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Voorwoord

Dementie raakt ons allemaal: wie we zijn, hoe we samenleven en hoe we voor 
elkaar kunnen blijven zorgen. Steeds meer mensen krijgen ermee te maken — 
als persoon, als professional, als naaste of als buurtgenoot. De groei van het 
aantal mensen met dementie maakt de vraag hoe we goed kunnen leven mét 
dementie urgenter dan ooit. De actualisatie van de Zorgstandaard Dementie 
2026 was geen technisch proces, maar een gezamenlijke zoektocht naar wat 
werkelijk van waarde is voor mensen met dementie en hun naasten.

Vanaf het begin stond één uitgangspunt centraal: leven met dementie gaat 
over meer dan gezondheidszorg. Het gaat om relaties, betekenis, rollen en het 
dagelijkse leven — óók als dat verandert. Die brede, mensgerichte benadering 
vormt het hart van deze geactualiseerde standaard.

Een intensief en open proces
Vanaf januari 2025 werkten meer dan honderd professionals uit zorg, welzijn 
en het sociaal domein mee aan deze herziening. We spraken met onderzoekers, 
gemeenten, casemanagers, artsen, paramedici, sociaal werkers en verpleegkun-
digen. Maar vooral met mensen met dementie en hun naasten. Hun ervaringen 
en wensen vormden de basis. Zij gaven woorden aan wat leven met demen-
tie betekent: de behoefte aan verbinding, veiligheid, erkenning, ondersteuning  
die past bij wie je bent en bij de mensen om je heen. 

Ondersteuning én zorg, mensen met dementie én hun naasten
In deze actualisatie kozen we nadrukkelijk voor het perspectief van leven met 
dementie. Dat betekent nieuwe taal en nieuwe accenten: gelijkwaardige aan-
dacht voor ondersteuning én zorg en nadruk op naasten als eigen groep met 
eigen behoeften. Diversiteitssensitiviteit, jongere mensen met dementie en het 
brede sociale netwerk kregen een vaste plek. Het Generiek Kompas gaf rich-
ting; de praktijkgesprekken vulden het in. Goede kwaliteit van bestaan vraagt 
immers om samenwerking over domeinen, disciplines en regio’s heen.
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Dilemma’s en keuzes
Tijdens het proces kwamen inhoudelijke en organisatorische dilemma’s naar  
voren, zoals:

•	 De term ‘proactieve zorgplanning’ is ingeburgerd en sluit aan bij wetgeving, 
maar de inhoud is verbreed naar waarden, wensen en de toekomst.

•	 Casemanagement dementie is van grote waarde als herkenbaar aanspreek-
punt, maar kent praktische uitdagingen. We zochten een werkbare balans.

•	 De spanning tussen thuis wonen en veiligheid, en tussen vrijheid en  
risico’s, blijft bestaan. De standaard biedt handvatten zonder de  
complexiteit te versimpelen.

•	 De stem van mensen met dementie en naasten is onmisbaar, maar vraagt 
structurele inbedding in beleid en praktijk.

Het grootste dilemma betrof de visie op dementie, hoe zie je dementie? Is het 
een medisch vraagstuk of een samenlevingsvraagstuk? Onze conclusie: het is 
én-én. Dementie kent verschillende fasen en verschijningsvormen; ondersteu-
ning en zorg zijn beide nodig en versterken elkaar.

Samen naar een dementievriendelijke samenleving 
Het aantal mensen met dementie zal de komende decennia verdubbelen. Dat vraagt 
om een samenleving die dementievriendelijk is, ruimte biedt voor verschillen en 
naasten ondersteunt. Deze zorgstandaard doet een appèl op ons allemaal: zorg- 
en welzijnsprofessionals, gemeenten, verzekeraars, zorgkantoren, bestuurders én 
burgers. Leven met dementie is een gedeelde maatschappelijke opgave.

Deze zorgstandaard is het resultaat van intensieve samenwerking. Ik ben iede
reen dankbaar die kennis, ervaring en persoonlijke verhalen heeft ingebracht 
— in het bijzonder de mensen met dementie en hun naasten. Dankzij hen is dit 
document niet alleen een leidraad, maar ook een weerspiegeling van wat ertoe 
doet in het leven.

Ik hoop dat de Zorgstandaard Dementie 2026 inspireert tot samenwerking, 
mensgericht handelen en het blijven zien van de mens achter de ziekte. Laat 
deze zorgstandaard daarom niet alleen een document zijn, maar ook een uitno-
diging om anders te kijken, beter samen te werken en met compassie te hande-
len. Uiteindelijk gaat het om niets minder dan dit: elkaar vasthouden, ruimte 
geven en kwaliteit van leven centraal stellen. Leven tot het laatst, met oog 
voor wat ertoe doet.

Tamara van Ark
Onafhankelijk voorzitter actualisatie Zorgstandaard Dementie
 
Met dank aan: Tamara Raaijmakers, Marieke van Werkhoven, 
Peter van den Broek, Sacha Leever en Joyce Doesburg
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Leeswijzer

Deze Zorgstandaard Dementie is opgebouwd als een leidraad voor  
iedereen die betrokken is bij ondersteuning en zorg aan mensen met  
dementie en hun naasten. 

•	 Hoofdstuk 1 en 2 geven de context en de visie.

•	 Hoofdstuk 3 beschrijft dementie en doelgroepen.

•	 Hoofdstuk 4 bevat de uitgangspunten die leidend zijn in de rest van  
de standaard.

•	 Hoofdstuk 5 bevat drie aanbevelingen die randvoorwaardelijk  
overstijgend zijn voor elke regio en fase.

•	 Hoofdstuk 6 beschrijft aanbevelingen per fase van het dementietraject.

•	 Hoofdstuk 7 bevat de aparte module over dementie op jonge leeftijd, 
inclusief aanbevelingen.

•	 Hoofdstuk 8 bevat de kwaliteitsindicatoren.

•	 Bronnen bevat een overzicht van alle bronnen die in het document  
opgenomen zijn. 

•	 De bijlagen bevatten een begrippenlijst, een samenvatting van het  
actualisatieproces en een overzicht van de betrokken organisaties.

 

 
Hoofdstuk 5, 6 en 7 zijn volgens dezelfde opzet opgebouwd: elk  
hoofdstuk start met een of meerdere aanbevelingen, die vervolgens 
worden toegelicht en uitgewerkt voor de praktijk.

Hoofdstuk 7 bevat de Module Dementie op jonge leeftijd, die ook  
zelfstandig te lezen is.
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De Zorgstandaard Dementie 2026 
biedt een gezamenlijke, actuele en 
breed gedragen visie op wat goede  
ondersteuning en zorg zijn voor 
mensen met dementie en hun naas-
ten. De standaard legt de nadruk op 
leven met dementie en integreert 
ondersteuning én zorg, met oog voor 
relaties, rollen, diversiteit en de maat-
schappelijke context waarin mensen 
leven.

Dementie als maatschappelijk 
én medisch vraagstuk

Dementie is een ongeneeslijke, 
ingrijpende ziekte die mensen in alle 
levensfasen kan treffen. Het aantal 
mensen met dementie groeit sterk: 
van  ongeveer 310.000 nu naar meer 
dan 600.000 in 2050. Dit maakt 
dementie niet alleen een zorgopgave, 
maar ook een maatschappelijke uit-
daging die samenwerking tussen zorg 
en sociaal domein vraagt. De stan-
daard benadrukt dat dementie zowel 
een medisch als een sociaal-maat-
schappelijk vraagstuk is; alleen door 
deze perspectieven te verbinden, ont-
staat passende ondersteuning gedu-
rende alle fasen van het ziekteproces.

Visie en uitgangspunten

De standaard vertrekt vanuit drie 
samenhangende uitgangspunten:

•	 Mensen met dementie en  
hun naasten staan centraal: 
zij hebben hun eigen waarden, 
wensen, behoeften en mogelijk-
heden. Naasten worden gezien 
als een aparte groep met eigen 
ondersteuningsvragen.

•	 Persoons- en relatiegericht 
werken: ondersteuning sluit 
aan bij iemands levensverhaal, 
dagelijkse werkelijkheid, soci-
ale omgeving en veranderende 
relaties.

•	 Een inclusieve samenleving: 
mensen met dementie moeten 
volwaardig kunnen blijven  
meedoen. Dit vraagt om begrip, 
toegankelijkheid en betrokken-
heid van buurt, sociale  
netwerken en professionals.

De standaard is diversiteitssensitief 
geformuleerd, met aandacht voor 
onder andere migratieachtergrond, 
verstandelijke beperking, laagge-
letterdheid, beperkte gezondheids-
vaardigheden en dementie op jonge 
leeftijd.

Zorgstandaard Dementie 2026
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Randvoorwaarden voor 
goede ondersteuning en zorg

De standaard doet drie aanbevelingen 
die in elke regio van belang zijn om 
goede ondersteuning en zorg voor 
mensen met dementie en hun naas-
ten te organiseren:

1.	 Proactieve zorgplanning: vanaf 
de niet-pluisfase wordt samen 
vooruitgekeken naar waarden, 
wensen en toekomstige zorg- en 
levenskeuzes. Het is een continu 
proces en onderdeel van de 
palliatieve zorg.

2.	Casemanagement dementie: 
vanaf het vermoeden van 
dementie is casemanagement 
dementie beschikbaar. 

Er is één onafhankelijk, 
deskundig en herkenbaar 
aanspreekpunt dat 
ondersteuning biedt en de 
coördinatie en afstemming  
regelt voor mensen met 
dementie, hun naasten en 
betrokken professionals.

3.	 Regionale en lokale samen
werking: interdisciplinair 
en domeinoverstijgend 
samenwerken tussen zorg en 
sociaal domein is essentieel. 
Warme overdracht, een gedeeld 
ondersteuningsplan en inzet van 
digitale hulpmiddelen behoren tot 
de basis.

Aanbevelingen per fase van 
het dementietraject

Het dementietraject kent vier fasen: 
niet-pluis, diagnose, leven met de- 
mentie en sterven met dementie. 

Voor elke fase zijn aanbevelingen uit-
gewerkt, waaronder:

•	 tijdig herkennen van signalen 
en laagdrempelige toegang tot 
informatie en diagnostiek;

•	 integrale ziekte-, zorg- en 
ondersteuningsdiagnostiek;

•	 aandacht voor kwaliteit van 
leven, zelfredzaamheid, passende 
technologie, psychosociale 
ondersteuning, paramedische 
inzet, respijtzorg en een  
passende woonomgeving;

•	 respectvolle begeleiding in de 
laatste levensfase, inclusief 
ondersteuning voor naasten en 
aandacht voor rouw en verlies.

Samenwerken aan kwaliteit 
van bestaan

De standaard is gebaseerd op weten-
schappelijke inzichten, praktijkerva-
ringen, werkbezoeken, rondetafels en  
tientallen gesprekken met mensen  
met dementie en hun naasten. 
Het Generiek Kompas vormt een 
belangrijke basis voor het denken 
over kwaliteit van bestaan.

De Zorgstandaard Dementie 2026 
biedt professionals richting en 
ruimte: richting door heldere rand-
voorwaarden en aanbevelingen, en 
ruimte voor maatwerk, passend bij 
de lokale context en de individuele 
situatie. Het document nodigt uit tot 
samenwerken, mensgericht hande-
len en het voortdurend blijven zien 
van de mens achter de ziekte.  

Met als doel: zo goed mogelijk leven 
met dementie, voor mensen met 
dementie én hun naasten.
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Omdat dementie momenteel onge-
neeslijk is, richten ondersteuning, 
zorg en behandeling zich vooral op 
het verbeteren van de kwaliteit van 
leven. Daarom is het, naast het orga-
niseren en bieden van passende 
zorg, minstens zo belangrijk om pas-
sende ondersteuning te bieden en de 
samenleving in te richten op leven 
met dementie.

Alleen door gezamenlijk op te trekken 
als zorg en sociaal domein bereiken we 
het doel: zo goed mogelijk leven met 
dementie. Dit doen we voor mensen 
met dementie, hun naasten én de 
samenleving als geheel. De Zorgstan-
daard Dementie biedt professionals 
een leidraad voor het organiseren 
van goede ondersteuning en zorg op 
maat voor mensen met dementie en 
hun naasten.

1.1 Zorgstandaard 

Een zorgstandaard is een kwaliteits
instrument dat bij Zorginstituut 
Nederland is geregistreerd. Kwali-
teitsinstrumenten zijn belangrijke 
hulpmiddelen bij het verlenen en 

verbeteren van zorg. Partijen zijn 
samen verantwoordelijk voor de ont-
wikkeling en implementatie ervan en 
leggen daarin vast wat zij verstaan 
onder goede ondersteuning en zorg, 
welke gegevens hiervoor worden 
vastgelegd en gedeeld, hoe afspraken 
worden geïmplementeerd en hoe de 
kwaliteit inzichtelijk wordt gemaakt 
(Zorginstituut Nederland, 2021a). 
Het toetsingskader en de opname in 
het register dragen bij aan de kwali-
teit en implementatie (Zorginstituut 
Nederland, 2021a).

De Zorgstandaard Dementie beschrijft 
wat goede ondersteuning en zorg bij 
dementie zijn en wat hiervoor geor-
ganiseerd moet worden, vanuit het 
perspectief van mensen met demen-
tie en hun naasten. Er is ook aandacht 
voor bredere sociale en maatschap-
pelijke vraagstukken die met demen-
tie samenhangen. De zorgstandaard 
schrijft niet voor welke professi-
onal welke taken uitvoert; daarin  
verschilt zij van beroepsrichtlijnen. 
Voor de taakbeschrijvingen van de 
professionals zijn de eigen profes-
sionele richtlijnen leidend, zoals de 
NHG‑Standaard Dementie voor huis-
artsen.

Hoofdstuk 1
Context

Dementie is een ingrijpende ziekte, zowel voor de mensen die de diagnose 
krijgen als voor hun naasten. De verwachting is dat het aantal mensen met 
dementie toeneemt. Dementie is naast een zorgopgave óók een maatschap-
pelijke opgave. 
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De zorgstandaard geeft richting in 
de vorm van randvoorwaarden en 
aanbevelingen, gebaseerd op prak-
tijkervaringen en wetenschappelijke 
inzichten. De aanbevelingen geven 
richting aan de manier waarop onder-
steuning en zorg op maat kunnen 
worden georganiseerd. Afhankelijk 
van de situatie waarin mensen met 
dementie en hun naasten zich bevin-
den, kunnen aanbevelingen meer 
gericht zijn op ondersteuning of juist 
meer op zorg. Hoe deze aanbevelin-
gen in de praktijk worden uitgewerkt, 
bepalen regio’s zelf in lokale of regio-
nale samenwerkingsafspraken. 

De toepasbaarheid van de aanbeve-
lingen verschilt per situatie. Dit hangt 
mede af van de discipline, expertise, 
het domein (zorg of sociaal domein) 
en de ondersteuning of zorg.

Iedere betrokkene draagt bij vanuit 
de eigen rol en de daarbij geldende 
mogelijkheden en voorschriften, 
zoals de eigen (beroeps)richtlijnen 
van professionals.  

Waar deze zorgstandaard voorbeel-
den, randvoorwaarden of aanbeve-
lingen bevat die betrekking hebben 
op de inzet van specifieke beroeps-
groepen, moeten deze worden ge- 
lezen in samenhang met de voor die 
beroepsgroep geldende richtlijnen en  
standaarden. 

De zorgstandaard beoogt daarvan niet 
af te wijken en treedt niet in de profes-
sionele autonomie of taakafbakening 
van individuele zorgverleners. 

Wanneer een formulering in deze 
zorgstandaard spanning geeft met 
een geldende beroepsrichtlijn, is voor 
het beroepsmatig handelen de betref-
fende beroepsrichtlijn leidend.

Bij de zorgstandaard hoort een geactu-
aliseerde publieksversie voor mensen 
met dementie en hun naasten (ont-
wikkeld door Alzheimer Nederland) 
en een implementatie- en onder
houdsplan dat de toepassing in de 
praktijk ondersteunt.

Doel 

De Zorgstandaard Dementie biedt 
een leidraad voor het organiseren 
van goede ondersteuning en zorg op 
maat voor mensen met dementie en 
hun naasten, ongeacht waar iemand 
woont. De ondersteuning en zorg zijn 
vormgegeven vanuit hun perspec-
tief, met als uitgangspunt: leven met 
dementie. Daarmee biedt de zorg-
standaard richting voor de organisa-
tie, samenhang en afstemming van 
ondersteuning en zorg in de praktijk. 
Ze ondersteunt mensen met demen-
tie — thuis of bijvoorbeeld in een  
verpleeghuis — én hun naasten.

De zorgstandaard geeft mensen met 
dementie en hun naasten inzicht 
in wat zij van ondersteuning en 
zorg mogen verwachten, maar richt 
zich niet specifiek tot hen. Voor 
deze groep is een publieksversie  
ontwikkeld door Alzheimer Nederland. 
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Doelgroep

De zorgstandaard is bedoeld voor  
professionals die te maken hebben  
met mensen met dementie en hun 
naasten, voornamelijk binnen de 
zorg en het sociaal domein. Ook  
professionals uit andere werkvelden, 
evenals bestuurders, beleidsmakers, 
inkopers en toezichthouders, kunnen 
de standaard gebruiken. Deze biedt 
op hoofdlijnen inzicht in waar goede 
ondersteuning en zorg bij dementie 
aan moeten voldoen en welke aan
bevelingen gelden voor de organisatie  
ervan.

Gebruik

De Zorgstandaard Dementie vormt 
voor professionals een hulpmid-
del bij het maken van keuzes in de 
praktijk. De (beroeps)richtlijnen zijn 
leidend voor het handelen van  indi-
viduele professionals. Anders dan 
een (beroeps)richtlijn legt een zorg-
standaard meer nadruk op de samen-
werking en op de organisatie van de 
ondersteuning en zorg voor mensen 
met dementie en hun naasten. 
De standaard biedt professionals en 
samenwerkingsverbanden een hulp-
middel om de ondersteuning en zorg 
bij dementie in samenhang te orga-
niseren. De standaard geeft hiertoe 
randvoorwaarden en aanbevelingen.

De randvoorwaarden betreffen pas-
sende ondersteuning en zorg in het 
algemeen, met als uitgangspunt het 
leven met dementie. De aanbeve-
lingen gaan in op het organiseren 
van ondersteuning en zorg op maat 
binnen de fasen die mensen met 
dementie en hun naasten doorlopen: 
niet-pluis (vermoeden), diagnose, 
leven met dementie en sterven met 
dementie.

De zorgstandaard is zoveel moge-
lijk diversiteitssensitief geschreven. 
Dat wil zeggen dat de tekst zo is opge-
steld dat deze voor een zo groot moge-
lijke groep mensen met dementie en 
hun naasten van toepassing is, onge-
acht wie ze zijn, wat hun achtergrond, 
leeftijd en levensfase is. Mensen met 
dementie en een migratieachter-
grond en mensen met dementie en 
een verstandelijke beperking zien we 
als onderdeel hiervan (zie Bijlage 1 
Begrippen).

Eén groep krijgt in de zorgstandaard 
een aparte module als nadere uit-
werking. Deze betreft mensen met  
dementie op jonge leeftijd, waarbij 
mensen vóór het 65e levensjaar de-
mentie krijgen. Voor mensen met  
dementie op jonge leeftijd is een 
aparte module ontwikkeld die in de-
ze zorgstandaard is opgenomen. 
De randvoorwaarden en aanbevelin-
gen zijn aanvullend en van toepas-
sing bij het organiseren van passen-
de ondersteuning en zorg voor men-
sen met dementie op jonge leeftijd en 
hun naasten. 
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Disclaimer

De Zorgstandaard Dementie is  
geregistreerd bij het Zorginstituut 
Nederland. Deze registratie beves-
tigt formeel dat de betrokken partijen 
achter de inhoud van de standaard 
staan en zich inzetten voor passende 
ondersteuning en zorg in de praktijk.  
Voor het handelen van individuele  
professionals zijn de (beroeps)
richtlijnen leidend. De registratie 
verleent geen rechten. De Zorgstan-
daard Dementie beschrijft wat goede 
ondersteuning en zorg is, onge-
acht de financieringsbron, zoals de 
Zorgverzekeringswet (Zvw), de Wet 
langdurige zorg (Wlz), de Wet maat-
schappelijke ondersteuning (Wmo), 
het Zorgprestatiemodel ggz (ZPM), 
aanvullende verzekeringen of eigen 
betalingen. Opname in het register 
betekent niet dat de beschreven zorg 
altijd verzekerde zorg is (Zorginstituut 
Nederland, 2021b) of dat gemeenten 
ondersteuning vanuit de Wmo ver-
plicht moeten leveren en financieren.

Kaders, bronnen en 
begrippen

Het perspectief van mensen met 
dementie en hun naasten vormt de 
basis. 

Belangrijke 	bron 	 hiervoor is de 
Dementiemonitor, uitgevoerd door 
Alzheimer Nederland en Nivel (van 
der Heide et al., 2024). 

De Zorgstandaard Dementie is in 
lijn met Samen werken aan kwaliteit 
van bestaan: Thuis, in de wijk en in 
het verpleeghuis (Generiek Kompas, 
2024). Daarnaast is gebruikgemaakt 
van onder meer: 

•	 Aanvullend zorg- en welzijns
akkoord (AZWA, 2025);

•	 Casemanagement dementie 
in de Zvw (2024);

•	 Handreiking kwetsbare ouderen 
thuis (2025);

•	 Hoofdlijnenakkoord  
ouderenzorg (HLO, 2025);

•	 Integraal zorgakkoord (IZA, 
2022);

•	 Kwaliteitskader palliatieve zorg 
Nederland (2017);

•	 Nationale dementiestrategie 
2021–2030 (Ministerie van 
Volksgezondheid, Welzijn en 
Sport [VWS], 2020);

•	 Visie eerstelijnszorg (2024);
•	 Diverse professionele richtlijnen.

De standaard richt zich op zorg én 
ondersteuning. Daarmee brengt de 
zorgstandaard twee werelden bij 
elkaar. Voor een heldere toelichting 
van wat we met bepaalde termen 
bedoelen, is  in Bijlage 1 een overzicht 
gegeven van relevante begrippen, 
waaronder naasten, mantelzorg, soci-
aal netwerk, ondersteuningsplan en 
open gesprek.
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Verantwoording

De Zorgstandaard Dementie 2026 
is een geactualiseerde versie van de 
Zorgstandaard Dementie 2020, pas-
send bij recente ontwikkelingen in 
maatschappij, ondersteuning, zorg 
en wetenschap rond dementie.  Het 
actualisatieproces en de belang-
rijke inhoudelijke keuzes daarin 
zijn beschreven in een verantwoor-
dingsdocument en volgen de AQUA- 
leidraad (Zorginstituut Nederland, 
2021b). In dit document zijn ook de 
kennislacunes beschreven. Bijlage 2  
bevat een samenvatting van dit proces 
en de betrokkenen. In Bijlage 3 staat 
een overzicht van de betrokken orga-
nisaties.

1.2 Maatschappelijke 
context

De ondersteuning en zorg bij demen-
tie worden gekleurd door de tijd 
waarin we leven, de ontwikkelin-
gen die zich recent en/of momenteel 
afspelen, én de ontwikkelingen die 
we in de toekomst verwachten.

Medisch én maatschappelijk 

Hoe we kijken naar dementie en naar 
mensen met dementie is de afgelo-
pen jaren veranderd. Het perspectief 
verschoof van een vooral medisch 
beeld naar een meer sociaal-maat-
schappelijke benadering, aansluitend 
bij de wens van mensen met demen-
tie om zo lang mogelijk mee te blij-
ven doen in de maatschappij (onder 
andere: Collins & Fletcher, 2023; van 
der Heide et al., 2024; Huizenga et al., 
2023, 2024).

Deze verandering sluit aan bij een 
bredere ontwikkeling in het omgaan 
met ziekten: je bent niet je ziekte, je 
hebt een ziekte. Dit mensbeeld bena-
drukt de aandacht voor de mens 
met dementie, met eigen waarden, 
wensen, behoeften en mogelijkheden, 
en voor de verschillende maatschap-
pelijke en sociale rollen die iemand 
heeft (The, 2025), zoals partner, ouder, 
werkende of vrijwilliger.

De mens blijven zien geldt ook voor 
de naasten van iemand met dementie 
(The, 2025). Waar voorheen mensen 
met dementie en naasten die mantel-
zorg verlenen in één adem als groep 
werden genoemd, geven naasten aan 
dat ze graag als individuen gezien 
willen worden. Ze hebben eigen waar-
den, wensen, behoeften en hulpvra-
gen. Zij willen hun alledaagse leven 
kunnen inrichten met de combinatie 
van mantelzorg en de andere rollen 
die ze vervullen (Huizenga et al., 2025; 
The, 2025; Yaron, Bakker & De Bruin, 
2024).  

Deze maatschappelijke kijk op demen-
tie vraagt niet om het loslaten van 
het medisch perspectief, maar juist 
om een integrale benadering waarin 
medische, gedragswetenschappelijke 
en sociaal-maatschappelijke perspec-
tieven elkaar versterken. Alleen door 
deze invalshoeken te combineren, 
kunnen mensen met dementie en hun 
naasten passende, persoonsgerichte 
ondersteuning krijgen in alle fasen 
van het ziekteproces. Het medisch- 
en zorgperspectief is essentieel naast 
het maatschappelijke perspectief.

Dementie is een complex ziektebeeld 
waarbij expertise nodig is in verschil-
lende fases van de ziekte. Zo is er 
deskundigheid nodig in het onder-
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steunen van mensen met dementie 
en hun naasten bij het omgaan met 
veranderende relaties, ingrijpende 
gevolgen van dementie, een toene-
mende zorgvraag in het beloop van 
de ziekte, en uiteindelijk bij het ster-
ven met dementie. Momenteel is 
dementie een ongeneeslijke progres-
sieve ziekte waarvoor nog geen gene-
zende behandelingen beschikbaar 
zijn (Gezondheidsraad, 2025). 

Ondersteuning én zorg 

Leven met dementie vraagt om een 
passende combinatie van onder-
steuning en zorg die gedurende het 
ziekteproces steeds moet worden bij-
gesteld. Dit vraagt van zorgprofessio-
nals aandacht voor kwaliteit van leven 
die verder reikt dan wat de medische 
zorg alleen kan bieden. Van professio
nals in het sociaal domein vraagt het 
meer kennis over dementie om aan te 
kunnen sluiten bij wat nodig is voor 
een goed leven met dementie. Dit alles 
vraagt dat professionals elkaar weten 
te vinden en bij voorkeur domein-
overstijgend samenwerken aan pas-
sende ondersteuning en zorg.

Digitale hulpmiddelen kunnen hier-
bij helpen. Ze vergroten de zelfred-
zaamheid van mensen met dementie 
en hun naasten en kunnen het proces 
van ondersteuning en zorg vergemak-
kelijken (Vilans, z.d.). Onderzoek laat 
zien dat technologie in het dagelijks 
leven de interactie en verbondenheid 
tussen mensen met dementie, hun 
naasten en professionals kan verster-
ken (Sweeney et al., 2020). Daarnaast 
draagt technologie bij aan de haal-
baarheid en houdbaarheid van onder-
steuning en zorg (Digizo.nu, z.d.).

