en/of (technische) hulp- en
ondersteuningsmiddelen om zo de zorg in het verpleeghuis voor grote groepen merkbaar beter
op de persoon af te stemmen.



5. Richtinggevende principes

Naast de thema's uit hoofdstuk 3 en 4, heeft Alzheimer Nederland door de gesprekken met
wetenschappers, zorgprofessionals en haar achterban, maar ook door haar jarenlange ervaring
met het subsidiéren van onderzoek, een aantal richtinggevende principes opgesteld. Deze
principes helpen Alzheimer Nederland om verdere focus aan te brengen in het onderzoek dat ze
steunt met geld of met de inzet van medewerkers of vrijwilligers.

De onderstaande principes zijn allemaal belangrijk voor het uitvoeren van goed onderzoek. Toch
zijn de principes niet heilig. Per onderzoek moet gekeken worden of alle principes worden
toegepast en zo niet, waarom niet. Dit omdat het kunstmatig laten voldoen aan deze principes
juist onderzoek kan opleveren dat minder efficiént en effectief is. Zo kan geforceerde
internationale samenwerking de ontwikkeling van een interventie bemoeilijken, als deze rekening
moet houden met bijvoorbeeld wet- en regelgeving of de tegenstrijdige wensen en behoeftes van
mensen met dementie en hun naasten in verschillende landen. Ook het met kunst- en vliegwerk
betrekken van ervaringsdeskundigen bij onderzoek naar bijvoorbeeld een nieuwe
microscooptechniek, levert niet altijd meerwaarde op. Kortom: het bereiken van het doel is
leidend en niet de principes.

5. Impact

Het belangrijkste richtinggevende principe is het genereren van impact voor mensen met
dementie en hun naasten. Zij moeten de komende jaren merkbare verbeteringen ondervinden
dankzij het onderzoek van Alzheimer Nederland. Deze impact willen we bewerkstellingen door
samen met onderzoekers te werken aan implementatie en het laten participeren van
doelgroepen in onderzoek.

5.1.1 Implementatie

Met name voor onderzoek voor de huidige generatie is financiering van onderzoek niet
voldoende om bij te dragen aan betere zorg en ondersteuning. Daarom vraagt Alzheimer
Nederland van onderzoekers om actief na te denken over implementatie en voor en tijdens het
onderzoek te zoeken naar partners die garant kunnen staan voor implementatie en borging. Dat
betekent dat onderzoek vaak bredere consortia nodig heeft om succesvol te zijn. Bijvoorbeeld
samenwerkingen met bedrijven, verzekeraars, of een patiéntenorganisatie als Alzheimer
Nederland.

Op haar beurt zal Alzheimer Nederland ook een actieve rol spelen binnen het onderzoek dat ze
mogelijk gaat maken. Het onderzoek moet niet alleen een duidelijke verbetering voor mensen
met dementie en hun naasten voor ogen hebben, maar moet ook een duidelijk plan hebben om
deze na het onderzoek ook daadwerkelijk te realiseren en borgen. Deze actieve rol kan
bijvoorbeeld bestaan uit het beschikbaar stellen van financiéle middelen voor implementatie of
door een rol te spelen in het verspreiden van kennis.

5.1.2 Doelgroepenparticipatie

Als patiéntenorganisatie is het betrekken van de relevante doelgroepen (zoals mensen met
dementie, mantelzorgers en zorgprofessionals) in alle fasen van onderzoek voor ons zeer
belangrijk. We geloven dat onderzoek beter aansluit op de behoeftes van mensen met dementie
en hun naasten als zij betrokken worden. Daarnaast wordt onderzoek beter uitgevoerd en
geimplementeerd wanneer de doelgroepen al betrokken waren bij de opzet van onderzoek. We
zien bijvoorbeeld dat de inclusie van deelnemers beter gaat, als vooraf wordt nagedacht over de
behoeftes, wensen en beperkingen van mensen met dementie en hun naasten. Het participeren
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van doelgroepen gaat dus verder dan participatie als deelnemer of uitvoerder van onderzoek.
Vaak kan de doelgroep mede vormgever zijn van wetenschappelijk onderzoek.