Krapte én kansen

De zorg staat onder druk door perso-
neelstekorten en toenemende zorg-
kosten. Ook het sociaal domein heeft 
te maken met schaarse middelen en 
menskracht. Dit vormde de aanleiding 
voor akkoorden zoals het Integraal 
zorgakkoord (IZA, 2022), het Hoofd-
lijnenakkoord ouderenzorg (HLO, 
2025) en het Aanvullend zorg- en 
welzijnsakkoord (AZWA, 2025). Deze 
akkoorden hebben als doel om onder-
steuning en zorg toekomstbestendig, 
toegankelijk en betaalbaar te houden. 
Daarbij staat de wijk centraal: een vei-
lige leefomgeving waarin mensen 
kunnen bewegen, gezond kunnen 
eten en een sociaal netwerk hebben. 
Deze factoren bevorderen de gezond-
heid en dragen bij aan het voorkomen 
van ziekte. Er zijn aanwijzingen dat 
dergelijke factoren mogelijk het risico 
op dementie op bevolkingsniveau 
verminderen (Livingston et al., 2024). 

De focus op de wijk biedt kansen om 
met schaarste om te gaan en is essen-
tieel voor kwaliteit van leven met 
dementie. De inzet op samenwerking 
tussen zorg en sociaal domein en 
de ‘beweging naar de voorkant’ zijn 
eveneens uitgangspunten van deze 
standaard.

Maatschappelijke opgave 

Veroudering speelt een grote rol bij 
het ontstaan van dementie. De Neder-
landse bevolking veroudert in rap 
tempo: de gemiddelde leeftijd stijgt 
en het aandeel ouderen neemt snel 
toe (Raad voor Volksgezondheid & 
Samenleving, 2025). De verwach-
ting is dat door de vergrijzing ook 
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het aantal mensen met dementie in 
de komende decennia zal toenemen. 
Nu gaat het om ongeveer 310.000 
mensen, en dit aantal zal verdubbelen 
tot meer dan 600.000 mensen met 
dementie in 2050 (Alzheimer Neder-
land, z.d.; Klijs et al., 2021).

Hoewel dementie vaak samenhangt 
met veroudering, kan het mensen 
in verschillende levensfasen treffen. 
In Nederland zijn er tussen de 15.000 
en 17.000 mensen waarbij de eerste 
verschijnselen vóór het 65e levensjaar 
optreden (Hendriks et al., 2021).

De verwachting van een groeiend 
aantal mensen met dementie vraagt 
om een andere aanpak van de onder-
steuning en zorg voor hen én voor 
hun naasten. Steeds meer mensen in 
Nederland krijgen ermee te maken: 
zelf, als naaste of in hun woon- of 
werkomgeving. 

Dit betekent dat we een ouder wor-
dende samenleving niet langer alleen 
moeten zien als een vraagstuk van 
ouderen, maar als een ontwikkeling 
die de hele samenleving raakt (Raad 
voor Volksgezondheid & Samenleving, 
2025). Leven met dementie is daarmee 
een uitdaging voor ons allemaal.

Meedoen en meetellen in de 
maatschappij

Het maatschappelijke perspectief op 
dementie gaat verder dan individu-
eel persoonsgerichte ondersteuning 
en zorg. Om mee te kunnen blijven 
doen én erbij te horen in de maat-

1	 Onder de ‘sociale basis’ verstaat Kolner (2024) een combinatie van formele en informele voorzieningen 

en sociale verbanden (netwerken) waarop mensen in hun dagelijks leven kunnen terugvallen. Dit omvat 

ook de gebouwde omgeving en plekken die ontmoeting mogelijk en toegankelijk maken.

schappij, zijn anderen nodig. Het is 
belangrijk dat mensen met demen-
tie kunnen blijven deelnemen aan de 
samenleving en als volwaardige bur-
gers worden gezien. Een ondersteu-
nende sociale omgeving, zoals vanuit 
de buurt of wijk, is daarbij essentieel. 
Dit wordt ook wel de sociale basis 
genoemd en vormt de basis voor 
samenwerking tussen mensen met 
dementie, hun naasten, buren, vrij-
willigers en professionals1. 

Gemeenten spelen hierin een belang-
rijke rol vanuit ‘community building’ 
en ruimtelijke ordening. Initiatieven 
zoals dementievriendelijke gemeen-
ten, de wijkaanpak, buurtgerichte 
benadering, uitleenservices voor 
(technologische) hulpmiddelen en 
het ondersteunen van buurtinitiatie-
ven, zoals zorgzame gemeenschap-
pen, zijn voorbeelden. 

Ook werkgevers spelen een belang-
rijke rol in het bieden van een 
passende werkomgeving en onder-
steuning aan (jonge) mensen met 
dementie die werken, én aan naasten 
die werk en mantelzorg combineren.

Positieve beeldvorming is hierbij  
cruciaal, want met dementie is vaak 
meer mogelijk dan gedacht. Iedereen 
kan bijdragen aan een samenleving 
waarin leven met dementie mogelijk is. 
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Kern van ons bestaan

Dementie raakt de kern van ons 
bestaan en roept vragen op over de 
zin van het leven. Hoe verloopt de 
ziekte? Hoe afhankelijk word ik van 
anderen? Kan ik blijven doen wat ik 
graag doe en het leven leiden dat ik 
wil? Wat betekent dit voor mijn relaties 
met anderen en voor de ander in rela-
tie tot mij? Leven met dementie doe 
je niet alleen. Het is een ingrijpende 
aandoening die het leven verandert — 
van mensen  met dementie én van de 
mensen in de directe omgeving, zoals 
partner, (klein)kinderen, andere fami-
lieleden, vrienden, buren en collega’s.

Wensen, waarden, behoeften 
en mogelijkheden

Het vraagt van professionals om steeds 
aan te sluiten bij iemands waarden, 
wensen, behoeften en mogelijkheden. 
Om open gesprekken te voeren waarin 
oprechte aandacht is voor wat iemand 
belangrijk vindt in het leven, wat 
iemand wil, wat iemand zelf kan (of 
wil leren), en wat aanvullend nodig is  
aan hulp of zorg op dat moment 

(Generiek Kompas, 2024). Het kunnen 
afstemmen van ondersteuning en zorg 
op iemands behoeften en mogelijk
heden is een essentiële vaardigheid 
(Bierlaagh, 2021).

In verbinding blijven met 
anderen 

In het contact met mensen met 
dementie is het van belang om aan-
dacht te hebben voor iemands soci-
ale netwerk en hierop door te vragen: 
wie zijn de naasten, welke rol hebben 
vrienden, familie, buren of anderen in 
de wijk of daarbuiten? Zo wordt invul-
ling gegeven aan kernprincipes voor 
kwaliteit van leven, zoals autonomie, 
in verbinding staan met anderen en 
betekenisvol bezig zijn. 

Deze aspecten dragen bij aan zin-
geving, het benutten van talenten, 
en het ondersteunen van de sociale, 
fysieke en cognitieve mogelijkheden 
die mensen met dementie hebben 
(onder andere: Baart, 2001; Huber et 
al., 2011; Kitwood, 1997; Reable Neder-
land, 2025; Sen & Nussbaum, 1993; 
The, 2025). 

Hoofdstuk 2
Visie

Alle mensen met dementie en hun naasten kunnen volwaardig en naar ver-
mogen meedoen in onze samenleving, met voor hen passende ondersteuning 
en zorg, zodat zij een goede kwaliteit van leven ervaren, ongeacht wie ze zijn, 
waar ze wonen of wat hun leeftijd of achtergrond is. Dat is de visie van de 
Zorgstandaard Dementie.
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Een open gesprek met vergelijkbare 
vragen is ook het uitgangspunt bij 
ondersteuning en zorg aan naasten 
die mantelzorgen: hoe willen zij hun 
leven zo goed mogelijk vormgeven en 
wat hebben zij daarbij nodig?

Leefomgeving

De leefomgeving heeft grote invloed 
op het dagelijks functioneren en de 
kwaliteit van leven van mensen met 
dementie en hun naasten (Siegelaar 
et al., 2025). De inrichting van de wijk 
en de buurt, maar ook van de eigen 
woonomgeving (thuis of elders), 
bepaalt in hoeverre iemand goed kan 
leven met dementie.

1	 We gebruiken de term ‘open gesprek’. In de praktijk worden verschillende gespreksvormen ingezet om 

hier invulling aan te geven. Eén daarvan is het ‘proactief zorgplanningsgesprek’. Deze benaming wordt 

veel gebruikt, onder andere door huisartsen, in ziekenhuizen en in de palliatieve zorg. Zie Bijlage 1 

Begrippen voor de omschrijving.

Ongeneeslijke ziekte

Bij leven met dementie hoort sterven  
met dementie; dementie is een  
ongeneeslijke ziekte. Daarom is het 
gedurende het ziekteproces van 
belang om te werken vanuit een  
palliatieve benadering, gericht op 
kwaliteit van leven, zingeving en 
ondersteuning van naasten. 

Een open gesprek1 is nodig over:

•	 hoe mensen met dementie  
het leven tot het laatst voor  
zich zien;

•	 wat zij belangrijk vinden in de 
laatste levensfase;

•	 wat past bij hun eigen context 
en (maatschappelijke) rollen. 

Daarbij is ook aandacht nodig voor de 
rol en behoeften van (mantelzorgende) 
naasten. Dit maakt passende onder-
steuning en zorg, gericht op kwaliteit 
van leven tot het laatst, mogelijk.
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Hoofdstuk 3
Dementie

Dit onderdeel van de Zorgstandaard Dementie geeft algemene inzichten 
over dementie, over mensen met dementie en over naasten. Het uitgangs-
punt is dat professionals die ondersteuning en zorg bieden vakbekwaam 
zijn. Zij beschikken over relevante kennis en vaardigheden rond demen-
tie en blijven op de hoogte van ontwikkelingen in hun vakgebied. Daarbij  
verwijzen we naar richtlijnen rond dementie van diverse beroepsverenigingen1. 

1	 De Zorgstandaard Dementie verschilt van beroepsrichtlijnen. Deze richtlijnen zijn leidend voor het 

handelen van individuele professionals. De zorgstandaard doet aanbevelingen voor het organiseren van 

passende ondersteuning en zorg. Daarbij staat het perspectief van mensen met dementie en hun naasten 

centraal. 

3.1 Dementie als ziektebeeld

Verzamelnaam voor 
neurodegeneratieve 
aandoeningen

Dementie is een verzamelnaam voor 
neurodegeneratieve hersenziektes 
die in een gevorderd stadium leiden 
tot ernstige stoornissen in het func-
tioneren. Het betreft een combinatie 
van symptomen waarbij de hersenen 
informatie niet meer goed verwerken. 
Dit leidt tot achteruitgang in verschil-
lende hersenfuncties. 

Het kan gaan om problemen met 
praxis (het kunnen uitvoeren van 
handelingen), plannen, oriëntatie, 
geheugen, taal, aandacht, executief 
functioneren (denkprocessen die 
gedrag aansturen), het herkennen van 
oorzaak-gevolgrelaties, beslissingen  
nemen, ruimtelijke vaardigheden, 
handelen en visuele perceptie. Daar-

naast kunnen veranderingen in 
gedrag en persoonlijkheid optreden. 
Dementie kan daarmee tot uiteen
lopende belemmeringen in het dage-
lijks functioneren leiden.

Oorzaak

De meest voorkomende oorzaak van 
dementie is de ziekte van Alzheimer.  
Andere vormen zijn vasculaire de- 
mentie, Lewy body dementie (LBD),  
frontotemporale dementie (FTD), par
kinsondementie en posterieure cor-
ticale atrofie (PCA). Combinaties van 
oorzaken (mengbeelden) komen veel 
voor, zoals de ziekte van Alzheimer in 
combinatie met vasculaire dementie. 
Hoewel dementie op alle leeftijden 
kan voorkomen, komt het vaker voor 
op hogere leeftijd. 
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Wanneer de eerste verschijnselen 
vóór het 65e levensjaar optreden, 
spreken we van dementie op jonge 
leeftijd. Bij deze vormen van demen-
tie speelt een genetische aanleg vaker 
een rol in het ontstaan van dementie.

De eerste veranderingen bij dementie  
verschillen per persoon en per type 
dementie. Bij sommige mensen 
staan gedrags- en persoonlijkheids
veranderingen op de voorgrond, zoals 
stemmingswisselingen, achterdocht, 
lusteloosheid, apathie, agressief 
gedrag, ontremming, impulscontrole
problemen, verstoringen in het dag- 
en nachtritme of het zich terugtrekken 
uit het sociale leven.

Daarnaast kunnen zich cognitieve en 
functionele veranderingen voordoen: 
geheugenproblemen, taalstoornissen  
(zoals haperende of inhoudsarme 
spraak), oriëntatieproblemen, aan-
dachts- en concentratiestoornissen, 
moeite met plannen en overzicht 
houden of het inschatten van nieuwe 
situaties. Ook lichamelijke of prakti-
sche gevolgen kunnen voorkomen, 
zoals therapieontrouw bij medicatie, 
gewichtsverlies of loopstoornissen. 

Niet alleen de veranderingen zelf, 
maar ook de manier waarop iemand 
hiermee omgaat, kan zorgen oproe-
pen bij naasten. Iemand met dementie 
kan zich uiten in boosheid, ontken-
ning of paniek wanneer een naaste 
aangeeft dat het niet goed gaat.

Behandeling

Er zijn momenteel geen behandelin-
gen die dementie kunnen genezen. 
De beschikbare en in ontwikkeling 
zijnde medicijnen zijn bedoeld om het 
ziekteproces in een vroeg stadium te 
vertragen (Gezondheidsraad, 2025). 

De behandeling is vooral gericht op 
het verbeteren van kwaliteit van leven: 
het verlichten van symptomen en het 
ondersteunen bij het omgaan met de 
ziekte (Gezondheidsraad, 2025).

Gevolgen

De gevolgen van dementie ver-
schillen per persoon. Lichamelijke 
gevolgen kunnen zijn: slik- en eetpro-
blemen of incontinentie. Psychisch 
kan dementie leiden tot depressie of 
gedragsproblemen. Op sociaal vlak 
kan het ziektebeeld relaties verstoren. 
Dementie heeft vaak ook gevolgen 
voor intimiteit en seksualiteit.

Dementie is niet alleen een neuro-
logisch, maar ook een existentieel 
syndroom: het raakt de zin van het 
bestaan (Hestad & Engedal, 2025; 
Sociale Benadering, z.d.). Beleving, 
gedachten, gevoelens en gedrag ver-
anderen. Ook in een gevorderd sta-
dium hebben mensen behoefte aan 
zingeving en autonomie en aan het 
kunnen uitdragen wie zij zijn. 

Dementie is een proces van verlies, 
waarin mensen zich in een vergevor-
derd stadium zo kunnen verliezen dat 
zij niet meer weten wie zij zijn. Voor 
mensen met dementie (ook op jonge 
leeftijd) en voor naasten kunnen er 
daarnaast economische gevolgen 
zijn, bijvoorbeeld door verlies van 
inkomen.
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Verder krijgt bijna iedereen met 
dementie vroeg of laat te maken met 
psychische problemen zoals angst, 
somberheid (depressie), achterdoch-
tige gedachten en hallucinaties of 
wanen (psychose). Deze problemen 
hebben grote impact op mensen met 
dementie en hun naasten.

Leefstijl en omgeving

Er zijn aanwijzingen dat leefstijl kan 
bijdragen aan betere ervaren kwaliteit 
van leven bij dementie, zoals bewe-
gings- en voedingsinterventies bij 
mensen met lichte cognitieve stoor-
nissen (Federatie Medisch Specialis-
ten, 2025). De aanbevelingen sluiten 
aan bij gangbare beweeg- en voe-
dingsadviezen in Nederland.

Er is ook onderzoek naar het redu-
ceren van het risico op dementie 
(Livingston et al., 2024; Nederlands 
Dementie Preventie Initiatief). Dit  
richt zich op risicofactoren op bevol-
kingsniveau en bij specifieke groepen 
met verhoogd risico (zoals LIGHT –  
Alzheimer Centrum Limburg, z.d.). 
De uitkomsten zijn niet één-op-één 
te vertalen naar het voorkomen van 
dementie bij individuen. 

Mogelijke risicofactoren zijn onder 
meer roken, overmatig alcoholge-
bruik, lichamelijke inactiviteit en risi-
cofactoren voor hart- en vaatziekten 
(hoog cholesterol, hoge bloeddruk, 
obesitas en diabetes). Ook sociaal 
isolement, depressie, gehoorverlies, 
zichtverlies, slechte luchtkwaliteit en 
weinig genoten onderwijs worden 
genoemd (Livingston et al., 2024).

Ook de fysieke leefomgeving binnens-
huis speelt een rol. Onderzoek toont 
aan dat de leefomgeving invloed heeft 

op het dagelijks functioneren en het 
welbevinden (Siegelaar et al., 2025). 
De omgeving beïnvloedt de cogni-
tieve belasting, oriëntatie, sociale 
interactie, het emotioneel welbevin-
den en stressreacties. Daarmee bepaalt 
de omgeving in belangrijke mate of 
mensen met dementie kunnen blijven 
meedoen in onze samenleving, zich 
veilig voelen en kwaliteit van leven 
ervaren.

Aandacht voor leefstijl- en omge-
vingsfactoren is wenselijk bij het 
organiseren van passende onder
steuning en zorg. Zo kan samen 
koken en eten bijdragen aan betere 
voeding én minder sociaal isolement. 
Hetzelfde geldt voor samen wande-
len met (klein)kinderen of buren en 
voor het creëren van een prikkelarme 
omgeving.

Gedragsveranderingen en 
probleemgedrag

80 tot 90% van de mensen met 
dementie krijgt te maken met 
gedragsveranderingen (Brodaty et al., 
2003). De termen die hiervoor worden 
gebruikt zijn onbegrepen gedrag, 
probleemgedrag of signaalgedrag. 
Het gaat onder andere om depressief, 
angstig of apathisch gedrag, psychoti-
sche verschijnselen, agitatie, nachte
lijke onrust en dwaalgedrag. Voor 
meer informatie verwijzen we naar de 
Richtlijn probleemgedrag bij mensen 
met dementie (Verenso, 2018). 

In sommige gevallen is er sprake van 
zeer ernstig probleemgedrag (zep). 
Voor deze groep is er de Zorgstan-
daard D-zep (Kennisnetwerk voor 
mensen met dementie en zeer ernstig 
probleemgedrag). Voor huisartsen is 
de NHG-Standaard Dementie leidend.
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Verloop

Gemiddeld leven mensen met demen-
tie 6,5 jaar met de ziekte (Alzheimer 
Nederland, z.d.). De ziekte ontwikkelt 
zich meestal geleidelijk, maar soms 
ook snel of wisselend. De duur van 
de ziekte, de ernst van de symptomen 
en de behoefte aan ondersteuning 
en zorg verschillen per persoon, per  
stadium en per levensfase. Uiteindelijk  
overlijden mensen met dementie vaak 
aan bijkomende ziekten. Een minder
heid overlijdt aan dementie zelf. 
Omdat dementie vooral voorkomt bij 
ouderen en met het ouder worden 
de kans op chronische aandoenin-
gen toeneemt (RIVM, z.d.), hebben 
mensen met dementie vaak meer dan 
één chronische ziekte (co- en multi-
morbiditeit).

3.2 Mensen met dementie

In Nederland krijgt momenteel één op 
de vijf mensen dementie. Bij vrouwen  
is de kans het grootst: één op de drie 
vrouwen krijgt dementie (Alzheimer 
Nederland, z.d.). Het risico neemt 
toe met de leeftijd: boven de 90 jaar 
heeft ongeveer 40% een vorm van 
dementie (Alzheimer Nederland, z.d.). 
Ook op jonge leeftijd kan dementie 
voorkomen. Er is sprake van demen-
tie op jonge leeftijd wanneer deze  
zich vóór  het 65e levensjaar open-
baart. Enkele groepen vragen spe-
cifieke aandacht zoals mensen met 
dementie met een migratieachter-
grond, mensen met dementie met een 
verstandelijke beperking en mensen 
met dementie die laaggeletterd zijn.

Dementie op jonge leeftijd

In Nederland hebben naar schatting 
15.000–17.000 mensen de eerste ver-
schijnselen vóór het 65e levensjaar 
gehad (Hendriks et al., 2021). Hoewel 
dit ongeveer 5% van het huidige 
aantal mensen met dementie betreft, 
hebben mensen op jonge leeftijd vaak 
andere en urgente behoeften. Het gaat 
dan om zaken zoals werk, (thuis
wonende) kinderen en financiële 
verplichtingen. Dit vraagt om andere 
aandachtspunten bij de organisatie 
van ondersteuning en zorg. Daarom 
is een aparte module over dementie 
op jonge leeftijd in de zorgstandaard 
opgenomen.

Het stellen van de diagnose bij jonge 
mensen is vaak lastig, omdat het 
minder vaak voorkomt en de eerste 
tekenen regelmatig worden toe
geschreven aan andere oorzaken, 
zoals spannings- of psychiatrische 
klachten. In de meeste situaties 
worden jonge mensen met symp-
tomen doorverwezen naar de  
specialistische zorg voor aanvullende 
diagnostiek en het stellen van de 
diagnose (Gezondheidsraad, 2025).

Dementie en 
migratieachtergrond

Bij mensen met een migratieachter
grond neemt het aantal mensen met 
dementie relatief snel toe. Vooral 
onder Turkse en Marokkaanse Neder-
landers is het aantal in de afgelopen 
tien jaar verdrievoudigd (Alzheimer 
Nederland, z.d.). Deze trend zet door: 
in 2040 wordt opnieuw een verdrie-
voudiging verwacht. Oorzaken liggen 
onder meer in de vergrijzing binnen 
deze groepen. Daarnaast hebben 
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mensen met een migratieachter-
grond vaker te maken met diabetes 
en hart- en vaatziekten. Deze ziekten 
kunnen het risico op dementie ver-
groten (Livingston et al., 2024).

De zorgstandaard is diversiteitssen-
sitief geschreven en geldt voor alle 
mensen met dementie, ongeacht ach-
tergrond of woonplaats. De persoons- 
en relatiegerichte benadering maakt 
maatwerk mogelijk. In sommige 
situaties is het wenselijk rekening te 
houden met de culturele achtergrond. 
Er is een leidraad ontwikkeld voor  
cultuursensitieve dementiediagnos
tiek (Alzheimercentrum Erasmus MC, 
2024).

Dementie en een 
verstandelijke beperking

Ook mensen met een verstandelijke 
beperking worden ouder, waardoor 
het risico op dementie toeneemt 
(Dekker et al., 2021). Daarnaast hebben 
mensen met downsyndroom gene-
tisch een hoger risico op dementie 
door de ziekte van Alzheimer: onge-
veer 75% heeft op 65-jarige leeftijd 
dementie ontwikkeld (Dekker & De 
Deyn, 2018).

Het is lastig om cognitieve achteruit-
gang door dementie te onderschei-
den van beperkingen die voortkomen 
uit de verstandelijke beperking zelf 
(Dekker et al., 2021). Het diagnosti-
ceren van dementie is daardoor bij 
mensen met een (zeer ernstige) ver-
standelijke beperking moeilijk. Voor 
mensen met downsyndroom of met 
een (zeer ernstige) verstandelijke 
beperking kan periodieke evaluatie 
van functioneren en gedrag helpen 

om signalen te onderscheiden bij het 
stellen van de diagnose dementie 
(Gezondheidsraad, 2025).

Dementie en 
laaggeletterdheid 

Ongeveer één op de vijf mensen in 
Nederland is laaggeletterd (Stichting 
Lezen en Schrijven, z.d.). Zij hebben 
moeite met lezen, schrijven en/of 
rekenen. Het gaat om ongeveer 3 
miljoen mensen van 16 tot en met 75 
jaar. Meer ouderen dan jongeren zijn 
laaggeletterd. Culturele achtergrond 
speelt hierbij mee: van de laaggelet-
terden heeft 44% Nederlands als moe-
dertaal (Stichting Lezen en Schrijven, 
z.d.). Mensen die laaggeletterd zijn en 
dementie krijgen, hebben vaak meer 
moeite om de ziekte te begrijpen en 
hun weg te vinden in de ondersteu-
ning en zorg (Dementie Twente, z.d.).

Woonsituatie

Exacte cijfers over de woonsituatie 
van mensen met dementie zijn moei-
lijk te geven, omdat deze in de loop der 
tijd kunnen veranderen. Het is bekend 
dat de meeste mensen met demen-
tie (ongeveer 75%) thuis wonen. Naar 
schatting wonen ongeveer 100.000 
mensen met dementie alleen thuis. 
Naarmate de ziekte vordert, verhuizen 
mensen vaker naar een andere woon-
vorm. Ongeveer 80.000 mensen met 
dementie wonen in een verpleeg- of 
verzorgingshuis (Alzheimer Neder-
land, z.d.).
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3.3 Naasten van iemand met dementie

Wie zijn naasten?

Naasten zijn mensen die direct 
betrokken zijn bij iemand met demen-
tie en dichtbij staan: partners, kinde-
ren, familie, buren of vrienden. Veel 
naasten bieden mantelzorg: hulp die 
verder gaat dan de gebruikelijke hulp. 
Bij dementie op jonge leeftijd kunnen 
ook jonge kinderen mantelzorg verle-
nen aan een ouder.

Naasten zijn essentieel voor de kwa-
liteit van bestaan van mensen met 
dementie. Het is belangrijk dat zij 
zó worden ondersteund dat zij dit 
kunnen volhouden en een eigen 
leven kunnen blijven leiden. Naast 
hun rol als naaste vervullen zij andere 
sociale en maatschappelijke rollen 
(kind, ouder, vriend, werknemer, vrij-
williger). Het is belangrijk dat zij deze 
rollen kunnen blijven vervullen en 
genoeg energie overhouden om te 
doen wat zij graag willen.

Risico op overbelasting

Mensen die zorgen voor iemand met 
dementie doorlopen zelf ook een  
traject, dat steeds meer verweven raakt 
met het dementietraject van degene 
met dementie. Dit leidt tot verande-
ringen in de relatie en tot oplopende 
belasting, omdat de ondersteuning en 
zorg voorbijgaan aan de grenzen van 
‘gebruikelijke hulp’ (van der Heide et al., 
2024). Daardoor kan de balans tussen 
draaglast en draagkracht zodanig  
worden verstoord dat de naaste zelf 
hulpvragen ontwikkelt, tot en met 
mogelijk ziekteverzuim en burn-out.

Het bespreekbaar maken van over-
belasting is vaak lastig door loyaliteit 
en schuldgevoelens. In de organi-
satie van ondersteuning en zorg bij 
dementie is daarom extra alertheid 
nodig op signalen van overbelas-
ting, zoals minder sociaal contact of 
het niet meer toekomen aan hobby’s 
of sport. Naast deze zichtbare signa-
len is er aandacht nodig voor meer 
onzichtbare signalen, zoals continue 
mentale belasting, verlies van weder-
kerigheid in de relatie en het gevoel 
voortdurend ‘aan’ te moeten staan, 
vooral wanneer iemand samenwoont 
met degene met dementie.

Ondersteuning van naasten

Informatie en advies over zorgen voor 
iemand met dementie, lotgenoten
contact en vormen van tijdelijk ver-
vangende zorg (respijtzorg) kunnen 
naasten ondersteunen. Daginvulling, 
ontmoetingsplekken en digitale hulp-
middelen voor mensen met dementie 
kunnen eveneens verlichting bieden 
bij de dagelijkse zorg. Er kunnen  
verschillen zijn tussen wat iemand 
met dementie nodig heeft en wat 
naasten nodig hebben. Het is daarom 
belangrijk om de waarden, wensen, 
behoeften en mogelijkheden voor 
ondersteuning en zorg van naasten 
ook los te bekijken van wat de mens 
met dementie nodig heeft.
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De uitgangspunten gelden voor het 
bieden van ondersteuning en zorg, 
ongeacht de fase waarin iemand 
met (vermoeden van) dementie en 
de naasten zich bevinden, iemands  
achtergrond of waar iemand met 
dementie woont.

4.1 Mensen met dementie 
en naasten

De standaard gaat over mensen met 
dementie, met als visie dat mensen 
dementie hebben maar niet samen-
vallen met de ziekte (Institute for 
Positive Health, z.d.; The, 2025).

Er is bewust gekozen voor de term 
naasten in plaats van mantelzorgers. 
Mensen die zorgen voor een naaste 
zijn meer dan alleen mantelzorgers. Zij  
combineren mantelzorg met andere 
sociale en maatschappelijke rollen, 
zoals die van kind, ouder, werknemer 
of vrijwilliger. Ook voor hen geldt: 
leven met dementie, met ondersteu-
ning en zorg op maat, zodat naasten 
ook kwaliteit van leven blijven erva-

ren. Naasten willen erkend worden in 
hun eigen waarden, wensen, behoef-
ten en mogelijkheden. Daarnaast her-
kennen mensen die mantelzorgen 
zich niet altijd in de term mantelzorger  
(‘je zorgt voor je partner of ouder’), en 
mensen met verschillende culturele 
achtergronden kunnen anders aan-
kijken tegen de rol van mantelzorg en 
de zorg door naasten.

Behalve de naasten kunnen ook 
anderen een rol spelen in het leven 
met dementie, zoals mensen uit het 
bredere sociale netwerk. Zij vallen 
eveneens onder de noemer naasten. 
Hierdoor is er aandacht voor bijvoor-
beeld de mantelzorgende partner, 
maar ook voor andere direct betrok-
kenen, zoals (jonge) kinderen, klein
kinderen, buren of vrijwilligers die 
veel betekenen voor iemand met 
dementie en/of mantelzorgtaken 
hebben. 

Waar het in de zorgstandaard specifiek 
gaat over naasten met mantelzorg
taken, wordt dit expliciet benoemd.

Hoofdstuk 4
Uitgangspunten

De Zorgstandaard Dementie kent, in lijn met de visie, de volgende uitgangs-
punten:

1.	Mensen met dementie en hun naasten

2.	Persoons- en relatiegericht

3.	Inclusieve samenleving
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4.2 Persoons- en relatiegericht

Hoe iemand met dementie omgaat 
met de ziekte verschilt per persoon 
en per fase. Dat geldt ook voor naas-
ten met mantelzorgtaken. Daarom is 
ondersteuning en zorg altijd maat-
werk. Persoonsgerichte en relatie
gerichte zorg vormen daarbij de 
belangrijkste uitgangspunten.

Persoonsgericht

Persoonsgericht betekent dat onder-
steuning en zorg worden afgestemd 
op de waarden, wensen, behoeften 
en mogelijkheden van zowel degene 
met dementie als de naasten die 
mantelzorgen. Wanneer een hulp-
vraag ontstaat, is het van belang dat 
de geboden ondersteuning aansluit 
bij het leven dat iemand leidt, én bij 
dat van mantelzorgende naasten. 

Dit vraagt om een open gesprek. 
Dat gesprek gaat over het levensver-
haal van de mens met dementie en 
de huidige situatie. Daarnaast is er 
aandacht voor wat iemand zelf wil en 
kan, welke steun de omgeving kan 
bieden en wat aanvullend nodig is. 
Dit dient ook vastgelegd te worden. 
Wat mensen zelf willen en kunnen 
doen staat daarbij centraal, zodat zij 
zo lang mogelijk kunnen leven op 
een manier die bij hen past (Hestad & 
Engedal, 2025). Vergelijkbare onder-
werpen zijn van belang in het gesprek 
met naasten die voor iemand met 
dementie zorgen.

Een uitkomst van een open gesprek 
kan ook zijn dat mensen met demen-
tie en hun mantelzorgende naasten 
geen professionele ondersteuning en 
zorg wensen. Ook dat is een vorm van 
persoonsgericht handelen.

Een persoonsgerichte benadering 
kan bijdragen aan zingeving, het 
gevoel erbij te horen en betekenisvol 
te kunnen bijdragen aan relaties en 
samenleving (onder andere: Baart, 
2001; Huber et al., 2011; Kitwood, 1997; 
Reable Nederland, 2025; The, 2025). 
Ook voor mantelzorgende naasten is 
deze benadering belangrijk: zij voelen 
zich gehoord en gesteund in wat zij 
nodig hebben bij het vormgeven van 
hun leven met iemand met dementie.

Het is belangrijk dat professionals zich 
realiseren dat ondersteuning en zorg 
persoonsgericht moeten zijn, waarbij 
iemand zo veel mogelijk zelf bepaalt 
(Hestad & Engedal, 2025). Dit kan in 
kleine dingen zitten, zoals het blijven 
bieden van keuzevrijheid in dagelijkse 
dingen (‘Wil je koffie of thee?’). Naast 
autonomie zijn ook andere aspecten 
belangrijk voor ervaren zingeving, 
zoals verbondenheid, zinvolle activi-
teiten, levensverhaal en herinnerin-
gen, en levensbeschouwing of geloof. 

25

1.	 Context

2.	 Visie

3.	 Dementie

4.	 Uitgangspunten

5.	 Randvoorwaarden

6.	 Aanbevelingen

7.	 Dementie op jonge leeftijd

8.	 Kwaliteitsindicatoren

Bronnen

Bijlagen



Relatiegericht 

Sociale interacties en betekenisvolle 
relaties zijn onlosmakelijk verbonden 
met jezelf kunnen zijn, ertoe doen en 
van waarde kunnen zijn voor anderen 
(Collins & Fletcher, 2023). Bij dementie 
gaat het om de relaties tussen degene 
met dementie en de directe omgeving 
— waaronder naasten, vrijwilligers en 
professionals. Dit vormt de kern van 
relatiegerichte ondersteuning en zorg.

Dementie brengt veranderende rela-
ties met zich mee: naarmate het ziek-
teproces vordert, wordt degene met 
dementie steeds afhankelijker van 
mensen in de omgeving. Dit leidt tot 
een complexe onderlinge afhanke-
lijkheid tussen mensen met demen-
tie, hun naasten en anderen, zoals 
professionals. 

Het is daarom belangrijk om zowel 
de mens met dementie als de naas-
ten die mantelzorgen te blijven zien 
en horen. Daarbij gaat het om hoe 
zij omgaan met deze veranderende 
relaties en of zij ondersteuning nodig 
hebben.

Professionals spelen hierin een cruci-
ale rol. Het helpt wanneer zij getraind 
zijn in het herkennen van persoon-
lijke overtuigingen en het inschatten 
van iemands mate van zelfeffectivi-
teit (vertrouwen in eigen kunnen). 
Dit zorgt ervoor dat ondersteuning 
en zorg beter aansluiten bij diverse 
achtergronden (Carson et al., 2025). 
Omdat mensen met dementie niet 
altijd goed kunnen verwoorden hoe 
het met hen gaat, zeker in latere fasen, 
zijn andere vormen van communica-
tie essentieel. Denk aan het herken-
nen van non-verbale signalen of het 
observeren van reacties op muziek 

of veranderingen in de omgeving. 
Dit vraagt van professionals aandacht 
voor subtiele signalen en non‑verbale 
communicatie.

Diversiteitssensitief

Persoons- en relatiegericht werken 
is van belang, ongeacht vanuit welke 
professionaliteit men werkt. Daarbij 
is het essentieel dat ondersteuning 
en zorg diversiteitssensitief zijn inge-
richt. Diversiteitssensitief betekent: 
een open, nieuwsgierige en respect-
volle houding hebben ten opzichte 
van verschillen tussen mensen (zoals 
cultuur, leeftijd, gender en levens
beschouwing) en je eigen referentie-
kader en vooroordelen onderzoeken 
om beter aan te sluiten bij de ander. 
Dit maakt ondersteuning en zorg 
effectiever en inclusiever (Kennis
platform Inclusief Samenleven, z.d.). 

Het betekent ook aandacht hebben 
voor specifieke kenmerken en behoef-
ten van mensen die mogelijk extra 
aandacht nodig hebben, om onder-
steuning en zorg op maat te kunnen 
bieden. Denk aan mensen met demen-
tie op jonge leeftijd, mensen met een 
verstandelijke beperking, mensen 
met dementie en een psychiatrische  
aandoening, mensen met dementie en 
een migratieachtergrond of mensen 
met dementie en laaggeletterdheid of 
beperkte gezondheidsvaardigheden. 

Cultuursensitief 
Cultuursensitief zijn maakt deel uit 
van diversiteitssensitief handelen en 
houdt in dat je je bewust bent van 
en respect hebt voor verschillende  
culturele achtergronden, normen en 
waarden.
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Ethische dilemma’s

Persoonsgericht, relatiegericht en 
diversiteitssensitief werken kan 
botsen met verschillende opvattin-
gen en belangen van mensen met 
dementie, naasten en professionals  
en daardoor ethische dilemma’s ople-
veren.  Het komt de ondersteuning 
en zorg ten goede om deze mogelijke 
dilemma’s met mensen met dementie 
en hun naasten te bespreken, eventu-
eel met behulp van moreel beraad (de 
Bree & Veening, 2021).

4.3 Inclusieve 
samenleving 

Mensen met dementie en hun naas-
ten willen mee kunnen blijven doen, 
eigen keuzes kunnen maken en zich 
welkom en geaccepteerd voelen 
(van der Heide et al., 2024). Voor 
langer meedoen noemen mensen 
met dementie vooral het belang van 
persoonlijk contact met anderen, 
gevolgd door activiteiten die passen 
bij iemands voorkeuren. Een ander 
belangrijk aspect is het begrip en res-
pect vanuit de directe omgeving (van 
der Heide et al., 2024).

Een inclusieve samenleving betekent 
dat mensen met dementie, naasten 
en anderen uit de directe omgeving 
— zoals buren, vrijwilligers en profes-
sionals — samen invulling geven aan 
het leven met dementie. Het draait 
om samenwerking en betrokkenheid, 
waarbij iedereen een rol speelt bij het 
mogelijk maken van een betekenisvol 
leven.

Een inclusieve samenleving houdt 
rekening met de verschillen tussen 
mensen. Dat kunnen zichtbare ver-
schillen zijn, zoals leeftijd, sekse, 
gender, huidskleur of een beperking. 
Maar ook onzichtbare verschillen 
spelen een rol, zoals culturele achter-
grond, seksuele voorkeur, religie of 
politieke overtuiging. Dit sluit aan bij 
het eerdergenoemde diversiteitssen-
sitief (zie Bijlage 1 Begrippen).

Inclusie hangt nauw samen met 
persoonsgerichte en relatiegerichte 
zorg, én met het streven naar een 
dementievriendelijke samenleving. 
Een dementievriendelijke samen
leving heeft niet alleen aandacht voor 
dementie, maar maakt mogelijk dat 
mensen met dementie actief deel 
kunnen uitmaken van de maatschap-
pij, in een rol die aansluit bij hun 
kwaliteiten (Thijssen, 2025). 

In zo’n inclusieve samenleving laten 
betrokkenen zien dat leven met 
dementie mogelijk is en centraal  
staat. Dit draagt bij aan meer kennis, 
begrip en betrokkenheid rondom 
dementie. Zo bouwen we samen aan 
een samenleving die zowel inclusief 
als dementievriendelijk is. Profes
sionals kunnen de samenleving, de 
buurt en de sociale omgeving actief 
betrekken bij de ondersteuning en 
zorg aan mensen met dementie en 
hun (mantelzorgende) naasten.
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Hoofdstuk 5
Randvoorwaarden

Dit hoofdstuk bevat drie aanbevelingen, die we hieronder achtereenvolgens 
toelichten en uitwerken. 

Voor het bieden van goede ondersteuning en zorg op maat aan mensen met 
dementie en hun naasten en het organiseren daarvan zijn de volgende aan-
bevelingen van belang:

1.	Proactieve zorgplanning

2.	Casemanagement dementie

3.	Regionale en lokale samenwerking

Figuur 1. Samenhang tussen de visie met de drie uitgangspunten (kern), het traject dat mensen met 

dementie en hun naasten doorlopen (middelste ring) en de randvoorwaarden voor het organiseren 

van ondersteuning en zorg op maat voor leven met dementie (buitenste ring).
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5.1 Proactieve zorgplanning

 
 
 
 
 

Aanbeveling  1:  

Proactieve zorgplanning

Start in afstemming met degene met dementie en de naasten zo vroeg 
mogelijk met proactieve zorgplanning, bijvoorbeeld vanaf de niet-
pluisfase of vanaf de diagnose. Maak afspraken over ondersteuning en 
zorg die aansluiten bij de waarden, wensen, behoeften en mogelijk
heden van de mens met dementie en van de (mantelzorgende) 
naasten. Deze waarden gaan over wat voor iemand van betekenis is 
en omvatten alle dimensies van het bestaan: lichamelijk, psychisch, 
sociaal en zingeving. Zet proactieve zorgplanning gedurende het 
gehele ziekteproces voort, leg de afspraken vast en deel die met alle 
direct betrokkenen.

 
 

Huidige en toekomstige levensdoelen, ondersteuning en zorg

Het gesprek over voorkeuren vindt 
voortdurend plaats, ook wanneer 
de persoon met dementie zelf geen 
beslissingen meer kan nemen. Pro
actieve zorgplanning is het proces 
van vooruitdenken, plannen en orga-
niseren waarbij degene met dementie,  
de naasten die mantelzorgen en  
professionals gesprekken voeren en 
gezamenlijke besluiten nemen. 

Proactieve zorgplanning is het meest 
betekenisvol wanneer deze wordt 
gezien als een holistisch, flexibel en  
relationeel communicatieproces. 

Het ondersteunt de palliatieve waar-
den van kwaliteit van bestaan, auto-
nomie en verbondenheid. Daarmee 
gaat het verder dan uitsluitend medi-
sche eind- of levensplanning.

 

Het gaat om gesprekken over huidige en 
toekomstige levensdoelen en keuzes, 
en over welke ondersteuning en zorg 
daar nu en in de toekomst bij passen. 
Ook het periodiek bespreken van medi-
sche behandelafspraken is onderdeel 
van proactieve zorgplanning.

Bij dementie heeft proactieve zorg-
planning een specifiek karakter. 
Omdat het vermogen om beslissin-
gen te nemen geleidelijk afneemt, 
komen naarmate de ziekte vordert 
besluiten steeds vaker op de schou-
ders van mantelzorgende naasten te 
liggen. Dit vraagt om een holistisch 
en relationeel perspectief, waarin 
mensen met dementie, hun naasten 
en professionals samen zoeken naar 
wat van waarde is. Het gesprek richt 
zich op waarden, wensen, behoeften  
en mogelijkheden in alle dimensies  
van het leven: fysiek, psychisch,  
sociaal en zingeving.  
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Medische keuzes en 
besluitvorming

De gesprekken gaan ook over medi-
sche keuzes, praktische ondersteu-
ning en zorg, en over wie besluiten 
mag nemen als degene met dementie 
niet meer wilsbekwaam is. Mantelzor-
gende naasten kunnen dan te maken 
krijgen met lastige besluiten en situ-
aties, zoals een inbewaringstelling of 
een rechterlijke machtiging.

Proactieve zorgplanning kan naas-
ten helpen zich voor te bereiden op 
hun centrale rol in besluitvorming 
wanneer degene met dementie zelf 
niet meer kan meedoen in het proces  
(Sallnow et al., 2022; van der Steen et 
al., 2024).

Zo kan een bewindvoerder financiële  
zaken regelen en kan een mentor 
beslissingen nemen over verzorging, 
behandeling en begeleiding. 

Proactieve zorgplanning kan voor
kómen dat degene met dementie er 
niet meer over kan beslissen en onder 
curatele wordt gesteld. 

Laatste levensfase

Er kunnen ook wensen zijn rond  
de invulling van de laatste levensfase, 
zoals een levenstestament of eutha-
nasieverklaring. Een levenstestament 
kan worden opgesteld via een notaris, 
voor een euthanasieverzoek is contact 
met een arts nodig (KNMG, Ministerie 
van Veiligheid en Justitie, Ministe-
rie van Volksgezondheid, Welzijn en 
Sport, 2015). Een euthanasieverklaring 
hoeft niet te worden vastgelegd bij 
een notaris.

Open gesprek

Mensen met dementie en hun naas-
ten kunnen aangeven wanneer de 
gesprekken over proactieve zorgplan-
ning plaatsvinden. De voorkeur gaat 
uit naar zo vroeg mogelijk in het tra-
ject, bijvoorbeeld vanaf de niet-pluis-
fase en bij de diagnose. Daarmee 
vooruitlopend op het moment dat 
degene met dementie zelf niet meer 
in staat is om beslissingen te nemen. 

Dit vraagt bij uitstek om een open 
gesprek, zodat er goede aansluiting 
is bij de waarden, wensen, behoef-
ten en mogelijkheden van degene 
met dementie en van de naasten die 
mantelzorgen. Daarbij is een open en 
nieuwsgierige houding van de pro-
fessionals nodig, waarbij het (leren) 
kennen van iemand essentieel is voor 
een zinvol gesprek (Hestad & Engedal, 
2025).

Verschillende professionals 
kunnen het gesprek voeren

Gesprekken over proactieve zorg
planning kunnen door verschil-
lende professionals worden gevoerd. 
Dit vraagt, naast gespreksvaardig-
heden, om specifieke expertise over 
dementie en de gevolgen ervan, bij-
voorbeeld over wettelijke vertegen-
woordiging en de sociale kaart van 
(regionale) ondersteunings- en zorg-
mogelijkheden. 

Deze kennis en expertise behoren on- 
der andere tot het casemanagement  
dementie en zijn met name in de  
thuissituatie van betekenis. Het is 
aan de arts om behandelbeslissingen  
die voortkomen uit veranderende 
behandelwensen te bespreken en vast 
te leggen.
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Continu proces

Proactieve zorgplanning is een continu proces dat in alle fasen van dementie, 
inclusief de laatste levensfase, richting geeft aan passende ondersteuning en 
zorg (Palliaweb.nl, z.d.; SKILZ, 2023; V&VN & BPSW, 2024). Digitale hulpmiddelen  
kunnen het proces, de samenwerking en communicatie tussen mensen met 
dementie, mantelzorgende naasten en professionals stroomlijnen.

5.2 Casemanagement dementie 

 
 
 
 
 
 
 
 

Aanbeveling 2:   

Casemanagement dementie

Voor alle mensen met dementie is vanaf het vermoeden van dementie  
(niet-pluis) casemanagement dementie beschikbaar. Het case
management dementie wordt onafhankelijk en deskundig bij voor-
keur door een casemanager dementie gegeven. Het bevat in ieder 
geval begeleiding en een duidelijk coördinatie- en aanspreekpunt 
voor ondersteuning en zorg. Deze functie geldt voor de mensen met 
dementie zelf, voor hun naasten en voor de afstemming met andere 
professionals vanuit interdisciplinair samenwerken. 

Belangrijk 
Casemanagement dementie staat op 
nummer één van de meest gebruikte 
zorg door mensen met dementie, 
gevolgd door huisartsenzorg en huis-
houdelijke hulp. Bijna 70% van de 
naasten die mantelzorgen vindt een 
casemanager dementie belangrijk 
(van der Heide et al., 2024). In 2023 
had ongeveer 37% van de mensen met 
dementie een casemanager (Demen-
tie in Kaart, z.d.). Voor mensen met 
dementie en hun naasten is het 
belangrijk zoveel mogelijk één aan-
spreek- en coördinatiepunt te hebben.

Casemanagement dementie is pro-
fessionele begeleiding en ondersteu-
ning bij het vormgeven van leven met 
dementie. Daarbij is er aandacht voor 
de wensen, behoeften en het dage-
lijks functioneren van mensen met 
dementie en hun naasten.

Het casemanagement omvat onder 
andere een vast aanspreekpunt en 
begeleiding bij veranderingen in 
het ziekteproces. Het gaat daarnaast 
om afstemming en coördinatie van 
ondersteuning en zorg, het bewaken 
van de balans tussen draagkracht en 
draaglast binnen het cliëntsysteem en 
het uitvoeren of initiëren van inter-
venties.
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Het 	 optimaliseren van het wel
bevinden en de kwaliteit van leven 
van mensen met dementie en hun 
naasten is het doel van casemanage-
ment dementie (V&VN & BPSW, 2024).

Vroeg beginnen

Vanaf de start van het vermoeden op 
dementie (de niet-pluisfase) kan case-
management dementie worden inge-
zet (Zorginstituut Nederland, 2024). 
Vooral in de thuissituatie1 zorgt case-
management dementie voor verbin-
ding tussen alle betrokkenen (mensen 
met dementie, naasten, vrijwilligers 
en professionals).

Deskundigheid

Wanneer behoefte aan casemanage-
ment dementie is vastgesteld, kan dit 
volgens het Zorginstituut worden uit-
gevoerd door verschillende beroeps-
groepen uit zorg, welzijn en het 
sociaal domein, mits zij over de beno-
digde deskundigheid beschikken2. 

1	 Bij de thuissituatie gaat het niet alleen om de oorspronkelijk eigen woonplek, maar ook om woonsituaties 

waar wonen en zorg gescheiden worden aangeboden, zoals een zorgappartement. Dit hangt samen met 

leveringsvormen en financiering van zorg, zoals het Volledig pakket thuis (VPT). Voor meer informatie 

over de rol en financiering van casemanagement dementie, zie: https://www.waardigheidentrots.nl/

tools-tips/tools/casemanager-dementie-rol-vpt

2	 In de duiding van het Zorginstituut wordt casemanagement dementie omschreven als ‘zorg zoals 

verpleegkundigen die plegen te bieden’. Deze omschrijving heeft betrekking op de financiering vanuit de 

Zvw en op de formele rol bij het indiceren van wijkverpleegkundige zorg. Het gaat hierbij om afspraken 

zoals vastgelegd in het normenkader voor de wijkverpleegkundige zorg van V&VN (V&VN, 2024), waarbij 

de indicering is voorbehouden aan specifieke verpleegkundigen. Dit gaat niet over de uitvoering van het 

casemanagement dementie. 

Het Zorginstituut maakt onderscheid 
tussen algemeen casemanagement 
en casemanagement dementie. Bij  
casemanagement dementie ligt de 
nadruk op begeleiding en ondersteu-
ning van degene met dementie, hun 
naasten en de (professionele) omge-
ving bij het leven met dementie, naast 
het coördineren, regisseren en orga-
niseren van zorg.

Een casemanager dementie — zoals 
omschreven in het expertisepro-
fiel van V&VN en BPSW (V&VN & 
BPSW, 2024) — beschikt over speci-
fieke kennis en vaardigheden op het 
gebied van dementie, netwerkgericht 
samenwerken, proactieve zorgplan-
ning en psychosociale ondersteu-
ning. Dit maakt dat deze professional 
de beste papieren heeft om case
management dementie uit te voeren. 

Samenwerking

In de praktijk kent het casemanage-
ment meerdere vormen van invulling.  
Daarbij voeren ook andere deskun-
dige professionals, multidisciplinair 
en in samenwerking, casemanage-
menttaken uit.
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Regionaal kunnen er verschillen 
ontstaan in hoe het casemanage-
ment dementie wordt georganiseerd, 
afhankelijk van beschikbare exper-
tise, samenwerking in netwerken en 
afspraken tussen betrokken orga-
nisaties. Deze brede inzetbaarheid 
sluit aan bij het domeinoverstijgende 
karakter van casemanagement en bij 
de samenhang binnen regionale net-
werken rond dementie.

Gezamenlijke opgave

Het uitgangspunt blijft dat kwali-
tatief goed casemanagement een  
gezamenlijke opgave is van alle pro-
fessionals en netwerken rondom de 
persoon met dementie en de naas-
ten. Regionale afspraken in (demen-
tie)netwerken bieden ondersteuning 
voor de goede organisatie van case-
management dementie3. Binnen die 
gezamenlijke opgave is de casemana-
ger voor veel mensen met dementie 
en hun naasten van grote waarde als 
herkenbaar en deskundig aanspreek-
punt dat continuïteit, overzicht en 
samenhang biedt gedurende het hele 
ziektetraject. 

De inzet van casemanagement de
mentie eindigt op het moment dat 
degene met dementie niet meer thuis 
kan wonen en verhuist naar een intra-
murale woonzorgvorm, zoals een 
verpleeghuis. In deze woonsituaties 
wordt de ondersteuning voor degene 
met dementie en de mantelzorgende 
naasten georganiseerd door de orga-
nisatie waar iemand is opgenomen. 

3	 Nadere toelichting is te vinden in DNN over nut en noodzaak van regionale netwerken dementie  

(Dementie Netwerk Nederland, 2025).

Warme overdracht

De casemanager dementie (of de 
professional die op dat moment het 
casemanagement dementie uitvoert) 
zorgt voor een warme overdracht naar 
de intramurale woonvorm. Daarnaast 
biedt deze professional de mantelzor-
gende naasten ondersteuning en zorg 
in deze fase, waarin de hulpvraag van 
degene met dementie verschuift naar 
intensievere zorg.

Positief effect

Het inzetten van casemanagement 
dementie heeft een positief effect. 
In regionale dementienetwerken 
waar meer mensen met dementie 
casemanagement krijgen, wonen 
meer mensen met dementie thuis en 
is bij een crisisopname de duur van 
het eerstelijnsverblijf korter (van den 
Pol et al., 2019).
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5.3 Regionale en lokale samenwerking  

 

Aanbeveling 3:

Regionale en lokale samenwerking 

Organiseer ondersteuning en zorg voor mensen met dementie en 
hun naasten bij voorkeur vanuit regionale en lokale netwerken. 

De netwerken maken concrete samenwerkingsafspraken, leggen deze 
vast in een overeenkomst en monitoren deze periodiek. De inzet van 
digitale hulpmiddelen en technologie maakt deel uit van de regionale 
afspraken. Het ondersteuningsplan is een belangrijk hulpmiddel om 
afspraken met mensen met dementie en hun naasten vast te leggen. 
Het maakt het mogelijk om hierop terug te grijpen, bijvoorbeeld 
bij wisseling van professionals of bij verhuizing naar een andere 
woonvorm.