5.2 Inclusief onderzoek

In de gesprekken met mantelzorgers en mensen met dementie viel de diversiteit enorm op. Aan
de ene kant is er veel herkenning. Maar aan de andere kant heeft iedereen een eigen verhaal,
met vaak schrijnende voorbeelden van het niet aansluiten van zorg en ondersteuning op de
persoonlijke wensen en behoeftes. Er zijn dan ook veel verschillen:

e Verschillende vormen van dementie

e Leeftijd waarop de ziekte start

e Aan- of afwezigheid van naasten/mantelzorgers, omvang van het sociale netwerk

e Lokale verschillen, van professionele zorg tot sociale cohesie

e Aanwezigheid van migratie achtergrond

e Opleidingsniveau en gezondheidsvaardigheden

e Mate van assertiviteit

e Geslacht

e Financiéle mogelijkheden

Onze achterban wil ‘de juiste zorg op het juiste moment’, maar bovenstaande maakt duidelijk dat
‘one size fits all' oplossingen daarvoor niet geschikt zijn. Daarom is het belangrijk om te kijken
waarom interventies die bij de ene groep goed werken, niet werken bij andere groepen. Of te
kijken naar het personaliseren van (meerdere) interventies, zodat de geboden zorg of hulp ook
past bij de persoonlijke behoefte. Ook kan gedacht worden aan het toepassen van bewezen
effectieve oplossingen voor een bredere doelgroep. Bijvoorbeeld mensen die jonger of ouder zijn
dan de originele doelgroep of interventies ontwikkeld voor migranten, te onderzoeken bij
autochtonen met lagere gezondheidsvaardigheden.

5.3 Samenwerking

Samenwerking tussen onderzoekers onderling en tussen onderzoekers en marktpartijen of
maatschappelijke organisaties vergroot de impact van onderzoek. Zo kan met dezelfde middelen
meer impact worden bereikt.

5.3.1 Publiek-private samenwerking

Alzheimer Nederland onderstreept het belang van brede samenwerking tussen partijen. Als
onderzoekers en marktpartijen elkaar al in een vroeg stadium vinden, bevordert dat de
implementatie van kennis. Waar het toegevoegde waarde heeft, treedt Alzheimer Nederland ook
op als private partij. Bij onderwerpen binnen onze onderzoeksagenda doen we dat op twee
manieren:

e Bevorderen van impact, bijvoorbeeld door de implementatie te bevorderen via eigen
middelen of netwerk.

e Genereren van belangrijke nieuwe kennis, waarvoor nog geen of onvoldoende
marktpartijen te vinden zijn.

5.3.2 (Inter)nationale samenwerking

Met (inter)nationale samenwerking bedoelen we samenwerking tussen onderzoekers in binnen-
en buitenland. We zien dat Nederlandse onderzoekers over het algemeen heel goed zijn in het
smeden van internationale consortia. Dit willen we blijven stimuleren. De samenwerking op



nationaal gebied komt soms minder van de grond. Onderzoeksgroepen werken soms niet samen

met Nederlandse collega's die werken op hetzelfde terrein of groepen uit andere velden waarbij
men kan profiteren van elkaars kennis, expertise en apparatuur. Ook deze nationale

samenwerking willen we blijven stimuleren.
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6. Conclusie

Deze onderzoeksagenda geeft Alzheimer Nederland de komende jaren focus om zoveel mogelijk
impact te bereiken voor mensen met dementie en hun naasten die nu en in de toekomst te
maken krijgen met dementie. Voor de toekomstige generatie richt de agenda zich op het vinden
van aangrijpingspunten om dementie in de toekomst te voorkomen of genezen. Ook moet de
agenda bijdragen aan het verminderen van het hoge risico op dementie bij groepen met een
ongezonde leefstijl. De agenda richt zich voor de huidige generatie mensen met dementie en
naasten op betere zorg en ondersteuning op een beperkt aantal terreinen. Die focus moet ervoor
zorgen dat er voor een grote groep betrokkenen merkbare impact wordt bereikt op deze
terreinen. Op beide onderzoeksterreinen is daarnaast een aantal richtinggevende principes
beschreven, dat zorgt voor verdere focus in het onderzoek dat Alzheimer Nederland in de
toekomst zal ondersteunen.



Bijlage I: Doelstellingen voor huidige generatie mensen
met dementie en naasten

De categorie ‘onderzoek dat zich richt op de huidige generatie’ werd samen met onze achterban
uitgewerkt. Allereerst werden de uitkomsten van de werkconferenties gebundeld in 11
doelstellingen gebaseerd op de belangrijkste problemen en uitdagingen van mensen met
dementie en hun naasten.