Interdisciplinair 
Leven met dementie vraagt om tijdige 
en passende ondersteuning en zorg. 
Omdat één professional niet alles wat 
nodig is kan overzien of alle beno-
digde deskundigheid in huis heeft, 
is interdisciplinaire samenwerking 
essentieel. Door kennis en methoden 
uit verschillende vakgebieden te bun-
delen, sluiten de ondersteuning en 
zorg beter aan bij de situatie, waarden, 
wensen, behoeften en mogelijkheden 
van mensen met dementie én hun 
naasten. 

Mensen met dementie en hun man-
telzorgende naasten zijn hierin 
belangrijke samenwerkingspartners: 
het gaat immers om de inrichting 
van hún leven. Dit vraagt om inte-
grale ondersteuning en zorg, waarbij 
mensen met dementie, mantelzor-
gende naasten, vrijwilligers en profes-
sionals gecoördineerd samenwerken 
met als doel kwaliteit van leven.

Domeinoverstijgende 
samenwerking

Om kwaliteit van leven te bevorderen 
is domeinoverstijgend samenwerken 
nodig. Dat betekent samenwerking 
tussen verschillende organisaties en 
instanties, zoals gemeenten, zorgver-
zekeraars en zorgaanbieders. Alleen zo 
kunnen ondersteuning en zorg goed 
aansluiten bij het leven van mensen 
met dementie en hun naasten.
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Verschillende niveaus om 
samenwerking te bevorderen

In lijn met het Regenboogmodel 
(Valentijn, 2015) zijn er verschillende 
niveaus waarop actie nodig is om 
integrale en domeinoverstijgende 
samenwerking te bevorderen, zodat  
mensen met dementie en hun naas-
ten steeds weer de best passende 
ondersteuning en zorg ontvangen: 

1.	 Wet- en regelgeving 
(systeemniveau / macroniveau)

2.	Samenwerking tussen 
organisaties (mesoniveau)

3.	Samenwerking tussen 
professionals (mesoniveau)

4.	Coördinatie van ondersteuning 
en zorg op individueel niveau 
(microniveau)

Bij wet- en regelgeving gaat het om 
wetgeving vanuit onder meer de Zorg-
verzekeringswet (Zvw), de Wet maat-
schappelijke ondersteuning (Wmo) 
en de Wet langdurige zorg (Wlz). 

Daarnaast gaat het om akkoorden 
zoals het Hoofdlijnenakkoord oude-
renzorg (HLO, 2025), het Integraal 
zorgakkoord (IZA, 2022) en het Aan-
vullend zorg- en welzijnsakkoord 
(AZWA, 2025). Deze akkoorden zetten 
in op samenwerking tussen het zorg- 
en het sociaal domein en de daarbij 
behorende organisaties. 

Tenslotte  betreft het specifieke wetten 
zoals de Wet zorg en dwang (Wzd), 
die bij onvrijwillige zorg of opname 
de rechten regelt van mensen met 
dementie. De uitvoering van de 
Wzd vraagt in de regio om goede 
afstemming en afspraken tussen  
professionals die betrokken zijn bij de 
ondersteuning en zorg aan mensen 
met dementie en hun mantel
zorgende naasten (Vilans, z.d.). Hierbij  
horen afspraken over wie wat doet 
en waar de verantwoordelijkheden 
liggen rond een rechterlijke machti-
ging bij opname en bij inbewaring-
stelling (IBS) in een crisissituatie die 
direct ingrijpen vereist. 

Het uitgangspunt van de Zorgstan-
daard Dementie is dat professionals 
die betrokken zijn bij de ondersteu-
ning en zorg voor mensen met demen-
tie en hun mantelzorgende naasten 
zich houden aan de geldende wet- en 
regelgeving.
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Samenwerkingsverbanden

In Nederland is afgesproken dat  
professionals per regio goed vind-
bare en heldere afspraken maken 
over hoe en door wie de hulpvragen 
van mensen met dementie en hun 
mantelzorgende naasten in de ver-
schillende stadia van het ziekteproces 
worden beantwoord (NVKG, 2024). 
Deze afspraken krijgen invulling bin
nen regionale of lokale  samenwer-
kingsverbanden:

•	 Regionale samenwerking zorgt 
ervoor dat professionals uit  
verschillende organisaties 
kennis en middelen delen 
om ondersteuning en zorg bij 
dementie te organiseren, te  
verbeteren en succesvolle  
werkwijzen uit te wisselen.

•	 Lokale samenwerking richt  
zich op directe samenwerking 
tussen professionals binnen  
een specifieke wijk of gemeente, 
waarin professionals vanuit 
(veelal) verschillende organisaties  
samenwerken om multi
disciplinaire en samenhangende  
ondersteuning en zorg te 
kunnen bieden aan mensen  
met dementie en hun naasten. 

 
Regionale en lokale netwerken heb 
ben een belangrijke rol in het bevor
deren van de samenwerking tussen  
de zorg en het sociaal domein. 
Zij dragen daarmee bij aan passende 
ondersteuning en zorg bij demen-
tie. Daarnaast spelen zij een rol in het 
monitoren van de voortgang van on
dersteuning, zorg en samenwerking.

4	 Voor meer informatie over de regionale dementienetwerken, zie: www.dementienetwerknederland.nl 

Voor meer inzicht in het netwerk rond mensen met dementie zie: www.zorgvoorbeter.nl/tips-tools/tools/

wie-is-wie-bij-dementie

Zo zijn er regionale dementienet-
werken waarin onder meer welzijns- 
en zorgorganisaties, gemeenten en 
regionale afdelingen van Alzheimer 
Nederland met elkaar samenwerken4.

Op regionaal niveau geven deze  
netwerken gezamenlijk invulling 
aan goede ondersteuning en zorg 
aan mensen met dementie en hun  
naasten, in lijn met de Zorgstan-
daard Dementie (Dementie Netwerk  
Nederland, z.d.). De regionale net-
werken hebben een dubbelfunctie: 
zowel op mesoniveau (samenwer-
king tussen organisaties en tussen  
professionals) als op microniveau 
(coördinatie van ondersteuning en 
zorg op individueel niveau). Ook wijk- 
en buurtgerichte samenwerkings
verbanden spelen hierin een rol.

Voor het organiseren van goede 
ondersteuning en zorg bij dementie is 
verbinding, of minimaal afstemming, 
tussen de verschillende netwerken  
wenselijk. Dit geldt voor lokaal,  
regionaal en landelijk niveau. Zo kan 
kennis tussen regionale netwerken 
worden uitgewisseld.

Vanuit de verbinding tussen onder-
steuning en zorg is het belangrijk dat 
gemeenten vertegenwoordigd zijn 
in de lokale en regionale netwerken. 
Daarnaast dienen de afspraken bin- 
nen deze netwerkverbanden in lijn 
te zijn met regionale en landelijke 
afspraken, zoals die vanuit IZA en 
AZWA, waar meer partijen (onder 
andere gemeenten, zorgaanbieders, 
zorgverzekeraars en zorgkantoren) 
aan tafel zitten.
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Regionale en lokale netwerken func-
tioneren niet alleen als organiserend 
verband, maar ook als lerend netwerk 
waarin professionals kennis delen, 
casuïstiek bespreken en gezamenlijk 
werken aan verbetering. De kwali-
teitsindicatoren (zie 8 Kwaliteitsindi-
catoren) zijn primair bedoeld om dit 
gezamenlijke leren te ondersteunen.

Samenwerken als 
professional

In professionele netwerken staat de 
samenwerking met degenen om wie 
het gaat — mensen met dementie en 
hun naasten — centraal. Daarnaast 
werken professionals veelal samen 
met vrijwilligers in het bieden van 
ondersteuning en zorg aan mensen 
met dementie en aan naasten.

Ruimte in de regio

Regionale samenwerking vereist re- 
gelmatige afstemming en evaluatie 
tussen partners over gemaakte afspra-
ken en relevante ontwikkelingen in 
de zorg voor mensen met dementie. 
Het is belangrijk dat er ruimte is voor 
passende ondersteuning en dat pro-
fessionals op basis van hun deskun-
digheid oplossingen kunnen bieden. 
Professionals kunnen dan beargu-
menteerd van beleid afwijken (Gene-
riek Kompas, 2024). Dit kan nodig zijn 
om beter aan te sluiten bij de vraag 
van mensen met dementie of die van 
hun naasten.

Goede ondersteuning en zorg 
vragen ook om de juiste deskundig-
heidsmix binnen een team: niet alle 
vragen kunnen of moeten met zorg 
worden opgelost (Generiek Kompas, 
2024). Daarnaast is het essentieel om  
in regionale en lokale samenwer-
kingsverbanden ervaringsdeskundi-
gen met dementie en hun naasten te 
betrekken, zodat zij hun ervaringen 
en kennis kunnen inbrengen.

Warme overdracht

Een belangrijk onderdeel van de regio
nale en lokale samenwerking is de 
warme overdracht van informatie  
tussen professionals over degene 
met dementie en de mantelzorgende  
naasten.

Dit betreft niet alleen (medische) 
zorginformatie, maar ook informatie  
over de waarden, wensen, behoef-
ten en mogelijkheden van mensen 
met dementie en van de naasten die 
mantelzorgen, evenals over hoe het 
sociale netwerk eruitziet. Dit is nodig 
om invulling te kunnen geven aan 
persoons- en relatiegerichte onder-
steuning en zorg, wat bijdraagt aan 
de kwaliteit van leven. Dit sluit aan bij 
de coördinatie van ondersteuning en 
zorg op individueel niveau (Valentijn, 
2015).
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Ondersteuningsplan 

Het ondersteuningsplan vormt een 
belangrijk hulpmiddel om gemaakte 
afspraken met mensen met dementie 
en de mantelzorgende naasten vast te 
leggen en steeds op terug te grijpen,  
ook bij wisseling van betrokken  
professionals en/of verhuizing naar 
een andere woonvorm. Op deze 
manier wordt voorkomen dat mensen 
met dementie of hun mantelzor-
gende naasten steeds bij verschillende 
mensen hetzelfde verhaal moeten  
vertellen. 

Het is essentieel dat (regionale of 
lokale) werkafspraken duidelijk 
maken wie op welk moment verant
woordelijk is voor de in het plan 
opgenomen ondersteuning en zorg, 
en dat belangrijke besluiten en wij-
zigingen altijd worden vastgelegd in 
een  ondersteuningsplan5.

5	 In de praktijk worden ook andere benamingen gebruikt, zoals individueel zorgplan, proactief zorgplan, 

zorgleefplan en (individueel of multidisciplinair) behandelplan. Waar ‘ondersteuningsplan’ staat, 

kan een van deze termen worden gebruikt als die beter past bij de situatie van degene met dementie.  

Zie Bijlage 1 Begrippen.

Inzet van technologie

De inzet van digitale hulpmiddelen 
en technologie maakt deel uit van 
de regionale en lokale afspraken. 
Het belang daarvan ligt niet alleen in 
de houdbaarheid en haalbaarheid van 
ondersteuning en zorg (Digizo.nu,  
z.d.), maar ook in het vergroten van 
de zelfredzaamheid van mensen met 
dementie en hun naasten (Vilans, 
z.d.). Zo’n 60% van de mensen met 
dementie gebruikt technologie, vol-  
gens hun naasten. Persoonsalarme
ring, hulp bij de dagstructuur en 
GPS-trackers worden het meest 
gebruikt (van der Heide et al., 2024). 

Als technologie aansluit bij de waar-
den, wensen, behoeften en mogelijk-
heden van mensen met dementie en 
hun naasten, en bijdraagt aan com-
fort, autonomie en veiligheid zonder 
extra belasting te geven, spreken we 
van ‘warme technologie’. 
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Hoofdstuk 6
Aanbevelingen 

Dit hoofdstuk bevat meerdere aanbevelingen, die we hieronder achtereen-
volgens toelichten en uitwerken. 

De ondersteuning en zorg die mensen met dementie en hun naasten in  
verschillende fasen van de ziekte nodig hebben, kunnen verschillen en zijn 
individueel bepaald. Vanuit het organiseren van ondersteuning en zorg voor 
mensen met dementie en de mantelzorgende naasten zijn in het dementie-
traject globaal de volgende vier fasen te onderscheiden:

1.	Niet-pluis

2.	Diagnose dementie

3.	Leven met dementie

4.	Sterven met dementie

Mensen met 
dementie en 
hun naasten

DiagnoseNiet-pluis

Thuis Andere 
woonvorm

Tijdelijk 
verblijf

Leven met dementie Sterven met dementie

Figuur 2

Figuur 2: Schematische weergave van het dementietraject.
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Woonvormen

Bij leven met dementie zijn diverse 
woonvormen te onderscheiden. Thuis 
betreft de situatie waarin degene met 
dementie thuis woont of in een vorm 
van wonen die overeenkomt met thuis 
wonen, zoals een zelfstandig appar-
tement in een woonzorgcomplex 
waarbij wonen en zorg gescheiden 
zijn. De andere woonvorm betreft de 
situatie waarin degene met demen-
tie op een plek woont waar zorg met 
verblijf wordt geleverd, zoals een 
verpleeghuis of een zorginstelling 
voor mensen met dementie op jonge   
leeftijd1.

Daarnaast kan er sprake zijn van 
tijdelijk verblijf. Tijdelijk verblijf 
betreft logeerzorg, eerstelijnsverblijf 
(ELV), verblijf in een revalidatiecen-
trum, een instelling voor geestelijke 
gezondheidszorg of een opname 
in een ziekenhuis. De verschillende 
woonvormen geven ook aanleiding 
om afspraken te maken over hoe 
de medisch-generalistische zorg 
wordt georganiseerd. Deze afspraken 
worden regionaal gemaakt, volgens 
de landelijke uitgangspunten in het 
convenant en de Handreiking con-
venant medisch-generalistische zorg 
(Handreiking MGZ) (InEen et al., 2024).

1	 Bij woonvormen is ook een andere indeling mogelijk, die samenhangt met de financiering vanuit de  

Wet langdurige zorg (Wlz). Het gaat dan om een Wlz-verblijfsetting, zoals een verpleeghuis, en om Wlz 

zonder verblijf, waaronder het Volledig pakket thuis (VPT) en het Modulair pakket thuis (MPT) vallen.

Dementietraject als rode 
draad

Het dementietraject met bijbehorende  
fasen vormt de rode draad in het  
organiseren van goede ondersteuning 
en zorg bij dementie. Daarmee vormt 
het een raamwerk voor de samen-
werking tussen professionals en de 
keten- of netwerkaanpak van orga-
nisaties betrokken bij ondersteuning 
en zorg aan mensen met dementie en 
hun naasten. Per fase zijn er aanbeve-
lingen gemaakt. Deze aanbevelingen 
geven richting aan het organiseren 
van ondersteuning en zorg op maat 
voor mensen met dementie en voor 
de naasten van iemand met dementie.
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6.1 Niet-pluis 
 
Aanbevelingen niet-pluis

  

Aanbeveling 4:

Signalen 

Wees bij het signaleren van mogelijke dementie, naast alertheid op 
geheugenproblemen, ook alert op andere signalen, zoals problemen 
met taal, motoriek, handelen of omgaan met emoties. Neem deze 
signalen serieus, ongeacht of degene met een vermoeden van de
mentie of een naaste deze uit. Bied mensen met een vermoeden van 
dementie de mogelijkheid tot (doorverwijzing naar) tijdige en accurate 
diagnostiek, evenals tot ondersteuning en zorg die aansluiten bij hun 
signalen, behoeften en wensen.

Aanbeveling 5:

Publieke informatie en voorlichting  

Zorg binnen de regionale of lokale samenwerking voor toegankelijke 
en begrijpelijke publieksinformatie. Bied individuele voorlichting over 
het herkennen van dementie, het leven met dementie en preventie. 
Maak de informatie cultuursensitief en diversiteitssensitief. Bied deze 
informatie aan in diverse communicatievormen, gericht op mensen 
met dementie, naasten, vrijwilligers, professionals en burgers. 
Het doel is een grote bereikbaarheid van informatie over het leven 
met dementie. Gemeenten hebben hierin een belangrijke rol.

Signalen en vermoeden van 
dementie

In de beginfase van dementie speelt 
vaak het niet-pluisgevoel: er klopt iets 
niet, maar mensen kunnen of willen er 
nog geen duidelijke vinger op leggen. 
Dit is een periode waarin mensen zich 
zorgen maken over veranderingen bij 
zichzelf, die ook opgemerkt kunnen 
worden door hun partner, kinderen, 
familie of bekenden. Deze verande-

ringen kunnen wijzen op beginnende 
dementie, maar kunnen ook een 
andere oorzaak hebben. 

Er kan een lange periode zitten tussen 
de eerste signalen dat er iets niet klopt 
en de uiteindelijke diagnose demen-
tie. Dit heeft verschillende oorza-
ken. Zo worden vroege signalen van 
dementie niet altijd herkend door 
de omgeving of door professionals, 
met name bij mensen met dementie  
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op jonge leeftijd, mensen met een 
migratieachtergrond, mensen met 
een verstandelijke beperking en 
mensen met psychische klachten of 
een psychiatrische achtergrond.

Regionaal worden afspraken gemaakt 
over waar iemand terechtkan wan-
neer er signalen van dementie worden 
gezien, zowel door professionals als 
door de persoon met dementie zelf of 
door de omgeving.

Dementie op jonge leeftijd 

Bij dementie op jonge leeftijd komt 
het vaak voor dat de signalen niet 
passen bij de leeftijd van de persoon. 
Ook speelt onbekendheid met demen-
tie op jonge leeftijd een rol bij het  
signaleren van de diagnose dementie. 
De symptomen worden dan eerder 
vertaald naar overspanning, burn-out 
of een psychiatrische aandoening. 

Dementie en een 
migratieachtergrond

Bij mensen met een migratie
achtergrond kunnen verschillende 
factoren een rol spelen. Als mensen 
de Nederlandse taal niet goed beheer-
sen, vallen taalproblemen tijdens een 
consult minder op. Ook kan het zijn 
dat ze allerlei dagelijkse taken, waarop 
eerste symptomen van dementie  
kunnen wijzen, zoals het doen van 
de administratie, al hebben uit
besteed aan anderen doordat ze de 
taal niet beheersen. Een ander aspect 
kan zijn dat mensen vanuit bepaalde  
culturen dementie niet als ziektebeeld  
herkennen.

Dementie en een 
verstandelijke beperking

Bij mensen met een verstandelijke 
beperking kan meespelen dat ver-
schijnselen van dementie lastig te 
herkennen zijn, omdat zij bepaalde 
vaardigheden nooit hebben gehad of 
omdat ze er altijd ondersteuning of  
zorg voor hebben gekregen. Ook komt 
het voor dat niet bekend was dat 
mensen een licht verstandelijke  
beperking hadden, omdat ze goed 
konden functioneren totdat ze  
dementie kregen. Dit maakt het 
nog belangrijker om goed inzicht te  
hebben in welke vaardigheden 
iemand voorheen wel had en/of 
dat deze nu zijn weggevallen door 
dementie (Dekker, 2025).

Dementie en een 
psychiatrische aandoening

Ook bij een psychiatrische aandoe-
ning is het van belang om veranderin-
gen in gedrag te herkennen. Het kan 
lastig zijn om een onderscheid te 
maken tussen nieuwe symptomen als 
gevolg van dementie en bestaande 
kenmerken van de psychiatrische 
aandoening. 

Daarnaast zijn er verschillende psy-
chiatrische aandoeningen waarvan 
bekend is dat ze negatieve invloed 
kunnen hebben op het cognitief 
functioneren, zoals onder andere per-
soonlijkheidsstoornissen, posttrau-
matische stressstoornis, depressie, 
angststoornis, psychotische aandoe-
ningen en autisme. Het is dus belang-
rijk om goede diagnostiek te doen, 
vooral bij deze doelgroep.
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Professionals uit de geestelijke gezond-
heidszorg kunnen bijdragen aan het 
achterhalen waar gedragsverande-
ringen vandaan komen en/of deze 
samenhangen met (een vermoeden 
van) dementie. Hetzelfde geldt voor 
de samenwerking met de versla-
vingszorg om te achterhalen of er 
bijvoorbeeld sprake is van gedrags-
veranderingen door middelengebruik 
of verslaving. 

Begrip en begeleiding

Mensen met een vermoeden van 
dementie en hun naasten kunnen 
rekenen op begrip en begeleiding 
van professionals bij niet-pluisgevoe-
lens. Deze gevoelens kunnen angstig 
zijn, zoals de vrees om controle te 
verliezen of angst voor de oordelen 
van anderen. Ook de gevolgen voor 
werk en sociaal leven, zoals isolatie, 
spelen een rol. Het is belangrijk om 
deze zorgen te bespreken. Sommige 
mensen stellen om deze reden de 
diagnostiek uit of zoeken geen hulp. 
Het is belangrijk om het gesprek hier-
over aan te gaan en om degene met 
een vermoeden van dementie en de 
naasten goed te informeren over deze 
keuze en de gevolgen van het wel of 
niet uitvoeren van diagnostiek (NHG, 
2020). Uiteindelijk bepaalt iemand 
zelf of er overgegaan wordt tot dia
gnostiek.

Bespreekbaar maken en 
informatie bieden

Goede ondersteuning en zorg begint 
met het bieden van ruimte om ver-
moedens en zorgen te bespreken. 
Het is belangrijk dat mensen met een 
vermoeden van dementie en hun 
naasten toegang hebben tot heldere 
informatie — bijvoorbeeld over wat 
een tijdige diagnose voor hen kan 
betekenen. Maar ook informatie over 
wat helpt om de effecten van demen-
tie te verminderen of te vertragen. 

Uit onderzoek blijkt dat in de niet-
pluisfase en bij lichte cognitieve 
klachten aandacht voor leefstijl be-
langrijk is (Nederlands Dementie  
Preventie Initiatief; FMS, 2025). Ook  
kan leefpatroonmonitoring onder-
steuning bieden bij het vroegtijdig 
opsporen van veranderingen in het 
leefpatroon, zoals dwalen en onder-
voeding (Vilans, z.d.).

Publieke voorlichting

Vanwege de maatschappelijke urgen-
tie van een toenemend aantal mensen 
met dementie is het cruciaal dat een 
breed publiek wordt geïnformeerd en 
voorgelicht. Dit gaat over het herken-
nen van signalen van dementie, weten 
hoe hier passend op te reageren, en op 
een volwaardige manier omgaan met 
mensen met dementie en hun naas-
ten. Ook is het belangrijk dat mensen 
weten waar ze terecht kunnen bij een 
vermoeden van dementie, en welke 
vormen van ondersteuning en zorg 
beschikbaar zijn. Publieke voorlich-
ting kan daarnaast gericht zijn op 
preventie door meer bekendheid te 
geven aan de factoren die bijdragen 
aan het verhogen van het risico op 
het krijgen van dementie.
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6.2 Diagnose 
 
Aanbevelingen diagnose

 Aanbeveling 6:

Ziekte-, zorg- en ondersteuningsdiagnostiek 

Voer bij een vermoeden van dementie integrale ziekte‑, zorg‑ en 
ondersteuningsdiagnostiek uit, als degene met dementie en/of de 
naasten dat willen. Richt deze op ziekte(verloop), zingeving en licha
melijke, psychische, functionele en sociale aspecten. Deze diagnostiek 
sluit aan op de beroepsrichtlijnen van de betrokken professionals. 
Maak binnen het regionale netwerk duidelijke afspraken over waar 
deze diagnostiek bij voorkeur plaatsvindt.

Aanbeveling 7:

Medicatie  

Laat medicatievoorschriften (ook in de thuissituatie) uitsluitend 
uitvoeren door een arts of verpleegkundig specialist. Deze professional 
maakt medicatieafwegingen in overleg met mensen met dementie en 
hun naasten. Schakel waar nodig specialistische geriatrische en/of 
psychiatrische expertise in, ook bij niet-medicamenteuze interventies. 
Wijs mensen met dementie en mantelzorgende naasten op digitale 
hulpmiddelen die ondersteunen bij de uitgifte en het op tijd innemen 
van de juiste medicijnen. Begeleid hen in het gebruik daarvan.

Aanbeveling 8:

Persoonlijke informatie over leven met dementie 

Bied mensen met dementie en hun naasten direct na de diagnose 
informatie over leven met dementie. Stem deze informatie af op hun 
vragen en behoeften. Geef hen inzicht in passende ondersteuning en 
zorg, zodat zij weten waar zij terecht kunnen. Laat deze informatie 
verstrekken door een professional met kennis van dementie, de 
regionale sociale kaart en regionale en lokale afspraken. Voeg waar 
passend informatie toe over digitale hulpmiddelen.
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De diagnose dementie is ingrijpend. 
Het gaat om de bevestiging dat je 
een ongeneeslijke ziekte hebt, met 
grote impact voor jezelf en je naasten. 
Iedereen gaat hier anders mee om. 

Naast de invulling van het vervolg na 
de diagnose, gericht op ondersteu-
ning, is het nodig dat er aandacht 
is voor wat die diagnose doet met 
iemand  met dementie en de mensen 
in hun omgeving.

Ziektediagnostiek

In het algemeen gaat ziektedia
gnostiek om een tijdige en accurate  
diagnose van het ziektebeeld. Tijdig 
en accuraat zijn belangrijk om men
sen met (een vermoeden van) de- 
mentie de juiste ondersteuning en 
zorg te kunnen bieden, passend bij 
het ziektebeeld en de eigen waar-
den, wensen, behoeften en moge-
lijkheden in de omgang met het 
ziektebeeld. Zeker bij dementie op 
jonge leeftijd is accurate diagnos-
tiek van belang, omdat de diagnose 

nogal eens verward wordt met andere 
aandoeningen, waardoor passende 
ondersteuning en zorg uitblijven. 

Vaak zijn er mengbeelden van demen-
tie. Het is nodig om per situatie af te 
wegen of aanvullende diagnostiek 
nodig is en passend is voor degene 
met (vermoeden van) dementie. 

In alle gevallen is de persoon met  
vermoeden van dementie leidend of 
deze de diagnose wil krijgen en/of er 
de wens is voor aanvullende diagnos-
tiek (NHG, 2020). Er is een keuzehulp 
ontwikkeld als ondersteuning om 
samen met de arts te beslissen over 
het al dan niet starten van diagnos-
tisch onderzoek (Thuisarts.nl, z.d.). 

Over het algemeen begint de huisarts, 
in overleg met degene bij wie een ver-
moeden van dementie bestaat, met de 
ziektediagnostiek. In gesprekken met 
de patiënt en hun naasten wordt vast-
gesteld welke cognitieve of gedrags-
matige symptomen er zijn en of deze 
voldoen aan de diagnosecriteria voor 
dementie. De huisarts maakt daarbij 

Aanbeveling 9:

Palliatieve zorg  

Erken dat bij dementie vanaf de diagnose sprake is van palliatieve 
zorg, gericht op de kwaliteit van bestaan van mensen met dementie 
en hun naasten. Richt ondersteuning en zorg op:

•	 lichamelijke, psychische, sociale en  
spirituele/zingeving-dimensies;  

•	 behoud van mogelijkheden en zelfstandigheid;
•	 het voorkomen of verlichten van lijden. 

Volg hierbij het Kwaliteitskader palliatieve zorg Nederland  
(IKNL & Palliactief, 2017).
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gebruik van lichamelijk onderzoek, 
cognitieve testen en eventueel aan-
vullend onderzoek. Ook is het gere-
geld nodig veranderingen in de tijd af 
te wachten om de diagnose met meer 
zekerheid te kunnen stellen (Gezond-
heidsraad, 2025). 

De huisarts volgt hierbij de stappen 
zoals aanbevolen in de NHG-Stan-
daard Dementie (NHG, 2020). Zorg 
binnen het regionale netwerk voor 
duidelijke afspraken over waar en in 
welke situaties de ziektediagnostiek 
bij voorkeur plaatsvindt. Geef daarbij 
de voorkeur aan uitvoering in de eer-
stelijnszorg, omdat daar beter zicht 
is op iemands persoonlijke leef- en 
wooncontext en het vervolgtraject 
na de diagnose daardoor beter vorm
gegeven kan worden (Hevink, 2024).

Afhankelijk van de complexiteit en 
de behoefte aan aanvullende exper-
tise kan de huisarts naar de specialist 
ouderengeneeskunde verwijzen voor 
(aanvullende) diagnostiek in de eerste 
lijn of een gz-psycholoog. Specia-
listen ouderengeneeskunde voeren 
zowel basisdiagnostiek als complexe 
eerstelijnsdiagnostiek uit. 

Er kan ook worden doorverwezen 
naar een klinisch geriater, neuroloog 
of een gespecialiseerde geheugenpoli 
wanneer er aanvullende testen nodig 
zijn en/of om het specifieke type 
dementie vast te stellen (de zoge-
noemde nosologische diagnose).

Daarbij kunnen aanvullende testen 
worden gedaan, zoals beeldvormend 
onderzoek (MRI, CT- of nucleaire 
scan) en bloed- en hersenvochtonder-
zoek op eiwitten of genetische facto-
ren. Per patiënt wordt bekeken welke 
van deze onderzoeken nodig zijn.  

Dit hangt onder andere af van het 
vermoede type dementie, de leeftijd 
van de patiënt en/ of er sprake is van 
een familiaire geschiedenis. Zo wordt 
bij verdenking op frontotemporale 
dementie altijd beeldvormend onder-
zoek uitgevoerd en worden gene-
tische testen vaak gedaan bij een 
duidelijk familiair beloop (Gezond-
heidsraad 2025).

Als er sprake is van psychiatrische 
comorbiditeit of wanneer psychia-
trische symptomen op de voorgrond 
staan, zoals depressie of zorgweige-
ring met risico op ernstig nadeel, kan 
verwijzing naar de specialistische 
geestelijke gezondheidszorg (GGZ) 
voor ouderen passend zijn. Na ver-
wijzing naar de tweede lijn wordt de 
diagnostiek uitgevoerd volgens de 
Richtlijn dementie en lichte cognitieve  
stoornissen (Federatie Medisch Speci-
alisten, 2025). 

Ook in het diagnosetraject kan het  
wenselijk zijn om rekening te hou
den met diverse achtergronden van  
mensen met (vermoeden van) demen-
tie en hun naasten. Hiervoor zijn 
diverse leidraden ontwikkeld, zoals  
de Leidraad voor cultuursensitieve
dementiediagnostiek (Alzheimercen-
trum Erasmus MC, 2024).

Bij een vermoeden van dementie op 
jonge leeftijd is aanvullende en uitge-
breide diagnostiek nodig. Gezien de 
benodigde technische mogelijkheden 
hiervoor, is er in deze situatie vaak 
sprake van verwijzing naar een gespe-
cialiseerd diagnostisch centrum, zoals 
een gespecialiseerde geheugenpoli-
kliniek. 
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Betrokken partijen in de eerste, tweede 
en derde lijn, in samenhang met het 
sociaal domein, streven naar een dui-
delijke afstemming over het regionale 
traject en een goed functionerend 
vangnet voor signalering, toeleiding 
naar diagnostiek en verdere behan-
deling zoals in de vorm van medica-
tie. Het voorschrijven van medicatie 
in verband met (gediagnosticeerde) 
dementie en de behandeling van 
daaruit voorkomende problemen is 
een verantwoordelijkheid van een 
arts of verpleegkundig specialist (ook 
in de thuissituatie).

Het is cruciaal dat na het gesprek over 
de diagnose degene met dementie en 
de naasten informatie krijgen over 
de ziekte en begeleiding. Dit gebeurt 
bij voorkeur in een gesprek met een 
professional die deskundig is op 
het gebied van dementie en kennis 
heeft van de beschikbare ondersteu-
ning en zorg, zoals een casemana-
ger dementie. Afspraken over wie dit 
oppakt maken deel uit van de regio-
nale afspraken in de netwerken rond 
dementie.

Vroegdiagnostiek

Vaak zijn mensen al een tijd ziek 
voordat ze de diagnose krijgen. Er is 
veel onderzoek naar vroegdiagnos-
tiek gericht op het eerder detecteren 
van het onderliggende ziekteproces, 
met als streven om het proces in een 
vroege fase van de ziekte te vertra-
gen en mogelijk (op den duur) zelfs 
te stoppen met medicatie. Bij mensen 
met dementiesymptomen kunnen 
tegenwoordig methoden voor vroege 
diagnose worden gebruikt om beter 
vast te stellen welke onderliggende 
ziekte de oorzaak is van de cognitieve 
achteruitgang. In sommige situaties 
wordt een dergelijke methode ingezet 
bij twijfel over de diagnose, zoals bij 
jonge mensen met (een verdenking 
op) dementie. 

Uit onderzoek blijkt dat methoden 
voor vroegdiagnostiek nu niet in staat 
zijn om in een vroeg stadium onder-
scheid te maken tussen degenen bij 
wie lichte symptomen zich ontwikke-
len tot dementie en degenen die lichte 
symptomen blijven houden of na  
verloop van tijd geen klachten meer 
ervaren. De inzet van vroegdiagnos
tiek bij mensen zonder symptomen 
is op dit moment niet aan de orde 
(Gezondheidsraad, 2025). 
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Zorg- en 
ondersteuningsdiagnostiek

We hanteren de term ‘zorg- en onder-
steuningsdiagnostiek’ in de zorgstan-
daard. In de praktijk zijn ook andere 
termen in gebruik zoals behoefteana-
lyse, zorgplanvorming, psychosociale 
diagnostiek of welzijns- en zorgdia
gnostiek. Zorg- en ondersteunings
diagnostiek betreft een verkenning 
van wat aan ondersteuning en zorg 
nodig is voor het leven met demen-
tie, vanuit het perspectief  van de-
gene met dementie en de naasten. 
Deze diagnostiek richt zich dus niet  
op medisch-diagnostisch onderzoek, 
maar op een brede analyse van wat 
iemand nodig heeft aan ondersteu-
ning en zorg.

De zorgdiagnostiek gebeurt meestal 
door een vaste casemanager die 
degene met dementie begeleidt, 
eventueel na inventarisatie door de 
huisarts (Gezondheidsraad, 2025). 
Deze bevoegde en bekwame pro-
fessional begint met het in kaart 
brengen van de waarden, wensen, 
behoeften en mogelijkheden rond 
ondersteuning en zorg. 

Ook kunnen duo’s worden gevormd 
met professionals uit diverse domei-
nen. Het leven met dementie staat 
hierbij centraal, zowel voor degene 
met dementie als voor de mantel-
zorgende naasten. Er wordt rekening 
gehouden met de verschillende rollen 
die mensen hebben en willen blijven 
vervullen, sociaal en maatschappe-
lijk. Ook dient er aandacht te zijn voor 
veranderende relaties tussen betrok-
kenen.

De daartoe bevoegde en bekwame 
professional brengt ook in kaart hoe 
het sociale netwerk van degene met 
dementie en de mantelzorgende 
naasten eruitziet en/of er mogelijk 
andere mensen in de directe omge-
ving zijn die een rol kunnen en willen 
spelen. 

Bij het in kaart brengen is daar-
naast aandacht voor de omgeving 
waar iemand woont en welke finan-
ciële mogelijkheden iemand heeft. 
Dit kan bepalen welke interventies 
mogelijk zijn. Op basis van de aan-
gegeven waarden, wensen, behoef-
ten en mogelijkheden, coördineert 
de betrokken professional de inzet 
van andere professionals en moge-
lijk de inzet van vrijwilligers, buren of 
anderen uit het sociale netwerk. Het  
gezamenlijk beslissen met degene 
met dementie en de naasten is daarin 
leidend. 

Zorgprognostiek 

Tijdens het diagnostische proces is 
het belangrijk om ook het ziektever-
loop in overweging te nemen, bekend 
als zorgprognostiek (NHG & Verenso, 
2009). Zorgprognostiek gaat over het  
maken van een inschatting van sce
nario’s in het verloop van de ziekte. 
Dit gebeurt in relatie tot comorbidi-
teit en de draagkracht van de mantel-
zorgende naasten. Het verloop is in 
veel situaties in te schatten, waardoor 
samen met mensen met dementie en 
hun naasten duidelijke en realisti-
sche acties ingezet kunnen worden. 
Aandacht hiervoor maakt deel uit van 
proactieve zorgplanning.
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Palliatieve zorg 

Dementie is een ongeneeslijke ziekte. 
Daarom is het gedurende het gehele 
ziekteproces van belang om te werken 
vanuit een palliatieve benadering, 
gericht op kwaliteit van leven, zin
geving en ondersteuning van naasten.  
Deze palliatieve zorg in brede zin is in 
alle fasen vanaf de diagnose aan de 
orde. Palliatieve zorg is de ondersteu-
ning en de zorg die de kwaliteit van 
leven verbetert voor mensen en hun 
naasten die te maken hebben met een 
levensbedreigende aandoening of 
kwetsbaarheid. 

Palliatieve zorg kan maanden of zelfs 
jaren duren. De zorg richt zich op vier 
dimensies: fysiek, psychisch, sociaal 
en zingeving (IKNL & Palliactief, 2017). 
Het gaat om leven tot het laatst in alle 
facetten. Het behoud van zelfstandig-
heid, toegang tot informatie en keu-
zemogelijkheden vormen belangrijke 
onderdelen van palliatieve zorg (Pal-
liaweb.nl, z.d.). Deze benadering is 
van belang tijdens het hele demen-
tietraject, met als doel om de kwaliteit 
van leven tot het laatst te behouden. 

De benadering geldt niet alleen voor 
mensen met dementie, maar biedt 
ook ondersteuning aan naasten, aan-
sluitend bij hun behoeften. Er dient 
oog te zijn voor de kwaliteit van leven 
van de naasten die mantelzorg verle-
nen, zoals bijvoorbeeld (jonge) kinde-
ren van iemand met dementie, zodat 
ook zij tot het laatst het leven met 
een dierbare met dementie kunnen 
volhouden en de kwaliteit van leven 
(blijven) ervaren. 

In de palliatieve benadering hante-
ren professionals het Kwaliteitskader 
palliatieve zorg Nederland (IKNL & 
Palliactief, 2017) en de richtlijnen die 
er rond palliatieve zorg zijn opge-
steld door de beroepsverenigingen of 
wetenschappelijke verenigingen.

In de loop van het ziekteproces kan 
een fase ontstaan waarin de nadruk 
meer komt te liggen op palliatieve zorg 
in engere zin. Het moment waarop 
deze palliatieve fase aan de orde is, 
wordt in de praktijk bepaald op basis 
van het beloop van de ziekte en de 
situatie van de mens met dementie.  
Het is belangrijk om alert te zijn op 
het ontstaan van deze fase.  

Het bespreken van het ongeneeslijke 
karakter van dementie en de laatste 
levensfase gebeurt in afstemming met 
de mens met dementie en de naasten, 
en op een moment en manier die bij 
hen past.
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6.3 Leven met dementie 
 
Aanbevelingen leven met dementie

Aanbeveling 10:

Actief blijven 

Stimuleer en ondersteun mensen met dementie en hun naasten bij 
het – naar vermogen – leiden van een sociaal, mentaal en fysiek 
actief leven. Sluit aan op hun persoonlijke interesses, mogelijkheden 
en levensverhaal. Ondersteun hen bij het behoud van sociale en 
maatschappelijke rollen. Zorg regionaal en lokaal voor een passend 
aanbod.  Vergroot de bewustwording over het geschikt maken van 
bestaand aanbod. Zet waar mogelijk ondersteunende (digitale) 
technologie en hulpmiddelen in.

Aanbeveling 11:

Omgaan met de gevolgen van dementie 

Adviseer in overleg met mensen met dementie en hun naasten over 
manieren om om te gaan met de gevolgen van dementie. Ga daarbij 
in op de cognitieve, fysieke, sociale, gedragsmatige en emotionele 
gevolgen van dementie, in alle stadia van het ziekteproces. Bied 
ondersteuning bij verlies- en rouwverwerking, gericht op het omgaan 
met het verlies van het leven zoals het was (levend verlies). Doe dit 
voor zowel mensen met dementie als hun naasten.

Aanbeveling 12:

(Zeer ernstig) probleemgedrag    

Herken en beoordeel (zeer ernstig) probleemgedrag bij mensen 
met dementie vanuit een multidisciplinaire benadering. Onderzoek 
mogelijke medische, psychologische, sociale en omgevingsfactoren. 
Maak gebruik van beschikbare richtlijnen, waaronder voor huisartsen 
de NHG-Standaard Dementie en de multidisciplinaire Richtlijn 
probleemgedrag bij mensen met dementie (Verenso, 2018). 

Schakel bij zeer ernstig probleemgedrag specialistische zorg in, om  
de veiligheid van mensen met dementie en hun omgeving te waar
borgen. Volg hierbij de Zorgstandaard: Samenwerken op maat voor 
mensen met dementie en zeer ernstig probleemgedrag en hun naasten 
(D-zep).
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Aanbeveling 13:

Aandacht voor passende omgeving (omgevingszorg)  

Neem als professional verantwoordelijkheid voor een passende 
woonomgeving voor mensen met dementie. Draag kennis uit over het 
belang van een goed afgestemde omgeving aan naasten, vrijwilligers 
en andere betrokken professionals.

Aanbeveling 14:

Ondersteuning van naasten 

Bied naasten met mantelzorgtaken informatie over beschikbare 
ondersteuning op lokaal, regionaal en landelijk niveau. Stimuleer hen 
om hiervan gebruik te maken. Informeer over mogelijkheden zoals 
respijtzorg, daginvulling voor degene met dementie en ondersteuning 
voor de mantelzorgende naaste zelf, zoals psychosociale begeleiding 
of verlofregelingen. Zorg voor geschikte en voldoende ondersteuning 
in de buurt, afgestemd op de behoeften en achtergronden van mensen 
met dementie en hun naasten.

Aanbeveling 15:

Digitale hulpmiddelen

Zet digitale hulpmiddelen in om de kwaliteit van leven en de zelf
redzaamheid van mensen met dementie te vergroten. Zorg dat 
professionals binnen hun vakgebied beschikken over actuele kennis 
en vaardigheden op het gebied van digitale hulpmiddelen en artificiële 
intelligentie (AI). Adviseer en begeleid mensen met dementie, hun 
naasten, collega-professionals en vrijwilligers bij het gebruik hiervan, 
passend bij de situatie op dat moment.

Aanbeveling 16:

Ziekenhuisopname  

Stem in het (psychiatrisch) ziekenhuis de (poliklinische) zorg af op de 
behoeften van mensen met dementie en hun naasten, om bij te dragen 
aan de kwaliteit van leven. Zorg voor een zorgvuldige overdracht van 
en naar de huisarts en/of casemanager dementie.
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Aanbeveling 17:

Andere woonvorm 

Zorg bij de overgang naar een andere woonvorm voor een warme 
overdracht. Deel daarbij informatie over wat voor degene met dementie 
belangrijk is op het gebied van ondersteuning en zorg, persoonlijke 
interesses, zingeving en levensovertuigingen. Besteed hierbij speciale 
aandacht aan de rol van naasten en aan hoe de woonvorm hen 
informeert, betrekt en ondersteunt. Blijf ook in de andere woonvorm 
de waarden, wensen, behoeften en mogelijkheden van mensen met 
dementie en hun naasten centraal stellen om een optimale kwaliteit 
van leven te bereiken.

Aanbeveling 18:

Vrijheid en veiligheid 

Ondersteun mensen met dementie en hun naasten bij het accepteren 
van risico’s die samenhangen met leven met dementie en bij het 
nemen van beslissingen rond vrijheid en veiligheid. Bevorder begrip 
en acceptatie in de samenleving voor mogelijke risicovolle situaties in 
de wijk of buurt die kunnen ontstaan door leven met dementie.

Aanbeveling 19:

Crisiszorg

Bepaal in een crisissituatie op basis van de aard van de hulpvraag 
waar mensen met dementie het best kunnen worden opgevangen. 
Organiseer de crisiszorg binnen het professionele netwerk, samen 
met naasten en betrokken zorgorganisaties zoals ziekenhuizen, 
thuiszorgorganisaties, verpleeghuizen en de geestelijke gezond
heidszorg. Bied begeleiding aan de naasten van degene die in een 
crisissituatie is beland. Maak in regionale of lokale samenwerkings-
verbanden duidelijke afspraken over taakverdeling en verantwoorde-
lijkheden bij crisisopnames. Neem hierin de inzet van een rechterlijke 
machtiging (RM) of inbewaringstelling (IBS) op wanneer direct ingrij-
pen vereist is.
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Volwaardig en naar 
vermogen mee blijven doen

Mee blijven doen, een zinvol leven 
leiden dat bij je past, het hebben van 
relaties met anderen. Het zijn aspecten 
die mensen met dementie én hun naas-
ten belangrijk vinden (van der Heide 
et al., 2024). Na de diagnose dementie 
kunnen de meeste mensen hun leven 
nog enige tijd zonder al te grote ver-
anderingen doorzetten, al dan niet 
met (technologische) aanpassingen of 
ondersteuning. 

Na verloop van tijd, als het ziektepro-
ces langer duurt, krijgen mensen met 
dementie over het algemeen steeds 
meer behoefte aan ondersteuning en 
zorg. Dit omvat zowel ondersteuning 
en zorg door naasten als door profes-
sionals. Door de ongeneeslijke en pro-
gressieve hersenziekte gaan mensen 
steeds verder achteruit en verliezen ze 
steeds meer functies. 

Kwaliteit van leven zoveel 
mogelijk waarborgen

Ook als de hulpvraag en behoefte 
aan zorg intensiever worden, is het 
van belang om kwaliteit van leven te 
waarborgen. Wat is voor degene met 
dementie in deze fase van belang, wat 
kan en wil iemand nog graag (zelf) 
doen? Het streven is dat degene met 
dementie zo lang mogelijk zelf de regie 
houdt. Dit vraagt om mee te bewe-
gen in het proces van ondersteuning 
en zorg, afgestemd op de waarden, 
wensen, behoeften en mogelijkheden 
van degene met dementie. Tegelij-
kertijd moet er oog zijn voor de naas-
ten, in het bijzonder voor degenen 
die mantelzorg verlenen. Wat hebben 
zij nodig en hoe kunnen zij dit vol
houden?

Zelfredzaamheid en  
Schijf van Vijf

Bij de keuze voor ondersteuning en 
zorg wordt uitgegaan van het ver-
sterken van zelfredzaamheid, vol-
waardig meedoen en handelen naar 
vermogen. In lijn met de beweging 
van ‘zorg naar gewoon leven’ wordt 
daarbij stapsgewijs gekeken naar wat 
iemand zelf kan en welke ondersteu-
ning vanuit de omgeving mogelijk 
is, voordat professionele inzet wordt 
overwogen. 

Dit kan worden uitgewerkt aan de 
hand van de volgende vijf vragen: 

1.	 Wat kan iemand zelf, eventueel 
met ondersteuning of door 
opnieuw aan te leren?  

2.	Welke rol kunnen technologie 
en hulpmiddelen spelen? 

3.	Wat kunnen naasten betekenen?  

4.	Wat kunnen het sociaal netwerk 
en de gemeenschap bijdragen?  

5.	Welke professionele 
ondersteuning en zorg zijn 
aanvullend nodig?   

De Schijf van Vijf-aanpak kan helpen 
om op een samenhangende manier te 
bepalen welke vormen van ondersteu-
ning passend zijn voor mensen met 
dementie en hun naasten.
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Mogelijke interventies

Het behoud van de kwaliteit van leven 
van mensen met dementie en hun 
naasten vraagt om specifieke exper-
tise, gericht op de sociale aspecten 
van het leven met dementie, zoals 
de coördinatie van alledaagse activi-
teiten, ondersteuning bij activiteiten, 
relationele aspecten en gezinsdyna-
miek. De insteek hierbij kan verschil-
lend van aard zijn, afhankelijk van de 
behoeften. We noemen een overzicht 
van mogelijke vormen van ondersteu-
ning zonder uitputtend te willen zijn. 
De hoofdindeling van categorieën is 
niet sluitend: soms vallen genoemde 
interventies onder meerdere vormen 
van ondersteuning en zorg.

Farmacologische interventies
Medicatie kan het leven met dementie 
ondersteunen. Bij onbegrepen gedrag 
(probleemgedrag) of (zeer ernstig) pro-
bleemgedrag bij dementie kan farmaco-
logische ondersteuning worden ingezet 
voor degene met dementie. Daarnaast is 
er ondersteuning voor mantelzorgende 
naasten, gericht op het (leren) omgaan 
met deze gedragsveranderingen.

Mondzorg
Door de dementie kan de mondzorg 
van iemand met dementie verslechte-
ren. Ook pijn of ander ongemak zullen 
naarmate de ziekte vordert steeds 
slechter worden aangegeven. Daarom 
is goede mondzorg van belang. Mond-
zorg richt zich onder andere op goede 
mondhygiëne en het verminderen 

1	 EDOMAH staat voor Ergotherapie bij de Ouderen met Dementie en hun Mantelzorgers Aan Huis. Het is  

een specifieke ergotherapeutische behandelmethode die zowel de oudere met dementie als de 

mantelzorger ondersteunt, zodat de oudere zo lang mogelijk betekenisvolle activiteiten thuis kan blijven 

doen en de mantelzorger wordt ontlast. Voor meer informatie, zie: https://www.edomah.nl

van infectiegevoeligheid. Daarnaast 
dragen passende mondprotheses bij 
aan het verminderen van eet- en slik-
problemen, wat uiteindelijk de voe-
dingstoestand verbetert.

Paramedische interventies
Paramedische interventies richten 
zich veelal op zelfmanagement en het 
behoud van mogelijkheden. Ze onder-
steunen daarnaast het verbeteren van 
het dagelijks functioneren en het ver-
tragen van cognitieve en fysieke ach-
teruitgang en functieverlies.

Deze interventies betrekken vaak ook 
de mantelzorgende naasten, zodat zij 
weten hoe ze kunnen bijdragen en 
wat zij nodig hebben om met de situ-
atie om te gaan. 

Het gaat dan om interventies zoals 
vanuit:

•	 Ergotherapie: onder andere 
gericht op langer zelfstandig 
en veilig thuis kunnen wonen, 
waaronder het EDOMAH-
programma1;

•	 (Geriatrie) fysiotherapie: onder 
andere gericht op blijven bewe-
gen, valpreventie en revalidatie;

•	 Logopedie: onder andere 
gericht op begeleiding van 
de mens met dementie én de 
naaste(n) om communicatie-
mogelijkheden te benutten en 
het contact te versterken en de 
begeleiding bij eet- en drink
problematiek; 
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•	 Bewegingsagogie: onder 
andere gericht op blijven  
bewegen, sociaal contact en 
emotionele balans;

•	 Diëtetiek: onder andere  
gericht op voedingsproblemen, 
onbedoeld gewichtsverlies of 
gewichtstoename, ondervoe-
ding, decubitus en ontremd 
eetgedrag.

Psycho-educatie
Mensen kunnen behoefte hebben aan 
meer informatie over het omgaan met 
de ziekte en het ziekteproces. Of willen 
meer vaardigheden leren voor het 
omgaan met de problemen en beper-
kingen die dementie met zich mee-
brengt. Het is hierbij van belang dat 
ook de mantelzorgende naasten in 
dit traject goed ondersteund worden. 
Hoe kunnen zij goed omgaan met het 
veranderende gedrag van degene met 
dementie? Hoe blijf je overeind naast 
de continue zorg voor iemand met 
dementie?

Psycho-educatie biedt belangrijke 
ondersteuning in de vorm van infor-
matie, het leren van vaardigheden en 
het ontwikkelen van strategieën om 
met situaties om te (leren) gaan. Daar-
naast kan het de drempel verlagen voor 
het vragen van hulp van anderen in de 
directe omgeving of het gebruik van 
professionele ondersteuning en zorg.

Psychologische of 
psychotherapeutische zorg
Psychologische of psychotherapeu
tische interventies kunnen zowel 
gericht zijn op degene met demen-
tie als op de mantelzorgende naas-
ten. Deze interventies kunnen helpen 
bij het verwerken van de diagnose 

en bij bijkomende psychische klach-
ten zoals depressie, angst of trau-
magerelateerde klachten. Er zijn ook 
mogelijkheden om de ziekte te leren 
accepteren voor zowel degene die het 
treft als de naasten, zoals Acceptance 
and Commitment Therapy (ACT), dat 
is onderzocht bij dementie (Atefi et al., 
2023). Daarnaast kan de ondersteu-
ning zich richten op het omgaan met 
onbegrepen gedrag van degene met 
dementie. 

Psychosociale ondersteuning  
en zorg
Voor het omgaan met de gevolgen 
van dementie is hulp beschikbaar in 
de vorm van psychosociale onder-
steuning en zorg. De specifieke wijze 
waarop de hulp wordt aangeboden, 
kan variëren, bijvoorbeeld lotge-
notencontact, (online) cursussen, 
mediatieve therapie of persoonlijke 
begeleiding. Ook interventies vanuit 
sociaal werk, maatschappelijk werk, 
geestelijke verzorging en verpleeg-
kundigen (wijk, ziekenhuis) kunnen 
hiertoe behoren. Het gaat dan om 
hulp bij zaken als: 

•	 Acceptatie van de ziekte;
•	 Emotioneel in evenwicht blijven;
•	 Onderhouden van sociale  

contacten (ook ter voorkoming 
van eenzaamheid);

•	 Behouden van betekenisvolle 
activiteiten;

•	 Behouden van positief zelfbeeld;
•	 Omgaan met veranderingen in 

intimiteit en seksualiteit;
•	 Omgaan met eventuele  

behandelingen en medicatie;
•	 Omgaan met verhuizing naar 

andere woonvorm;
•	 Omgaan met de onzekere  

toekomst;
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•	 Omgaan met verlies- en rouw
ervaring (levend verlies);

•	 Weerbaarheid van het hele gezin 
in het veranderingsproces;

•	 Zelfmanagement vaardigheden;
•	 Stimuleren van lerend  

vermogen bij dementie.

Respijtzorg
Respijtzorg richt zich op het ontlas-
ten van mantelzorgende naasten én 
op het ondersteunen van het welzijn 
en de kwaliteit van leven van de mens 
met dementie. 

Respijtzorg kan voor mensen met 
dementie bijdragen aan een zin-
volle daginvulling, sociale interactie, 
het behoud van eigenwaarde en een 
gevoel van betekenis. Het kan daarmee 
ook een positieve ervaring zijn, los van 
de belasting van mantelzorgers.