Via het online panel van Alzheimer Nederland hebben we mensen met dementie en
mantelzorgers gevraagd om van de 11 doelen aan te geven welke zij het belangrijkst vinden
(n=639, waarvan 58 samen met persoon met dementie). Dit hebben ze gedaan door de
individuele doelen een score te geven tussen 1 en 10. Na prioritering bleek dat geen van de
doelen, gemiddeld gezien, echt onbelangrijk werd gevonden. De gemiddelde cijfers varieerden
tussen 7,0 en 8,0. Voor de prioritering hebben we daarom gekeken naar de doelen die mensen
het meest belangrijk vinden (cijfer 9 of 10). Waarbij we ook keken naar de doelen die mensen
vaak onbelangrijk vonden (cijfer 1 t/m 5). De vier doelen waar we ons op richten werden door
40% of meer van de mensen belangrijk gevonden, terwijl slechts zo'n 10% van de respondenten
de onderwerpen onbelangrijk vond.

De 4 belangrijkste doelen

Onderstaande doelen zijn het meest genoemd als zeer belangrijk. Deze doelen zijn opgenomen
in de onderzoeksagenda van Alzheimer Nederland en uitgewerkt in hoofdstuk 4. Daarin hebben
we 2 doelen gebundeld.

. Overbelasting van mantelzorgers voorkomen
De belastbaarheid (wat kun je aan) van mantelzorgers kan versterkt worden door
bijvoorbeeld cursussen, begeleiding of technologische hulp. En/of de belasting kan
verminderd worden door technologische hulp, begeleiding of zorg voor degene met
dementie.

. Zoeken naar activiteiten voor mensen met dementie die thuis wonen
Samen met de thuiswonende persoon met dementie wordt actief gezocht naar
betekenisvolle, nuttige of plezierige activiteiten. Uitgangspunt: kijken naar wat nog wel
kan.

. Zoeken naar activiteiten voor mensen met dementie die in het verpleeghuis wonen
Voor en zoveel mogelijk samen met de persoon met dementie in het verpleeghuis wordt
actief gezocht naar betekenisvolle, nuttige of plezierige activiteiten. Uitgangspunt: kijken
naar wat nog wel kan.

. Op de persoon gerichte zorg en aandacht in het verpleeghuis
In het verpleeghuis is er voldoende zorg op maat en aandacht voor mensen met
dementie.

De 7 overige doelen

Onderstaande doelen zijn minder vaak genoemd als zeer belangrijk. Deze doelen zijn niet
uitgewerkt in de onderzoeksagenda van Alzheimer Nederland, desalniettemin zijn het belangrijke
onderwerpen voor veel mensen die te maken hebben met dementie:

. Op tijd stellen van de diagnose, voor toegang tot hulp en ondersteuning

Mensen hebben de mogelijkheid om tijdig een diagnose te krijgen. Hierdoor hebben ze
sneller toegang tot hulp en ondersteuning en kunnen ze hun toekomst plannen.
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Het pad naar een diagnose is afgestemd op persoonlijke wensen en vragen

De afspraken rondom het stellen van een diagnose zijn afgestemd op de wensen van de
patiént en eventuele naaste. De arts(en) besluit(en) samen met hen welke testen nuttig en
nodig zijn voor het stellen van de diagnose en vragen rondom ziekteduur en symptomen.
Hulp bij het plannen van de toekomst, vanaf de diagnose

Mensen met de diagnose dementie en de eventuele naaste krijgen al direct na de
diagnose hulp aangeboden om hun toekomst in te richten. Zo kan op tijd worden
nagedacht over wensen/behoeftes rondom zorg, ondersteuning, wonen, financiéle en
juridische vragen en levenseinde.

Bij mensen die thuis wonen: gevolgen van dementie opmerken en behandelen

Bij mensen met dementie die thuis wonen, worden gevolgen van dementie die niet te
maken hebben met geheugen, opgemerkt en behandeld. Hierbij gaat het bijvoorbeeld
om gedragsveranderingen, slaapproblemen, pijn, gewichtsverlies en beweegproblemen.
Bij mensen die in het verpleeghuis wonen: gevolgen van dementie opmerken en
behandelen

Bij mensen met dementie die in het verpleeghuis wonen, worden gevolgen van dementie
die niet te maken hebben met geheugen, opgemerkt en behandeld. Hierbij gaat het
bijvoorbeeld om gedragsveranderingen, pijn, mondzorg, (blaas)ontstekingen en
persoonlijke hygiéne.

Zo lang mogelijk thuis wonen met dementie

Mensen met dementie hebben de mogelijkheid om zo lang mogelijk thuis te blijven
wonen.

Een goede overgang tussen vormen van zorg

Mensen met dementie en hun eventuele naaste ervaren een goede overgang tussen
vormen van zorg. Bijvoorbeeld van thuis naar dagbesteding en van thuis naar
verpleeghuis.
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Het belangrijkste onderzoek mogelijk maken
voor mensen met dementie
en hun naasten.

Daar zorgen wij voor.
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