Het kan gaan om bijvoorbeeld dagin-
vulling van degene met dementie die 
buitenshuis plaatsvindt, om nachtop-
vang of iemand die overdag degene 
met dementie gezelschap houdt, of 
om een zorghotel of logeerhuis als 
naasten (tijdelijk) niet voor degene 
met dementie kunnen zorgen. 

Spirituele en zingevingsvragen
Vrijwel ieder mens krijgt in het leven 
te maken met levensvragen of vragen 
naar de zin van het leven. Levensvra-
gen komen vaak op in crisissituaties of 
bij groeiende kwetsbaarheid. Demen-
tie is zo’n situatie die de kern van het 
leven raakt, zowel voor de mensen met 
dementie zelf als voor hun naasten. 

Een sluitend antwoord op levensvra-
gen is niet altijd mogelijk, wel dat ze 
gehoord en erkend worden. Daar ligt 

de rol voor vrijwilligers en professi-
onals die mensen met dementie en 
hun naasten ondersteunen. Het kan 
gaan om alledaagse zingeving, zoals 
wat maakt voor iemand de dag waard, 
waar doet iemand het voor? Maar het 
kan ook gaan over existentiële zinge-
ving, over de grotere bestaansvragen 
van het leven. Er kunnen ook wensen 
zijn rond de invulling van de laatste 
levensfase. 

Voor professionals en anderen  
betekent dit dat het zowel gaat om 
aandachtig luisteren en simpel-
weg ‘er zijn’, als om het meedenken  
over wat iemand met dementie en/
of hun naasten in die situatie nodig 
hebben. Dit gebeurt in een open, 
ondersteunend gesprek, waarin ruimte 
is voor wederkerigheid en afstemming 
tussen degene met dementie, naasten 
en professionals.

Omgaan met levensvragen heeft 
raakvlakken met spiritualiteit, levens-
beschouwing, kunst, inspiratie en 
waarden. Professionals op dit gebied 
zoals geestelijk verzorgers, maat-
schappelijk werkers, vaktherapeu-
ten en psychologen, kunnen hierbij 
ondersteuning bieden.

Vaktherapie
Onder vaktherapeutische interven-
ties vallen therapieën zoals gericht op 
muziek, dans en drama, beeldende the-
rapie of psychomotorische therapie. 

Werk en vrijwilligerswerk
Aan het werk blijven (voor mensen 
met dementie op jonge leeftijd) en/
of vrijwilligerswerk doen zijn andere 
vormen van actief meedoen en mee-
tellen in de maatschappij. 
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Thuis wonen

Omdat meer mensen met dementie 
langer thuis wonen, is er extra aan-
dacht nodig voor de begeleiding van 
deze mensen en hun naasten om 
zo lang en zo goed mogelijk thuis te 
kunnen wonen. Het in kaart brengen 
van het sociale netwerk van degene 
met dementie en naasten is hierbij 
van belang. Daarbij hoort ook onder-
steuning bij het vragen van hulp 
aan anderen en bij het omgaan met 
mogelijke gevolgen van veranderin-
gen in de relatie met degene van wie 
je hulp vraagt. 

In de praktijk is dit niet altijd vanzelf-
sprekend en kunnen relaties veran-
deringen ondergaan door de situatie 
met dementie. Zo kan er sprake zijn 
van onbegrip. 

Er zijn diverse programma’s en inter-
venties gericht op beter en langer 
thuis kunnen wonen met dementie. 
Zo zijn er onder meer (digitale) hulp-
middelen die levensbestendig wonen 
bij dementie mogelijk maken. Zoals 
monitoring van slaapkwaliteit of het 
ondersteunen van autonomie door 
een digitaal kompas (Vilans, z.d.).

Gemeenten zijn een belangrijke part-
ner bij het bieden van ondersteu-
ning aan thuiswonende mensen met 
dementie en aan hun naasten.

Passende omgeving 

Het is belangrijk om oog te hebben 
voor de invloed van de leefomge-
ving op het dagelijks functioneren 
en het welbevinden van mensen met 
dementie. Een omgeving die her-
kenbaar en ondersteunend is, helpt 
mensen met dementie om zo zelf-
standig mogelijk te blijven, vermin-
dert stress en kan onbegrepen gedrag 
voorkomen. 

Hierbij is ook oog voor het gedrag van 
naasten en professionals die gedrags-
veranderingen kunnen uitlokken bij 
degene met dementie.

Ook voor naasten en professio-
nals schept een passende omgeving 
ruimte om beter aan te sluiten bij 
iemands mogelijkheden, behoef-
ten en wensen. Programma’s zoals 
dementievriendelijk wonen gaan 
hierop in met aandacht voor advie-
zen om prikkelverwerking te verbe-
teren en aandacht voor de inrichting 
van de openbare ruimte. Ook het 
dementievriendelijk bouwen van ver-
pleeghuizen met een helder ontwerp, 
herkenbare routes en overzichtelijke 
ruimtes bevordert de oriëntatie, zelf-
redzaamheid en rust voor mensen 
met dementie (Marquardt & Schmieg, 
2009).

Hersenschade bij dementie ver-
andert de manier waarop prikkels 
worden verwerkt. Zonder kennis van 
de impact daarvan blijft veranderend 
gedrag vaak onbegrepen. Onderprik-
keling of overprikkeling, onverwachte 
geluiden, drukte of onduidelijke/
niet-herkenbare signalen, of gebrek 
aan structuur kunnen leiden tot angst, 
apathie of agressief gedrag. Dergelijk 
gedrag is vaak signaalgedrag: degene 
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met dementie geeft aan dat de omge-
ving ongunstig is en aangepast moet 
worden.

Gedragsveranderingen of ‘onbegre
pen gedrag’ komen veel voor bij 
mensen met dementie en kunnen 
grote impact hebben op zowel de 
persoon zelf als de naasten. Het is 
belangrijk dat dergelijk gedrag altijd 
multidisciplinair wordt onderzocht, 
waarbij medische, psychologische, 
sociale en omgevingsfactoren in 
samenhang worden bekeken. 

Binnen deze benadering kunnen 
verschillende professionals een rol  
hebben. Voor huisartsen is de NHG- 
Standaard Dementie leidend. De spe-
cialist ouderengeneeskunde kan in de 
eerste lijn worden betrokken bij het 
duiden van gedragsveranderingen 
en het beoordelen van somatische 
en functionele oorzaken. Psycholo-
gen en andere gedragsdeskundigen 
kunnen ondersteunen bij de analyse 
van gedrag en passende interven-
ties. Het Centrum voor Consultatie 
en Expertise (CCE) kan ingeschakeld 
worden bij bijkomende problematiek 
als verstandelijk beperking, psychi-
atrische aandoeningen en multifac-
toriële problematiek in vastlopende 
zorgsituaties.

De casemanager dementie en wijk-
verpleging signaleren veranderingen 
in het dagelijks functioneren en de 
thuissituatie en coördineren de inzet 
van ondersteuning en zorg. 

Voor verdere ondersteuning en een 
stapsgewijze aanpak kan gebruik 
worden gemaakt van de multidis-
ciplinaire Richtlijn probleemgedrag 
bij mensen met dementie (Verenso, 
2018). 

Crisiszorg

Veel crisissituaties zijn te voorkomen 
door proactieve zorgplanning, tijdige 
signalering, goede regionale samen-
werking en psycho-educatie. Vroege 
inzet van passende expertise in de 
eerste lijn, zoals de huisarts, case-
manager dementie, wijkverpleging 
en specialist ouderengeneeskunde, 
draagt hieraan bij. 

De coördinerende professional, mees
tal de casemanager dementie, heeft 
hierbij een centrale rol bij het signa-
leren van veranderingen, het coördi-
neren van ondersteuning en het tijdig 
betrekken van andere disciplines. 
De wijkverpleging en huisarts signa-
leren veranderingen in functioneren, 
gedrag en somatische gezondheid in 
de thuissituatie. 

De specialist ouderengeneeskunde 
kan worden ingezet om achteruit-
gang tijdig te signaleren, gedragsver-
anderingen te duiden en somatische 
en functionele problemen in samen-
hang te beoordelen. 
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Door deze gezamenlijke inzet kunnen 
mogelijke escalaties eerder worden 
onderkend en, waar mogelijk, voor-
komen of uitgesteld. Mocht er een 
crisissituatie ontstaan, dan kunnen 
mensen met dementie soms (tijdelijk) 
crisiszorg en tijdelijke (onvrijwillige) 
opvang nodig hebben.

Dit geldt bijvoorbeeld in situaties 
die gevaar opleveren voor henzelf of 
hun naasten — zoals bij agressief of 
gewelddadig gedrag. Ook uitval van 
mantelzorgende naasten kan een 
reden zijn voor crisissituaties. In deze 
situaties is extra ondersteuning en 
zorg nodig. Dit kan bijvoorbeeld in 
de vorm van tijdelijk extra thuiszorg, 
maar ook in de vorm van tijdelijke 
opvang in een instelling, zoals een 
geestelijke gezondheidszorginstel-
ling of een verpleeghuis. In sommige 
gevallen geldt ook de Wet verplichte 
geestelijke gezondheidszorg (Wvggz). 

Het is belangrijk dat bij crisiszorg 
aandacht is voor de mantelzorgende 
naasten en dat er ook (regionale) 
afspraken zijn over wie ondersteu-
ning biedt aan degene met demen-
tie en de naasten die mantelzorg  
verlenen.  

2	 Voor meer informatie, zie: https://www.dwangindezorg.nl/wvggz

3	 Voor meer informatie, zie: https://www.zorgvoorbeter.nl/thema-s/dementie/kwaliteit-van-zorg/

ouderenmishandeling-thuiswonende-mensen-dementie, en 

https://www.huiselijkgeweld.nl/themas/ouderenmishandeling

Vrijheid en veiligheid

Vrijheid en veiligheid zijn voor 
iedereen van belang: voor mensen 
met dementie, hun naasten, andere 
mensen in de samenleving en voor 
professionals. Bij de ondersteuning 
en zorg aan mensen met dementie en 
hun naasten wordt steeds de balans 
gezocht tussen zelfbeschikking en 
vrijheid van degene met dementie en 
de maatregelen die nodig zijn om de 
veiligheid van degene met dementie, 
de naasten of anderen te bevorderen 
of te waarborgen. Dit is in lijn met 
de Wet zorg en dwang (Wzd) die van 
toepassing is op alle woonsituaties 
(thuis, andere woonvormen zoals een 
verpleeghuis, of bij tijdelijke opname 
of logeeropvang). In sommige gevallen 
geldt ook de Wet verplichte geestelijke 
gezondheidszorg (Wvggz). Dan kan 
er sprake zijn van een Zorgmachti-
ging (ZM) of een crisismaatregel (CM)2. 
Alertheid op ouderenmishandeling is 
in dit kader ook van belang, evenals 
het opvolgen van de stappen van de 
verplichte meldcode3.
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Begeleiding bij (tijdelijke) 
verhuizing

De overgang van thuis naar een andere 
woonvorm of crisisopvang is vaak, 
zeker bij een spoedopname, belastend 
voor degene met dementie én voor 
de naasten. Daarmee is het een extra 
aandachtspunt voor de professionals. 
Bij iedere overgang naar een andere 
woonvorm of tijdelijk verblijf is een 
‘warme’ overdracht van belang. 

Professionals delen alle relevante 
informatie over degene met demen-
tie zorgvuldig met elkaar, waaronder 
zo mogelijk het levensverhaal en het 
ondersteuningsplan. Dit waarborgt de  
continuïteit van ondersteuning en 
zorg, en zorgt ervoor dat mensen met 
dementie en hun naasten niet telkens 
opnieuw hun verhaal hoeven te doen.

De ambitie is steeds dat het wonen in 
de andere woonvorm of in de opvang 
zoveel mogelijk lijkt op het dagelijks 
leven in de thuissituatie. Naasten die 
mantelzorg verlenen, worden dan ook 
nauw betrokken bij de invulling van 
de dag, de ondersteuning en de zorg 
aan degene met dementie, ongeacht 
waar degene met dementie woont. 

Verhuizing naar andere 
woonvorm

Uiteindelijk kan het verlies in func-
ties en/of de belasting van naasten 
die mantelzorg verlenen zo groot 
zijn, dat het niet meer mogelijk is om 
thuis te wonen. Ook kan het zijn dat 
de gezondheid en/of de veiligheid 
van degene met dementie en van de 
naasten in het geding is als iemand 
thuis blijft wonen. Dan is verhuizing 
naar een andere woonvorm nood-
zakelijk. Dit kan gaan om kleinscha-
lige woonvormen waarin wonen en 
zorg gescheiden zijn, om specifieke 
woonvoorzieningen voor mensen 
met dementie op jonge leeftijd of met 
een bepaalde culturele achtergrond. 
Het kan ook gaan om een verpleeg-
huis.

Nazorg bij (tijdelijke) 
verhuizing 

Naasten die mantelzorgen kunnen bij 
tijdelijke opname of na verhuizing van 
degene met dementie behoefte hebben  
aan extra begeleiding in deze nieuwe 
situatie. Het is aan professionals die op 
dat moment betrokken zijn om dit te 
signaleren en de naasten te wijzen op 
mogelijke ondersteuning op dit gebied.
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6.4 Sterven met dementie 
 
Aanbevelingen sterven met dementie 

Aanbeveling 20:

Laatste levensfase  

Stel in de laatste levensfase de waarden, wensen, behoeften en moge-
lijkheden van mensen met dementie en hun naasten centraal in on-
dersteuning en zorg. Besteed al vroeg in het dementietraject aandacht 
aan sterven met dementie, als onderdeel van proactieve zorgplanning 
en palliatieve zorg. Bied dit gesprek vroeg en herhaaldelijk aan, zodat 
mensen met dementie hun keuzes kenbaar kunnen (blijven) maken en 
ondersteuning en zorg aansluiten bij hun wensen.

Aanbeveling 21:

Nazorg 

Wijs naasten die hulp nodig hebben bij verlies- en rouwverwerking op 
passende ondersteuning.

In de meeste situaties is het toekomst-
beeld dat degene met dementie zal 
overlijden aan dementie of aan com-
plicaties die met de ziekte samenhan-
gen. Daarom is het belangrijk om al 
vroeg — bij voorkeur direct na de dia
gnose — aandacht te besteden aan het 
ongeneeslijke karakter van dementie 
en aan de laatste levensfase. 

Het vroegtijdig bespreken van het 
ongeneeslijke karakter van dementie 
en de laatste levensfase kan bijdragen 
aan autonomie en kwaliteit van leven. 
De manier waarop dit gesprek wordt 
gevoerd, hangt af van persoonlijke 
waarden, overtuigingen en culturele 
achtergrond. Voor sommige mensen 
is openheid over het ziekteverloop 
belangrijk, terwijl anderen dit als 
belastend of ongepast ervaren.
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Nazorg

Voor naasten kan de laatste levensfase 
emotioneel zwaar zijn. Soms hebben 
nabestaanden behoefte aan meer 
gespecialiseerde hulp bij de verwer-
king van hun verlies. We verwachten 
van professionals dat ze in staat zijn 
om te herkennen wanneer dit nodig 
is. Zij kunnen nabestaanden doorver-
wijzen naar geschikte ondersteuning, 
zoals een psycholoog, geestelijk ver-
zorger of rouwtherapeut. Deze door-
verwijzingen zijn belangrijk om te 
voorkomen dat nabestaanden vast
lopen in hun rouwproces4.   

Het is belangrijk om een gesprek over 
de laatste levensfase bespreekbaar te 
maken zolang degene met dementie 
zelf nog wensen en voorkeuren kan 
uitspreken. Het vastleggen van afspra-
ken hierover kan mensen rust geven 
en helpen om ingrijpende situaties in 
de toekomst te voorkomen. Dit draagt 
bij aan de kwaliteit van leven én ster-
ven met dementie.

4	 Voor meer informatie, zie: https://www.zorgvoorbeter.nl/thema-s/dementie/einde-van-het-leven/

nazorg
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Hoofdstuk 7
Dementie op jonge leeftijd

Voorwoord

Dementie op jonge leeftijd is een ingrijpende diagnose. In Nederland leven naar 
schatting 15.000 tot 17.000 mensen met deze vorm van dementie. We spreken van 
dementie op jonge leeftijd als de symptomen zich aandienen voor het 65e levens-
jaar. Een diagnose raakt niet alleen de persoon zelf in de bloei van het leven, maar 
ook het gezin eromheen: een partner, (jonge) kinderen, ouders en vrienden. Daar-
naast heeft het impact op werk, een sociaal netwerk en plannen voor de toekomst.  

Uit eigen ervaring – ik verloor mijn partner aan dementie toen hij 49 jaar oud was 
– weet ik hoe machteloos je je kan voelen vóór en na de diagnose. Die machte-
loosheid gaat niet alleen over de diagnose, maar ook over het onwerkelijke verlies 
dat begint terwijl iemand nog naast je leeft.

Je moet leren omgaan met een werkelijkheid die zich onttrekt aan logica, omdat 
de ziekte al vooruitloopt op de woorden waarmee je die nieuwe en steeds veran-
derende werkelijkheid kan duiden.  

De behoeften van jonge mensen met dementie én hun naasten verschillen wezen-
lijk van die van ouderen. Het vraagt om een andere blik en aanpak. Om een brede, 
mensgerichte benadering, specialistische expertise en een systeemgerichte manier 
van kijken. En om een landelijke en regionale organisatie van zorg met duurzame 
financiering, zodat deze ondersteuning ook daadwerkelijk geboden kan worden.

Deze module biedt hiervoor het noodzakelijke kader. Als we jonge mensen  
met deze diagnose en hun naasten beter ondersteunen – zowel professioneel als 
sociaal – ontstaat er meer ruimte voor leven met dementie. Hierdoor wordt het 
verlies ook draaglijker.  

Iedereen die daaraan bijdraagt, vanuit welk perspectief dan ook, verdient waar-
dering. Want het verschil maken hoeft niet groot te zijn. Vaak is het simpelweg:  
écht kijken, écht luisteren en er zijn. 

Carola Renders 
Directeur Kenniscentrum Dementie op Jonge Leeftijd

Deze module biedt een gerichte uitwerking van de randvoorwaarden en aan
bevelingen uit de zorgstandaard voor mensen met dementie op jonge leeftijd 
en hun naasten, terwijl de samenhang met de hoofdstandaard behouden blijft.
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7.1 Randvoorwaarden

Voor het bieden van goede ondersteuning en zorg op maat aan mensen met 
dementie op jonge leeftijd en hun naasten vormen de volgende elementen 
de basis. Deze randvoorwaarden geven richting aan het handelen van 
professionals en zijn vertaald naar concrete aanbevelingen.

1.	 Proactieve zorgplanning

2.	Casemanagement dementie 

3.	Landelijke, regionale en lokale samenwerking  

Figuur 1 (zie pagina 28) geeft weer hoe de randvoorwaarden zich verhouden tot 
de uitgangspunten en het traject dat ook mensen met dementie op jonge leeftijd 
en hun naasten doorlopen. 

7.1.1 Proactieve zorgplanning 

 

Aanbeveling  1:  

Proactieve zorgplanning 

Start bij mensen met dementie op jonge leeftijd vanaf het moment 
van de diagnose met proactieve zorgplanning. Deze richt zich op de 
kwaliteit van leven, het behoud van regie en het tijdig anticiperen op 
toekomstige veranderingen. Zet de zorgplanning gedurende het gehele 
ziekteproces voort en herijk deze regelmatig. Leg de zorgplanning vast 
in afstemming met de persoon met dementie op jonge leeftijd en de 
naasten. Neem de gemaakte afspraken op in een ondersteuningsplan 
en deel dit met alle direct betrokkenen.

Bij dementie op jonge leeftijd is vanaf de diagnose sprake van een palliatieve 
benadering, gericht op het zo goed mogelijk leven met de ziekte. Dementie is 
een ongeneeslijke en progressieve aandoening. Daarom zijn ondersteuning en 
zorg vanaf het begin gericht op het zoveel mogelijk behouden van kwaliteit van 
bestaan. 

Dit hoofdstuk bevat meerdere aanbevelingen, die we hieronder achtereen-
volgens toelichten en uitwerken.
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Ook is er aandacht voor het voor
komen of verlichten van fysiek en 
psychisch lijden, sociale relaties, zinge-
ving en het behouden van autonomie 
en keuzemogelijkheden (Palliaweb.nl, 
z.d.; IKNL & Palliactief, 2017). 

Professionals handelen hierbij vol-
gens het Kwaliteitskader palliatieve 
zorg Nederland en de richtlijnen 
van beroeps- en wetenschappelijke  
verenigingen (Palliaweb.nl, z.d.). 
Proactieve zorgplanning vormt bin
nen deze palliatieve benadering een 
continu proces van samen vooruit-
denken, plannen en organiseren. 
Het is de basis voor het ondersteu-
ningsplan en voor passende onder-
steuning en zorg in alle fasen van de 
ziekte: vanaf het verwerken van de 
impact van de diagnose tot en met de 
nazorg voor naasten na het overlij-
den (Palliaweb.nl, z.d.; V&VN & BPSW, 
2024). 

Gesprekken over waarden, wensen 
en behoeften
Binnen proactieve zorgplanning 
voeren de persoon met dementie, de 
naasten en de betrokken professio-
nals open en zorgvuldige gesprekken. 
Zij nemen gezamenlijk besluiten en 
blijven deze gedurende het ziektepro-
ces toetsen en aanpassen aan de ver-
anderende situatie. 

De waarden, wensen en behoeften 
van degene met dementie op jonge 
leeftijd en de naasten staan cen-
traal en hebben betrekking op alle 
dimensies van het bestaan: fysiek, 
psychisch, sociaal en zingeving (van 
Rickstal et al., 2022). Zingeving is voor 
jonge mensen extra belangrijk, omdat 
de diagnose de natuurlijke levensloop 
vroeg en abrupt doorbreekt (Maters et 

al., 2025). Daarnaast gaan de gesprek-
ken onder meer over werk, financiën, 
medische keuzes en andere prakti-
sche zaken (zie ook 7.2.3 Leven met 
dementie). 

Proactieve zorgplanning omvat ook 
het tijdig bespreken en vastleggen 
van wie beslissingen neemt wanneer 
iemand niet meer wilsbekwaam is, 
zoals een mentor of bewindvoerder. 
Naarmate de ziekte vordert en zelf-
standig beslissen moeilijker wordt, 
nemen naasten stap voor stap een 
grotere rol in de besluitvorming op 
zich. 

Tijdige proactieve zorgplanning 
helpt ingrijpende maatregelen, zoals 
ondercuratelestelling, te voorkomen. 
Het bereidt naasten voor op hun cen-
trale rol wanneer degene met demen-
tie zelf geen beslissingen meer kan 
nemen (Sallnow et al., 2022; van der 
Steen et al., 2024). 

Rollen van betrokken professionals
Verschillende professionals uit het 
zorg- en sociaal domein voeren deze 
gesprekken, ieder vanuit de eigen rol 
en deskundigheid. Van belang is dat 
de professional de persoon goed kent, 
zodat een zinvol en passend gesprek 
mogelijk is (Hestad & Engedal, 2025). 

De hiervoor benodigde kennis en 
expertise zijn vaak aanwezig bij pro-
fessionals die casemanagement 
dementie op jonge leeftijd uitvoeren. 
Zij spelen, met name in de thuissi-
tuatie, een belangrijke rol in het sig-
naleren, afstemmen en coördineren, 
met oog voor de impact op het werk, 
het gezin en sociale rollen. Afhanke-
lijk van de situatie kunnen ook andere 
professionals deze rol (gedeeltelijk) 
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vervullen. De huisarts kan waar nodig 
aanvullende professionals betrekken, 
zoals de specialist ouderengenees-
kunde.

De arts bespreekt en legt behandel-
beslissingen vast die voortkomen 
uit veranderende behandelwensen. 
Daarbij wordt rekening gehouden 
met de levensfase en het vaak lang-
durige ziektetraject. Omdat werk, 
financiële verantwoordelijkheden en 
de zorg voor een jong gezin mee-
spelen, is de situatie vaak complexer. 
Dit vraagt om flexibiliteit in timing, 
vorm en frequentie van gesprekken. 
Digitale hulpmiddelen kunnen het 
proces van proactieve zorgplanning 
ondersteunen en stroomlijnen (Pal-
liaweb.nl, z.d.). 

Tijdig bespreken en vastleggen
Proactieve zorgplanning is bij demen-
tie op jonge leeftijd extra belangrijk. 
Het gaat verder dan alleen medische 
of levensfasegerichte besluitvorming. 
Mensen kunnen zich in een relatief 
vroeg stadium vaak nog goed uitspre-
ken over hun waarden en voorkeuren 
(Maters et al., 2025). 

In dit kader kunnen ook wensen rond 
het levenseinde worden besproken 
en vastgelegd, waaronder euthanasie 
en een levenstestament. Het voeren 
van deze gesprekken en het vastleg-
gen van afspraken kan rust geven 
voor zowel degene met dementie als 
de naasten. Doordat wensen bekend 
en gedeeld zijn, ontstaat duidelijkheid 
die richting geeft aan toekomstige 
besluitvorming. 

Ondersteuningsplan
In het ondersteuningsplan (ook 
wel zorgplan genoemd) worden de 
afspraken over ondersteuning en 
zorg voor degene met dementie op 
jonge leeftijd en de naasten vastge-
legd. Bij deze doelgroep ligt in het 
plan een nadrukkelijke focus op maat-
werk. Dit hangt samen met het voor-
komen van veranderingen in gedrag 
en persoonlijkheid, andere of minder 
bekende vormen van dementie en 
een vaak kwetsbare thuis- en werk-
situatie. Daarbij vraagt de levensfase 
om meer maatwerk op het gebied van 
voldoende fysieke en mentale active-
ring en zingeving. Daarnaast is pas-
sende ondersteuning niet altijd direct 
beschikbaar. 

Het is essentieel dat afspraken dui-
delijk aangeven wie op welk moment 
verantwoordelijk is voor de uitvoe-
ring van de in het plan opgenomen 
ondersteuning en zorg. Belangrijke 
besluiten en wijzigingen worden 
altijd vastgelegd en geactualiseerd in 
het ondersteuningsplan.
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7.1.2 Casemanagement dementie op jonge leeftijd 

 

Aanbeveling  2:  

Gespecialiseerd casemanagement dementie op 
jonge leeftijd

Bied alle mensen met (een vermoeden van) dementie op jonge leeftijd 
zo vroeg mogelijk onafhankelijke begeleiding. Zorg daarbij voor één 
vast coördinatie- en aanspreekpunt. Dit is bij voorkeur een gespeci-
aliseerd casemanager dementie op jonge leeftijd. Het casemanage-
ment biedt ondersteuning aan degene met dementie en de naasten 
en stemt af met andere professionals.

Het doel van casemanagement is het 
optimaliseren van het welbevinden 
en de kwaliteit van bestaan (V&VN 
& BPSW, 2024). Een casemanager 
dementie — zoals omschreven in het 
expertiseprofiel van V&VN en BPSW 
(V&VN & BPSW, 2024) — beschikt 
over specifieke kennis en vaardig-
heden op het gebied van dementie, 
netwerkgericht samenwerken, proac-
tieve zorgplanning en psychosociale 
ondersteuning. Dit maakt dat deze 
professional de beste papieren heeft 
om casemanagement dementie uit te 
voeren. Tegelijk kent de praktijk soms 
andere vormen van invulling, waarin 
ook andere deskundige professionals 
multidisciplinair, in samenwerking, 
casemanagementtaken uitvoeren. 

Casemanagement kan worden inge-
zet vanaf een vermoeden van demen-
tie (de niet‑pluisfase) (Zorginstituut 
Nederland, 2024). Bij jonge mensen 
gebeurt dit vaak pas na de diagnose, 
omdat in de niet-pluisfase vaak niet 
aan dementie wordt gedacht. 

Specialistische kennis en 
netwerkzorg
Het is bij dementie op jonge leeftijd 
belangrijk dat specialistische kennis 
beschikbaar is binnen het netwerk 
van professionals in ondersteuning 
en zorg. Deze kennis gaat zowel over 
het ziektebeeld als over het organi-
seren van passende zorg. Dit hangt 
samen met de grotere complexiteit 
en specificiteit van de problematiek. 
Vaak zijn er meer partijen betrokken 
die interdisciplinair moeten samen-
werken, omdat er specifieke vraag-
stukken spelen die vragen om inzet 
van andere en/of aanvullende profes-
sionals. Door het relatief lage aantal 
mensen met dementie op jonge leef-
tijd is zorg bovendien vaak georgani-
seerd over een grotere geografische 
regio.
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In dit hoofdstuk wordt gesproken 
over de gespecialiseerd casemana-
ger dementie op jonge leeftijd. Deze 
casemanager dementie hoeft niet 
alle casemanagementtaken zelf uit 
te voeren; regionaal worden hier-
over afspraken gemaakt.  Waar van 
toepassing kan dit ook betrekking 
hebben op de professional die deze 
casemanagementtaken uitvoert.

Een casemanager met expertise in 
dementie op jonge leeftijd kan een 
belangrijke rol vervullen in het coör-
dineren van deze gespecialiseerde 
interdisciplinaire zorg (Draper & Wit-
hall, 2016; Bakker et al., 2022).  Binnen 
het casemanagement dementie op 
jonge leeftijd wordt waar nodig de 
verbinding gelegd met het gespeci-
aliseerde netwerk rondom dementie 
op jonge leeftijd, zodat ondersteuning 
aansluit bij de behoeften en levens-
fase van de naasten. 

Het casemanagement heeft een be- 
langrijke rol in het (samen) opzetten 
en onderhouden van dit netwerk. 
Een gespecialiseerde casemanager  
dementie kan een belangrijke rol 
spelen in het bieden van specialis-
tische begeleiding van mensen met 
dementie op jonge leeftijd en hun 
naasten. Deze casemanager kan ook 
kennis overdragen aan de  generalis-
tische professionals (van Westendorp 
et al., 2025). De specialisatie case-
manager dementie op jonge leeftijd 
wordt behaald door, naast de reguliere 
opleiding tot casemanager, aanvul-
lende scholing in casemanagement 
bij dementie op jonge leeftijd te 
volgen.

Vroegtijdige inzet en verbinding
Het vroegtijdig inzetten van case-
management is essentieel, omdat 
mensen met dementie op jonge leef-
tijd te maken hebben met een com-
plex en breed scala aan medische, 
psychosociale en praktische behoef-
ten, die bovendien per fase van de 
ziekte en in de tijd veranderen (Ritzen 
et al., 2025). 

Daarom is het cruciaal dat betrokken 
professionals, zoals de praktijkonder-
steuner van de huisarts, maatschap-
pelijk werk, thuiszorg of andere 
ondersteuners, signalen uit de thuis-
situatie vroegtijdig herkennen en 
tijdig doorgeven aan de casemanager. 

Het casemanagement fungeert als een 
verbindende schakel tussen degene 
met dementie, de naasten, vrijwilligers 
en professionals in de thuissituatie. 
Daarnaast kan de (gespecialiseerde) 
casemanager andere professionals 
superviseren, coachen en ondersteu-
nen. Het casemanagement onder-
steunt met kennis over dementie op 
jonge leeftijd en de specifieke behoef-
ten en uitdagingen.

Het gespecialiseerd casemanagement 
bevordert bovendien het welzijn van 
degene met dementie en de naasten 
door toegang tot gespreksgroepen 
voor lotgenoten, partners en kinde-
ren te organiseren en het contact met 
deze groepen te faciliteren. 

Bij transities, zoals een verhuizing 
naar een andere woonvorm, zorgt de 
casemanager voor een warme over-
dracht en blijft waar mogelijk betrok-
ken bij de ondersteuning van de 
naasten. 
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7.1.3 Landelijke, regionale en lokale samenwerking

 

Aanbeveling  3:  

Landelijke, regionale en lokale samenwerking 

Organiseer ondersteuning en zorg voor mensen met dementie en 
hun naasten bij voorkeur vanuit regionale en lokale netwerken. Deze 
netwerken hebben specifieke afspraken vastgelegd voor dementie 
op jonge leeftijd. Wanneer specialistische zorg niet beschikbaar is, 
bieden expertisecentra en gespecialiseerde professionals en teams 
ondersteuning aan de generalistische zorg.

De Nederlandse dementiezorg
De landelijke structuur voor demen-
tiezorg is opgebouwd uit regionale 
en lokale netwerken waarin zorg en 
sociaal domein samenwerken. Hoofd-
stuk 1 en 5 beschrijven deze basis: 
gezamenlijke visie, randvoorwaar-
den (proactieve zorgplanning, case-
management dementie, regionale en  
lokale samenwerking) en organisato
rische afspraken zoals warme over- 
dracht en het gebruik van een on
dersteuningsplan.  Zie 5.3 voor infor- 
matie van regionale en lokale samen-
werking. 

Rol Kenniscentrum Dementie op 
Jonge Leeftijd
Landelijk vervult het Kenniscen-
trum Dementie op Jonge Leeftijd 
een verbindende rol (Kenniscentrum 
Dementie op Jonge Leeftijd, z.d.). 
Bij het Kenniscentrum zijn zorgor-
ganisaties aangesloten die gespeci-
aliseerde ondersteuning en/of zorg 
bieden. Het Kenniscentrum draagt 
bij aan kennisdeling, kwaliteitsver-
betering en deskundigheidsbevorde-
ring en verbindt de zorgpraktijk, het 

beleid, het onderzoek en het onder-
wijs. Het Kenniscentrum faciliteert 
een landelijk netwerk waarin profes-
sionals kennis en ervaringen uitwis-
selen. 

Kennisdeling en onderzoek
Naast deze kennisstructuur wordt in 
Nederland wetenschappelijk onder-
zoek gedaan naar dementie op jonge 
leeftijd binnen landelijke onderzoeks-
consortia en groepen, zoals YOD-
INCLUDED. Dit omvat onder andere 
langlopende studies en praktijkge-
richt onderzoek naar diagnostiek, 
behandeling, ondersteuning en zorg. 
De resultaten worden via het Kennis-
centrum en de aangesloten netwerken 
gedeeld met de Nederlandse praktijk 
en internationale kennispartners. 

Regionale organisatie
In regionale netwerken en samen-
werkingsverbanden werken zorg- en 
welzijnsorganisaties, gemeenten en 
regionale afdelingen van Alzhei-
mer Nederland samen. Deze regio’s 
werken ook samen met de Alzheimer-
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centra (Alzheimer Nederland, z.d.). 
Zij verbinden organisaties en profes-
sionals, coördineren ondersteuning 
en zorg en maken regionale samen-
werkingsafspraken.

Voor dementie op jonge leeftijd is aan-
vullende afstemming nodig binnen 
deze netwerken. Er zijn verschillen in 
het gespecialiseerde aanbod per regio 
en niet altijd is de benodigde des-
kundigheid in de directe omgeving 
beschikbaar (van Westendorp et al., 
2025). Regionaal zijn vaak gespeciali-
seerde teams actief, veelal verbonden 
aan verpleeghuizen met expertise in 
dementie op jonge leeftijd. Zij onder-
steunen mensen met dementie op 
jonge leeftijd en hun naasten en 
fungeren als vraagbaak voor andere 
professionals en generalistische voor-
zieningen.

In de regio worden vaak aanvullende 
ketenafspraken gemaakt, bijvoorbeeld 
over het tijdig inzetten van gespecia-
liseerd casemanagement. Vanuit het 
Kenniscentrum is een handreiking 
beschikbaar voor het opzetten van 
een regionaal zorgprogramma voor 
dementie op jonge leeftijd (Kennis-
centrum Dementie op Jonge Leeftijd, 
2021).

Lokale samenwerking
Lokale samenwerking richt zich op de 
directe samenwerking tussen profes-
sionals binnen een wijk of gemeente, 
op meso- en microniveau. Deze 
samenwerking is gericht op multidis-
ciplinaire en samenhangende onder-
steuning en zorg aan mensen met 
dementie en hun naasten. 

Inbreng van ervaringskennis
Binnen lokale en regionale samen-
werkingsverbanden is het van meer-
waarde om ervaringskennis van 
mensen met dementie op jonge 
leeftijd en hun naasten te benutten. 
Dit kan bijvoorbeeld door de persoon 
met ervaringskennis te betrekken 
bij de ontwikkeling en organisatie 
van ondersteuning en zorg. Zo sluit 
het aanbod beter aan bij hun leven, 
levensfase en behoeften.
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7.2 Aanbevelingen 

Het schema met de algemene aanbevelingen per fase van het dementietraject  
is opgenomen in hoofdstuk 6. In deze module worden voornamelijk de aan
vullingen voor dementie op jonge leeftijd weergegeven.

7.2.1 Niet-pluis 
 

Aanbevelingen niet-pluis 

Aanbeveling 4:  

Signalen 

Wees bij het signaleren van mogelijke dementie op jonge leeftijd alert 
op een breed palet aan signalen. Geheugenproblemen staan vaak 
niet op de voorgrond. Besteed extra aandacht aan het herkennen 
van veranderingen bij specifieke doelgroepen. Betrek de huisarts 
vroegtijdig in de niet-pluisfase en schakel, waar relevant, tijdig de 
bedrijfsarts in.  

Dit hoofdstuk bevat meerdere aanbevelingen, die we hieronder achtereen-
volgens toelichten en uitwerken. 

De ondersteuning en zorg die mensen met dementie en hun naasten in  
verschillende fasen van de ziekte nodig hebben, kunnen verschillen en zijn 
individueel bepaald. Vanuit het organiseren van ondersteuning en zorg voor 
mensen met dementie en de mantelzorgende naasten zijn in het dementie-
traject globaal de volgende vier fasen te onderscheiden:

1.	Niet-pluis

2.	Diagnose dementie

3.	Leven met dementie

4.	Sterven met dementie
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Aanbeveling 5:  

Publieke informatie en voorlichting

Zorg voor lokale en regionale publieksinformatie over dementie op 
jonge leeftijd die toegankelijk en begrijpelijk is. Zorg er daarnaast 
voor dat voorlichting over dementie op jonge leeftijd beschikbaar 
is. Bied deze informatie in verschillende vormen aan. Richt deze op 
mensen met dementie op jonge leeftijd, hun naasten, vrijwilligers, 
professionals en burgers. Sluit aan bij verschillende levensfasen en 
rollen, met aandacht voor diversiteit. Verwijs laagdrempelig  naar 
regionale en landelijke expertise.

Signalen en vermoeden van dementie 
In de beginfase van dementie is er 
vaak een niet-pluisgevoel: er klopt iets 
niet, maar het is moeilijk te duiden. 
Bij dementie op jonge leeftijd is deze 
fase extra complex, omdat demen-
tie meestal met ouderdom wordt 
geassocieerd en de klachten bij jonge 
mensen zich anders kunnen uiten.  

De eerste signalen zijn vaak veran-
deringen in stemming (zoals angst of 
depressie) en gedrag (zoals karakter-
veranderingen of onrust). Ook ver-
anderingen in spraak kunnen een 
signaal zijn. Gedragsproblemen, 
waaronder verbale en fysieke agres-
sie en ongepast gedrag, komen bij 
dementie op jonge leeftijd vaker voor 
dan bij dementie op latere leeftijd 
(Ryan et al., 2021). Cognitieve klach-
ten, zoals vergeetachtigheid en ver-
warring, kunnen al tot vijf jaar vóór 
de diagnose optreden, maar worden 
vaak niet herkend. Het samengaan 
van meerdere signalen is een belang-
rijke reden om diagnostiek in te zetten 
(Hendriks et al., 2022). 

 
De omgeving herkent deze verande-
ringen vaak niet direct als dementie. 
Klachten worden eerder toegeschre-
ven aan stress, depressie, menopauze 
of relatieproblemen. Dit kan leiden 
tot onzekerheid en spanningen bin
nen het gezin (Fatima et al., 2022). 
Bij ongeveer een derde van de mensen 
ontstaan relatieproblemen vóór de 
diagnose. Vaak is het de partner die 
als eerste hulp zoekt (de Graaf et al., 
2020). Herkenbare signalen zijn onder 
andere beperkt ziekte-inzicht, een 
geleidelijke verergering van klachten, 
meer problemen met het doorbreken 
van routines en veranderingen op 
meerdere levensgebieden. 

Werk en dementie
Bij meer dan de helft van de mensen 
met dementie op jonge leeftijd ont-
staan vóór de diagnose problemen op 
het werk. Dit kan zich uiten in moeite 
met plannen, het volgen van gesprek-
ken of onhandigheid. Veel mensen 
proberen dit te compenseren door 
vaste taken aan te houden, lijstjes te 
maken of taken over te dragen aan 
collega’s. 
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Soms ontstaan er conflicten of volgt 
ontslag. Tijdige inzet van de bedrijfs-
arts is belangrijk. 

De bedrijfsarts kan bijdragen aan pas-
send werk, gerichte ondersteuning 
en het vergroten van kennis bij werk-
gevers over dementie op jonge leef-
tijd. Samenwerking tussen huisarts 
en bedrijfsarts kan helpen bij snellere 
verwijzing naar diagnostiek en gespe-
cialiseerde ondersteuning en zorg (de 
Graaf et al., 2020). De bedrijfsarts kan 
onderdeel zijn van, of advies inwin-
nen bij, het gespecialiseerde team in 
de regio. Op de website van WerkDEM1 
is uitgebreide informatie beschikbaar 
over dementie en werk.   

Extra complexiteit bij specifieke 
doelgroepen
Bij sommige mensen is het herken-
nen van vroege signalen van demen-
tie extra complex, zowel op jonge 
leeftijd als op oudere leeftijd. Dit geldt 
onder andere voor mensen met een 
migratieachtergrond, een verstande-
lijke beperking of psychiatrische pro-
blematiek. 

Taalbarrières, culturele opvattingen 
of het eerder overnemen van taken 
kunnen veranderingen verhullen. 
Bij mensen met een verstandelijke 
beperking is onderscheid tussen 
bestaande beperkingen en nieuwe 
achteruitgang lastig; inzicht in eerder 
functioneren is daarom essentieel 
(Dekker, 2025). 

1    Voor meer informatie, zie: https://werkendementie.nl

Ook bij psychiatrische aandoenin-
gen is het moeilijk nieuwe sympto-
men te herkennen. Samenwerking 
met de geestelijke gezondheidszorg, 
waaronder verslavingszorg, is nodig 
om gedragsveranderingen goed te 
duiden.  

Publieke informatie en voorlichting
Het is belangrijk dat er op landelijk 
en regionaal niveau toegankelijke 
en begrijpelijke publieksinformatie  
beschikbaar is over dementie op 
jonge leeftijd. Deze informatie legt 
niet alleen uit wat dementie op jonge 
leeftijd is en hoe vroege signalen 
kunnen worden herkend, maar biedt 
ook handvatten voor wat mensen zelf 
kunnen doen. Hiermee ondersteunt 
de informatie het vroeg herkennen 
van signalen en helpt zij mensen om 
tijdig passende ondersteuning en 
zorg te vinden.

Daarnaast is het van belang dat 
publieksinformatie laat zien hoe 
mensen met dementie op jonge leef-
tijd kunnen blijven deelnemen aan 
het maatschappelijk leven, zodat dit 
bijdraagt aan kwaliteit van bestaan. 
De informatie sluit bij voorkeur aan 
op de levensfase en laat een breed en 
realistisch beeld zien van dementie op 
jonge leeftijd, om herkenning, begrip 
en inclusie te vergroten. 
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7.2.2 Diagnose

Aanbeveling 6:  

Ziektediagnostiek

Voer bij een vermoeden van dementie op jonge leeftijd ziektedia
gnostiek uit in de tweede of derde lijn, met specifieke aandacht voor 
erfelijkheidsonderzoek. Neem als huisarts bij twijfel informatie van 
naasten mee in de afweging om door te verwijzen. Houd  een brede blik 
op veranderingen in gedrag en functioneren. Overweeg de diagnose  
dementie op jonge leeftijd ook bij klachten die in eerste instantie  
kunnen passen bij psychiatrische of psychosociale problematiek. 
Doe dit vooral wanneer klachten aanhouden of onvoldoende ver-
klaard kunnen worden.

Aanbeveling 7:  

Zorgdiagnostiek en informatie over leven met 
dementie

Zorg direct na de diagnose voor een warme overdracht naar een bij 
voorkeur gespecialiseerd casemanager dementie op jonge leeftijd. 
Start daarna meteen met zorgdiagnostiek onder regie van deze 
casemanager. Geef mensen met dementie op jonge leeftijd en hun 
naasten heldere informatie over leven met dementie en over passende 
vormen van ondersteuning.

Aanbeveling 8:  

Medicatie 

Laat medicatie voorschrijven en aanpassen door een arts of verpleeg-
kundig specialist met ervaring in dementie op jonge leeftijd. Maak 
medicatieafwegingen samen met degene met dementie en de naas-
ten. Schakel waar nodig geriatrische en/of psychiatrische expertise 
in. Wijs mensen met dementie en hun naasten op digitale hulpmid-
delen die ondersteunen bij uitgifte en tijdige inname van medicatie.  
Begeleid hen in het gebruik hiervan.
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We maken onderscheid tussen ziekte- 
en zorgdiagnostiek. Ziektediagnos-
tiek gaat over het vaststellen van de 
ziekte, zorgdiagnostiek over het in 
kaart brengen van de ondersteuning 
en zorg die nodig is om te leven met 
dementie.

Ziektediagnostiek 
Het stellen van de diagnose demen-
tie op jonge leeftijd is vaak inge-
wikkeld en kost veel tijd. Gemiddeld 
duurt het 4,4 jaar voordat de diagnose 
wordt gesteld, tegenover 2,8 jaar bij 
ouderen (van Vliet et al., 2014). Soms 
wordt eerst een verkeerde diagnose 
gesteld, vaak is dat een psychiatrische 
(Loi et al., 2023; Tsoukra et al., 2021). 
Als behandeling daarvoor niet helpt of 
klachten erger worden, kan dit wijzen 
op dementie op jonge leeftijd (van 
Vliet et al., 2014; Hendriks et al., 2022). 

Omgekeerd kan het bij complexe pro-
blematiek, bijvoorbeeld bij psychiatri-
sche aandoeningen, niet-aangeboren 
hersenletsel of verslavingsproblema-
tiek, ook voorkomen dat aanvankelijk 
gedacht wordt aan dementie (Tsoukra 
et al., 2021). In de loop van het dia
gnostisch traject kan blijken dat de 
klachten een andere oorzaak hebben 
en dat er geen duidelijk progressief 
beloop zichtbaar is. In zulke situaties  
blijkt ondersteuning die specifiek is 
ingericht voor mensen met dementie 
op jonge leeftijd, zoals dagbehande-
ling, dagbesteding of een woonvoor-
ziening, niet altijd passend.

Bij mensen met dementie op jonge 
leeftijd worden signalen vaak eerst 
gezien buiten de huisartsenprak-
tijk, bijvoorbeeld op het werk of in de 
geestelijke gezondheidszorg. Daarom 
is goede doorverwijzing belangrijk. 

Bij signalen die kunnen wijzen op 
dementie is een eerste beoordeling 
door de huisarts of bedrijfsarts nodig. 
De handreiking Dementie op jonge 
leeftijd: Handreiking voor eerstelijns-
verwijzers van het Kenniscentrum 
Dementie op Jonge Leeftijd (2020) 
kan hierbij helpen. De huisarts start 
de diagnostiek volgens de NHG-Stan-
daard Dementie (NHG, 2020).

Cognitieve screenings geven bij jon-
gere mensen niet altijd een duide-
lijk beeld. Informatie van naasten  
en de, indien betrokken, bedrijfs-
arts is daarom erg belangrijk en voor 
huisartsen vaak ondersteunend bij  
de beslissing om door te verwij-
zen (van Vliet et al., 2014; Hendriks 
et al., 2022). Bij een vermoeden van 
dementie op jonge leeftijd of aanhou-
dende twijfels volgt een verwijzing 
naar de polikliniek neurologie of een 
geheugenpolikliniek voor specialis-
tisch onderzoek. Zo nodig wordt een 
Alzheimercentrum ingeschakeld, bij- 
voorbeeld bij complexe vormen zoals 
frontotemporale dementie.

Specifieke onderzoeken en 
erfelijkheid
Bij onderzoek naar dementie op 
jonge leeftijd worden specifieke tests 
gebruikt die passen bij de leeftijd en 
de klachten. Dit bestaat uit een uit-
gebreid neuropsychologisch onder-
zoek, beeldvorming en soms een 
erfelijkheidsonderzoek (Hendriks et 
al., 2022). 

Erfelijkheid speelt bij dementie op 
jonge leeftijd relatief vaker een rol, 
bijvoorbeeld bij frontotemporale 
dementie en sommige vormen van 
de ziekte van Alzheimer. Goede bege-
leiding bij erfelijkheidsonderzoek is 
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belangrijk. Het aantonen van erfe-
lijkheid heeft immers grote impact. 
In het besluit over erfelijkheidson-
derzoek moet ook het uitstellen van 
het onderzoek worden meegewogen. 
Zo kan bijvoorbeeld bloedmateri-
aal worden afgenomen en bewaard, 
totdat er behoefte ontstaat aan een 
genetische analyse via een klinisch 
genetisch centrum.

Zorgdiagnostiek
Zorgdiagnostiek wordt bij voorkeur 
uitgevoerd onder regie van een case-
manager dementie op jonge leeftijd. 
De diagnose heeft grote gevolgen 
voor vrijwel alle aspecten van het 
leven, zoals werk, relaties en toe-
komstplannen (van Vliet et al., 2010; 
van Vliet et al., 2014). Na het stellen 
van de diagnose vindt een warme 
overdracht plaats en start de fase van 
zorgdiagnostiek en educatie. 

Mensen met dementie op jonge leef-
tijd en hun naasten krijgen direct na 
de diagnose informatie en uitleg over 
leven met dementie. Deze informatie 
is afgestemd op vragen en behoeften 
van degene met dementie en van de 
naasten. Het geeft inzicht in mogelijke 
passende ondersteuning, behande-
ling, preventie en zorg, zodat mensen 
met dementie en hun naasten weten 
waar ze voor wat terechtkunnen. 

De informatie wordt aangereikt door 
een professional met kennis van 
dementie (op jonge leeftijd), de regi-
onale sociale kaart en de lokale en 
regionale afspraken over ondersteu-
ning en zorg. Ook kan de informatie 
gaan over ondersteunende digitale 
hulpmiddelen voor zowel degene met 
dementie als voor hun naasten.

Het doel van deze vroege ondersteu-
ning is om het dagelijks functioneren 
in beeld te brengen en aan te sluiten 
bij wat mensen nodig hebben om zo 
actief mogelijk te blijven in hun soci-
ale, gezins- en werkleven (Ritzen et al., 
2025). Mensen met dementie op jonge 
leeftijd ervaren vaak uiteenlopende 
en complexe problemen, die verschil-
len per type dementie. Daarom is een 
brede en systematische benadering 
van het functioneren nodig (Weltings 
et al., 2025). 

Casemanagement dementie op 
jonge leeftijd
Samen met de persoon met demen-
tie en de naasten wordt gekeken naar 
het functioneren in huis, op het werk 
en in sociale situaties, evenals naar 
de woonomgeving en financiële situ-
atie. De casemanager of een andere 
bevoegde en bekwame professional 
brengt het sociale netwerk in kaart 
en coördineert passende formele en 
informele ondersteuning. Waar nodig 
wordt het functioneren systematisch 
in kaart gebracht met gevalideerde 
instrumenten. Het is belangrijk dat 
deze ondersteuning zo snel moge-
lijk na de diagnose start (Bakker et al., 
2013b).
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Risico op suïcide
In de eerste drie maanden na de diag-
nose is het risico op suïcide ruim zes 
keer zo groot bij mensen met demen-
tie op jonge leeftijd ten opzichte 
van mensen zonder deze diagnose. 
Dit komt onder andere doordat jon-
gere mensen vaak nog werken en 
verantwoordelijk zijn voor hun gezin, 
waardoor zij eerder een last kunnen 
voelen. Het inschatten van het risico 
en het voorkomen van suïcide is 
daarom specifiek bij dementie op 
jonge leeftijd van groot belang (Aloth-
man et al., 2022). Signaleren en indien 
nodig bespreken van dit risico is een 
onderdeel van proactieve zorgplan-
ning.

Medicatie
Dementie is nog niet te genezen. 
In het behandeltraject is er naast aan-
dacht voor het ongeneeslijke karakter 
ook ruimte om te kijken wat wél kan 
helpen. Soms kan medicatie helpen 
om verergering van de ziekte te voor-
komen of te vertragen. Bij vasculaire 
dementie kan medicatie bijvoor-
beeld helpen bij het behouden van 
een gezonde bloeddruk. Ook wordt 
medicatie ingezet om gedrag te beïn-
vloeden. In de praktijk gebeurt dit 
regelmatig bij mensen met dementie 
op jonge leeftijd, zowel thuis als in het 
verpleeghuis (Gerritsen et al., 2019; 
Mulders et al., 2016). 

Als het gedrag complex wordt, gaat de 
voorkeur altijd uit naar niet-medica-
menteuze, psychosociale interventies, 
zoals begeleiding, andere manieren 
van benadering of aanpassingen in de 
omgeving. Dit geldt zowel thuis als in 
andere woonvormen.

Medicatie wordt altijd voorgeschreven 
in overleg met degene met dementie 
en/of de naasten. Daarbij wordt dui-
delijk besproken wat het doel van de 
behandeling is. Bij het gebruik van 
medicijnen die niet speciaal voor 
dementie zijn geregistreerd (off label), 
is extra zorgvuldigheid nodig. Vraag 
waar nodig advies aan gespeciali-
seerde artsen, zoals een geriater of 
psychiater. 

Het innemen van medicijnen vraagt 
aandacht. Door geheugenproblemen  
of slikklachten kan dit lastig zijn. 
Ergotherapeuten en logopedisten 
kunnen ondersteunen met praktische 
oplossingen, zoals andere vormen van 
toediening, slikadviezen of (digitale) 
hulpmiddelen.
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7.2.3 Leven met dementie

 
Aanbeveling 9:  

Actief blijven

Stimuleer en ondersteun mensen met dementie op jonge leeftijd 
en hun naasten actief bij het behouden van een fysiek, mentaal en 
sociaal actief leven. Stem dit af op hun mogelijkheden, interesses 
en levensverhaal. Besteed aandacht aan het behouden van sociale, 
maatschappelijke en gezinsrollen. Zorg lokaal en regionaal voor 
voldoende doelgroepgerichte ondersteuning. Maak bestaand aanbod 
waar mogelijk geschikt voor mensen met dementie op jonge leeftijd 
en hun naasten. Vergroot de bewustwording hierover bij andere 
professionals.

Aanbeveling 10:  

Omgaan met de gevolgen van dementie 

Ondersteun mensen met dementie op jonge leeftijd en hun naasten 
actief bij het omgaan met cognitieve, sociale, gedragsmatige en 
emotionele veranderingen. Besteed ook aandacht aan zingevings
vragen, waaronder levend verlies en rouw om het leven zoals het 
was. Begeleid hen bij ingrijpende gevolgen zoals het verlies van werk. 
Heb daarbij aandacht voor de impact op inkomen, belastingen en 
verzekeringen.

Aanbeveling 11:  

Ondersteuning van naasten 

Informeer en ondersteun naasten die mantelzorgen voor mensen 
met dementie op jonge leeftijd. Stimuleer naasten om gebruik  
te maken van beschikbare ondersteuning, lokaal, regionaal en  
landelijk - inclusief leeftijdsgebonden lotgenotencontact. Zorg dat  
deze ondersteuning voldoende beschikbaar is en aansluit bij de  
behoeften en achtergronden van naasten. Heb hierbij expliciet 
aandacht voor (zeer) jonge mantelzorgende naasten, zoals thuis
wonende en/of schoolgaande kinderen. Stem de ondersteuning af op 
hun ontwikkelingsfase en behoeften. Wijs naasten op verlofregelingen 
voor werkende naasten en vervangende zorg (respijtzorg). 
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Aanbeveling 12:  

Digitale hulpmiddelen

Zet digitale hulpmiddelen in om de kwaliteit van bestaan en de zelf
redzaamheid van mensen met dementie op jonge leeftijd te vergroten. 
Zorg dat professionals binnen hun vakgebied beschikken over actuele 
kennis en vaardigheden om digitale hulpmiddelen passend in te 
zetten. Adviseer en begeleid mensen met dementie, naasten, collega-
professionals en anderen bij het gebruik hiervan, afgestemd op de 
situatie. 

Leefstijl
Mensen met dementie op jonge leef
tijd zijn lichamelijk vaak fitter en 
actiever dan mensen met dementie 
op latere leeftijd. Met passende onder-
steuning kunnen zij fysieke, cog-
nitieve en sociale functies mogelijk 
langer blijven benutten, onder andere 
in werk, gezin en sociale rollen. Dit  
geldt ongeacht waar zij wonen — thuis 
of in een andere woonvorm — en hoe  
zij hun dag invullen, met werk of 
anderszins. 

Een benadering die uitgaat van wat 
iemand nog kan en wil bijdragen, 
helpt om functioneren en kwaliteit  
van bestaan langer te behouden. 
De nadruk ligt daarbij op het vast-
houden van vaardigheden, rollen, 
dagstructuur en deelname aan het 
dagelijks leven. 

Zoals in 3.1 Dementie als ziektebeeld 
is aangegeven zijn er aanwijzingen 
dat bepaalde factoren het risico op 
dementie kunnen verlagen (Livingston 
et al., 2024). Voor veel van deze fac-
toren is een actieve en gezonde leef-
stijl belangrijk, waaronder voldoende 
bewegen, gezonde voeding en het 
vermijden van roken en overmatig 
alcoholgebruik. 

Juist bij mensen met dementie op 
jonge leeftijd — die vaak midden in 
het werkzame en gezinsleven staan 
— is het in de periode rond de dia
gnose belangrijk om ondersteuning 
bij gezond leven te koppelen aan de 
dagelijkse routines en rollen die al 
bestaan. 

Dit vraagt om ondersteuning die 
gezond leven en actief blijven ver-
bindt met iemands levensfase, inte-
resses en verantwoordelijkheden. 
Door mogelijkheden te versterken 
binnen het dagelijks leven, wordt 
behoud van functioneren onderdeel 
van leven met dementie én van de 
bredere maatschappelijke opgave bij 
dementie op jonge leeftijd. 

Actief blijven
Voor mensen met dementie op jonge 
leeftijd betekent actief blijven dat zij, 
zo veel mogelijk, betrokken blijven bij 
het dagelijks leven — in werk, sociale 
contacten en gezinsrollen. Dit vraagt 
om ondersteuning die aansluit bij hun 
mogelijkheden, interesses en levens-
fase, en die deelname aan het dage-
lijks leven blijft stimuleren. 
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Impact op het dagelijks leven
Leven met dementie op jonge leeftijd 
heeft grote gevolgen voor het dage-
lijks leven van degene met demen-
tie en de naasten. In de beginfase 
van de ziekte staat het leefdomein 
vaak meer op de voorgrond dan het 
zorgdomein. De behoefte aan zorg is 
dan meestal nog beperkt, terwijl de 
impact op het dagelijks leven groot 
is. Het leefdomein omvat alles wat bij 
het gewone leven hoort, zoals werk, 
inkomen, opvoeding van kinderen, 
sociale relaties, toekomstplannen en 
deelname aan de samenleving.

Knelpunten
Juist bij dementie op jonge leeftijd 
ontstaan in dit leefdomein vaak vroeg 
knelpunten. Mensen ervaren veran-
deringen in functioneren terwijl zij 
nog volop rollen vervullen als partner, 
ouder, werknemer of collega. Hierdoor 
komt niet alleen het dagelijks functio-
neren onder druk te staan, maar ook 
het gevoel van identiteit en de beteke-
nis die iemand voor anderen heeft. 

Dit roept vragen op als: wie ben ik, 
wat kan ik nog en wat beteken ik voor 
anderen, terwijl vertrouwde rollen 
veranderen of wegvallen. Dit vraagt 
om specifieke expertise gericht op 
de sociale kant van het leven met 
dementie, zoals ondersteuning bij het 
organiseren van het dagelijks leven en 
werk, het behouden van sociale rela-
ties en het omgaan met gezinsdyna-
miek (Werk en Dementie, z.d.). 

Ondersteuning en zorg
De ondersteuning en zorg omvat 
alle vormen van zorg, begeleiding 
en behandeling die gericht zijn op 
de dementie. Ondersteuning richt 
zich daarom in deze fase vooral op 
het ondersteunen van mensen bij het 
omgaan met veranderingen in struc-
tuur, rollen, relaties en zingeving. 

Sociale verbondenheid blijft daarbij 
van groot belang. Contact met familie,  
vrienden en de sociale omgeving 
draagt bij aan welbevinden en het 
ervaren van betekenis. Leeftijds
gebonden lotgenotencontact, zowel 
fysiek als online, kan hierbij onder-
steunen doordat ervaringen gedeeld 
worden met mensen in een vergelijk-
bare levensfase (Sullivan et al., 2022; 
Kafadar et al., 2025). 

Naarmate de ziekte vordert, ver-
schuift het zwaartepunt geleidelijk 
richting het zorgdomein en neemt 
de behoefte aan ondersteuning en 
zorg toe. Ook dan blijft het belangrijk 
om oog te houden voor wat iemand 
belangrijk vindt en wat iemand nog 
(zelf) kan en wil doen. 

Gedurende het hele ziekteproces 
blijft het belangrijk om aan te slui-
ten bij wat iemand belangrijk vindt 
en wat iemand nog kan en wil doen. 
Dit vraagt om maatwerk en om blij-
vende betrokkenheid en aandacht 
voor de naasten. Mantelzorgende 
naasten en (jonge) kinderen hebben 
ieder hun eigen draagkracht en onder-
steuningsbehoeften, waarbij reke-
ning wordt gehouden met leeftijd en 
gezinssituatie. 
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Gespecialiseerde dagbehandeling 

Voor mensen met dementie op jonge leeftijd draagt een gespecialiseerde 
dagbehandeling bij aan het actief blijven en het behouden van kwaliteit 
van bestaan. Deze vorm van ondersteuning sluit aan bij de levensfase, 
interesses en mogelijkheden van degene met dementie en biedt structuur, 
betekenisvolle activiteiten en sociale contacten (Kenniscentrum Dementie 
op Jonge Leeftijd, 2024). 

Anders dan een algemene dagvoorziening is dagbehandeling gericht op 
het behalen van behandelmatige, individuele doelen, bijvoorbeeld rond het 
omgaan met de gevolgen van de ziekte, het behouden van vaardigheden 
en het ondersteunen van zelfstandig functioneren. Daarbij wordt doelge-
richt gewerkt met inzet van een multidisciplinair therapeutisch team, indi-
vidueel en/of in groepsverband. 

Dagbehandeling kan bijdragen aan zingeving en participatie, het ontlasten 
van naasten en het zo lang mogelijk thuis kunnen blijven wonen. Waar 
passend kan dagbehandeling gecombineerd worden met dagbesteding, 
afhankelijk van behoeften en doelen. Een passende invulling vraagt om 
specifieke expertise, zoals ook omschreven onder aanbeveling 10: Omgaan 
met de gevolgen van dementie. 

Passende daginvulling en 
participatie
Een passende daginvulling is een 
belangrijk onderdeel van actief blijven 
bij dementie op jonge leeftijd. Deze 
sluit aan bij de levensfase, interesses, 
vaardigheden en het levensverhaal 
van degene met dementie. Passende 
daginvulling draagt bij aan eigen-
waarde, zingeving en maatschappe-
lijke betrokkenheid. 

Voorbeelden van passende daginvul-
ling zijn (arbeidsmatige) dagbeste-
ding, vrijwilligerswerk met passende 
ondersteuning, gespecialiseerde dag-
behandeling en initiatieven waarbij 
mensen met dementie hun talenten 
blijven inzetten in een werkomge-
ving. Dit kan helpen om rollen langer 

te behouden, zorgt voor sociale inter-
actie en versterkt het gevoel van bete-
kenis. Tegelijkertijd ontlast het de 
thuissituatie, als een vorm van res-
pijtzorg. Een passende daginvulling 
vraagt om maatwerk en samenwer-
king tussen het sociale en het zorg-
domein. Professionals ondersteunen 
bij het vinden en vormgeven van 
een dagbesteding die aansluit bij wat 
iemand (nog) kan en wil, en die mee 
kan bewegen naarmate de situatie 
verandert. 
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Psycho-educatie
Mensen met dementie op jonge leeftijd 
en hun naasten hebben vaak behoefte 
aan duidelijke, begrijpelijke informa-
tie over de diagnose, het beloop en 
de gevolgen voor het dagelijks leven. 
Door werk, gezin en sociale rollen is 
de impact groot en raakt dementie 
op jonge leeftijd het hele systeem.  
Psycho-educatie is daarom een essen-
tieel onderdeel van casemanagement 
bij dementie op jonge leeftijd (V&VN 
& BPSW, 2024). Het casemanagement 
kan mensen met dementie en hun 
naasten ondersteunen bij het begrij-
pen van wat er gebeurt en bij het ont-
wikkelen van vaardigheden om met 
veranderingen om te gaan. 

Goede psycho-educatie vraagt om 
specifieke kennis van dementie op 
jonge leeftijd, omdat klachten zich 
vaak anders uiten dan bij oudere 
mensen en de ondersteuningsvraag 
anders en vaak intensiever is. On- 
derzoek laat zien dat mensen met  
dementie en hun naasten behoefte 
hebben aan duidelijke informatie 
over de diagnose en de gevolgen, om  
beter te begrijpen wat er gebeurt en  
om passende stappen te kunnen 
zetten (van Vliet et al., 2010). Vragen 
en behoeften verschillen sterk per 
persoon en levensfase, onder andere 
door werk, gezin en sociale activitei-
ten (Ritzen et al., 2025). 

Mensen met dementie op jonge leef-
tijd ervaren vaak minder begrip en 
herkenning vanuit hun omgeving, 
wat kan leiden tot extra stress. Psy-
cho-educatie draagt er ook aan bij om 
dementie op jonge leeftijd bespreek-
baar te maken, vergroot begrip en 
acceptatie en verlaagt de drempel om 
ondersteuning te vragen — ook rich-
ting werkgevers, collega’s en andere 
sociale netwerken. Dit draagt bij aan 
het behoud van rollen en participatie 
in gezin, werk en maatschappij.  

Psychosociale ondersteuning en zorg
Dementie op jonge leeftijd leidt vaak 
tot verschuivingen in rollen en ver-
antwoordelijkheden. Partners krijgen 
regelmatig een intensieve zorgrol, 
vaak in combinatie met werk en zorg 
voor het gezin (Bakker et al., 2013a). 
Ook (jonge) kinderen kunnen extra 
worden belast, doordat zij mantel-
zorgtaken krijgen of overnemen en 
daarmee jonge mantelzorgers zijn. 
Expliciete aandacht voor relaties, 
gezinsdynamiek en de positie en ont-
wikkeling van kinderen is daarom 
noodzakelijk en vraagt om onder-
steuning die aansluit bij de specifieke 
gezinssituatie. 

Psychosociale ondersteuning richt 
zich onder andere op het omgaan met 
verlies en onzekerheid, het behouden 
van emotioneel evenwicht, sociale 
contacten en eigenwaarde. Daarbij is 
expliciete aandacht nodig voor veran-
deringen in intimiteit en seksualiteit, 
omdat deze direct raken aan identi-
teit, relaties en kwaliteit van bestaan, 
maar vaak moeilijk bespreekbaar zijn. 
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Deze ondersteuning kan verschillen- 
de vormen aannemen, zoals levens-
fase- of leeftijdsgebonden begelei- 
ding, lotgenotencontact, ontmoe-
tingsvoorzieningen, dagbesteding of 
(online) cursussen. Ook vaktherapie, 
sociaal werk, maatschappelijk werk, 
geestelijke verzorging en verpleeg-
kundige ondersteuning kunnen hier 
onderdeel van zijn. 

Paramedische en psychologische 
ondersteuning
Paramedische interventies kunnen bij-
dragen aan zelfmanagement, behoud 
van mogelijkheden en dagelijks functi-
oneren. Afhankelijk van de situatie kan 
inzet van onder andere ergotherapie, 
fysiotherapie, logopedie, diëtetiek, psy-
chomotorische therapie, muziekthera-
pie en mondzorg passend zijn, waarbij 
ook naasten worden betrokken. 

Psychologische of psychotherapeu-
tische ondersteuning kan helpen bij 
het verwerken van de diagnose, psy-
chische klachten en gedragsverande-
ringen. Gedrag wordt hierbij gezien 
als signaalgedrag, waarbij de omge-
ving en begeleiding worden aange-
past aan de behoeften van degene met 
dementie. Er kan hierbij ook media-
tief gewerkt worden, door naasten en 
zorgprofessionals te ondersteunen in 
de benadering en omgang.

Neuropsychiatrische symptomen ko- 
men veel voor bij mensen met demen-
tie op jonge leeftijd, zowel in woon-
voorzieningen als in de thuissituatie, 
en hebben grote invloed op kwaliteit 
van bestaan en belasting van naasten 
(Appelhof et al., 2017; Appelhof et al., 
2018; Bakker et al., 2013b; Bauhuis et 
al., 2018; Mulders et al., 2016). Tijdige 
en passende begeleiding is daarom 
essentieel. Bij zeer ernstig onbegre-
pen gedrag is specialistische zorg 
hiervoor noodzakelijk (zie aanbeve-
ling 17 (Zeer ernstig) onbegrepen 
gedrag).

Begeleiding bij zingevingsvragen
Dementie op jonge leeftijd is een 
ingrijpende levensgebeurtenis die 
vaak levens- en zingevingsvragen  
oproept bij zowel degene met demen-
tie als bij naasten. Deze vragen 
kunnen gaan over betekenis in het 
dagelijks leven, identiteit, werk en 
maatschappelijke rollen, maar ook 
over existentiële thema’s zoals ver-
lies, toekomstperspectief en de laatste 
levensfase. Het is niet altijd mogelijk 
om hierop sluitende antwoorden te 
geven; wél is het van belang dat deze 
vragen worden gehoord en erkend 
(van Vliet et al., 2010; Ritzen et al., 
2025). 
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Bij dementie op jonge leeftijd speelt 
zingeving vaak samen met het behoud 
van betekenisvolle rollen, zoals blij-
ven werken of op andere manieren 
van waarde kunnen zijn voor gezin 
en maatschappij. Veranderingen in 
rollen en toekomstperspectief kunnen 
vragen oproepen over identiteit, bete-
kenis en de invulling van het dagelijks 
leven.

Professionals en vrijwilligers onder-
steunen door aandachtig aanwezig 
te zijn, ruimte te bieden voor gesprek 
en samen te verkennen wat iemand 
in deze fase nodig heeft. Daarbij kan 
het gaan om alledaagse zingeving, 
existentiële vragen of wensen rond 
de toekomst en de laatste levensfase, 
zoals een levenstestament of eutha-
nasieverzoek. Ondersteuning bij 
zingevings- en levensvragen heeft 
raakvlakken met spiritualiteit, levens-
beschouwing, waarden en creativiteit, 
en kan — afhankelijk van de behoefte 
— worden geboden door onder andere 
geestelijk verzorgers, maatschappelijk 
werkers, vaktherapeuten en psycho-
logen. 

Praktische gevolgen
Het is belangrijk dat mensen met 
dementie op jonge leeftijd en hun 
naasten goede ondersteuning krij-
gen bij financiële en juridische zaken. 
De gespecialiseerd casemanager 
dementie op jonge leeftijd heeft hierin 
een centrale en coördinerende rol, in 
afstemming met andere betrokken 
professionals. Dementie leidt in de 
loop van de tijd vaak tot arbeidsonge-
schiktheid en daarmee tot verlies van 
inkomen. Dit heeft gevolgen voor de 
hypotheek, verzekeringen, toeslagen 
en het pensioen. 

Ook is het van belang om tijdig een 
wilsbeschikking, een levenstestament 
en een testament te regelen. Hierdoor 
ontstaat er — ook voor partners — 
ruimte om, wanneer nodig, belang-
rijke beslissingen te nemen.

Een indicatie voor de Wet langdurige 
zorg (Wlz) en/of een verhuizing naar 
een verpleeghuis heeft grote impact. 
Denk hierbij ook aan de financiële 
gevolgen voor uitkeringen, belastin-
gen, toeslagen en de eigen bijdrage 
Wlz. De bijbehorende regels zijn 
complex en veranderen regelmatig; 
daarom zijn goede uitleg en passende 
begeleiding essentieel. 

Naasten moeten veel regelen naast de 
zorg voor hun geliefde. Het is belang-
rijk dat zij waardering en ondersteu-
ning krijgen, en dat zij hulp kunnen 
inschakelen vanuit hun eigen net-
werk. Zo staan zij er niet alleen voor 
bij deze complexe zaken.  
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Digitale hulpmiddelen en 
technologie
Digitale hulpmiddelen kunnen bij-
dragen aan het dagelijks functioneren 
van mensen met dementie op jonge 
leeftijd en hun naasten. De inzet van 
technologie is niet alleen belang-
rijk voor de houdbaarheid en haal-
baarheid van ondersteuning en zorg 
(Digizo.nu, z.d.), maar draagt vooral 
bij aan het vergroten van zelfred-
zaamheid en eigen regie. 

Veel mensen met dementie op jonge 
leeftijd hebben al ervaring met digi-
tale middelen vanuit werk en pri-
véleven. Zij waarderen technologie 
vooral wanneer deze bijdraagt aan het 
behouden van autonomie, identiteit 
en sociale verbondenheid. Digitale 
hulpmiddelen zijn daarbij geen doel 
op zich, maar ondersteunen mensen 
om zo lang mogelijk regie te houden 
over het eigen leven en betrokken te 
blijven bij betekenisvolle activiteiten 
en relaties (Oyebode & Rook, 2025).

Als technologie aansluit bij de wen
sen, mogelijkheden en situatie van 
mensen met dementie en de naasten 
en bijdraagt aan autonomie, comfort 
en veiligheid zonder extra belasting te 
geven, wordt gesproken van ‘warme 
technologie’. Dit vraagt om maatwerk 
en goede begeleiding bij het maken 
van keuzes, het inschatten van risico’s 
en het gebruik van digitale hulpmid-
delen. Veelgebruikte toepassingen 
zijn onder andere persoonsalarme-
ring, ondersteuning bij dagstructuur 
en GPS-tracking (van der Heide et al., 
2024). 
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Als thuis wonen niet meer lukt

Aanbeveling 13:  

Ziekenhuisopname 

Stem in het (psychiatrisch) ziekenhuis de (poliklinische) zorg af op 
de behoeften van mensen met dementie op jonge leeftijd en hun 
naasten. Draag zo bij aan hun kwaliteit van leven. Besteed daarbij 
aandacht aan de specifieke impact van een diagnose op jonge leeftijd. 
Zorg voor een zorgvuldige overdracht van en naar de huisarts en/of 
de gespecialiseerd casemanager dementie. 

Aanbeveling 14:  

Crisiszorg  

Stem in een crisissituatie de opvang van mensen met dementie op 
jonge leeftijd af op de aard van de hulpvraag en bied leeftijdsgebonden 
begeleiding aan zowel degene met dementie als de naasten. Organiseer 
de crisiszorg binnen het professionele netwerk, in samenwerking met 
naasten en betrokken zorgorganisaties, volgens duidelijke lokale en 
regionale afspraken. 

Aanbeveling 15:  

Aandacht voor passende omgeving (omgevingszorg)

Neem als professional verantwoordelijkheid voor het creëren van 
een passende omgeving en betrek naasten actief. Deel kennis over 
het belang van een goed afgestemde omgeving en aanpassingen 
die gedaan kunnen worden met naasten, vrijwilligers en andere 
betrokkenen. Kies bij verblijf in een woonvorm bij voorkeur voor een 
gespecialiseerde setting voor dementie op jonge leeftijd, gebaseerd op 
sociotherapeutische leefmilieus. 

Aanbeveling 16: 

Andere woonvorm 

Zorg bij een verhuizing naar een andere woonvorm voor een warme 
overdracht. Stel daarbij de wensen en behoeften van mensen met 
dementie op jonge leeftijd en hun naasten centraal. Draag niet alleen 
zorginformatie over, maar ook persoonlijke interesses, zingeving 
en levensovertuigingen. Besteed expliciet aandacht aan de rol en 
betrokkenheid van naasten, waaronder de partner, (jonge) kinderen 
en ouders. 
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Aanbeveling 17:  

(Zeer ernstig) onbegrepen gedrag 

Herken en beoordeel onbegrepen gedrag bij mensen met dementie 
op jonge leeftijd vanuit een multidisciplinaire benadering. Onderzoek 
mogelijke medische, psychologische, sociale en omgevingsfactoren. 
Maak gebruik van beschikbare richtlijnen, waaronder voor huisartsen 
de NHG-Standaard Dementie en de multidisciplinaire Richtlijn pro
bleemgedrag bij mensen met dementie (Verenso, 2018). 

Zet bij aanhoudend of complex gedrag tijdig passende expertise in. 
Maak hierbij gebruik van de expertise binnen gespecialiseerde dagbe-
handeling, verpleeghuiszorg en gespecialiseerde wooncentra voor de-
mentie op jonge leeftijd. Schakel bij (zeer) ernstig probleemgedrag spe-
cialistische zorg in en volg de Zorgstandaard Dementie en zeer ernstig  
probleemgedrag (D-zep).

Aanbeveling 18:  

Vrijheid en veiligheid 

Zoek bij de ondersteuning van mensen met dementie op jonge leeftijd 
en hun naasten continu de balans tussen vrijheid en zelfbeschikking  
en de maatregelen die nodig zijn voor veiligheid. Begeleid mensen 
met dementie en hun naasten in het overwegen en accepteren van 
risico’s en het maken van keuzes rond vrijheid en veiligheid. Doe dit 
ook in situaties in de wijk of buurt. 

Wanneer thuis wonen niet meer lukt, kan dit een tijdelijke situatie zijn of het 
gevolg van een structurele verandering in het functioneren en de draagkracht 
van het gezin. Tijdelijke situaties doen zich bijvoorbeeld voor bij acuut ontre-
geld gedrag of bij overbelasting in de thuissituatie.

Ziekenhuisopname 
Als mensen met dementie op jonge 
leeftijd worden opgenomen op een 
reguliere ziekenhuisafdeling, is dat 
vaak vanwege een somatische of psy-
chiatrische aandoening en niet van-
wege de dementie zelf. Hierdoor is 
het niet altijd vanzelfsprekend dat er 
kennis aanwezig is over dementie op 

jonge leeftijd, of dat er aandacht is 
voor de impact van de diagnose op 
het dagelijks leven en het gezin. Extra 
afstemming met de huisarts en/of 
een gespecialiseerd casemanager of 
coördinerend professional, evenals 
bewustwording binnen het zieken-
huis, zijn daarom belangrijk — net als 
een goede overdracht na ontslag. 
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Crisiszorg
Crisissituaties bij mensen met de-
mentie op jonge leeftijd verlopen 
vaak anders dan bij oudere mensen 
met dementie. Zij hebben vaak nog 
werk en een gezin, en zijn lichame-
lijk meestal vitaal. Hierdoor kunnen 
gedragsveranderingen of ontregeling 
plotseling en ingrijpend zijn. 

Als zich een crisissituatie voordoet, 
kan (tijdelijk) een opname nodig zijn 
in een verpleeghuis of een instelling 
voor geestelijke gezondheidszorg. 
In de praktijk is het belangrijk dat 
deze plek kennis heeft van dementie 
op jonge leeftijd en oog heeft voor de 
specifieke situatie van deze mensen. 

De organisatie van crisisopvang vraagt 
om afstemming tussen verschillende 
zorgorganisaties, zoals ziekenhuizen, 
thuiszorg, verpleeghuizen en de GGZ. 
In lokale en regionale samenwer-
kingsverbanden worden afspraken 
gemaakt over taken en verantwoorde-
lijkheden. Dit geldt ook voor procedu-
res rond rechterlijke machtiging (RM) 
en inbewaringstelling (IBS), wanneer 
direct ingrijpen noodzakelijk is.

In Nederland zijn er weinig tijdelijke 
crisisopvangplekken speciaal voor 
mensen met dementie op jonge leef-
tijd. Daardoor komen zij soms terecht 
op afdelingen met weinig kennis van 
deze doelgroep. Dit kan leiden tot 
een minder passende benadering en 
te weinig aandacht voor het gezin. 
Daarom is het belangrijk om ook na 
de crisis aandacht te hebben voor de 
impact op naasten en te zorgen voor 
passende ondersteuning en vervolg-
zorg.

Veel crisissituaties bij mensen met 
dementie op jonge leeftijd zijn 
(deels) te voorkomen door proactieve 
zorgplanning, tijdige signalering, 
psycho-educatie en goede samen-
werking met naasten en betrokken 
professionals. Door de levensfase 
waarin mensen zich bevinden, is het 
extra belangrijk om veranderingen in 
functioneren en gedrag vroeg te her-
kennen.

Gespecialiseerd casemanagement 
voor dementie op jonge leeftijd heeft 
een centrale rol in signalering, coör-
dinatie en het betrekken van andere 
disciplines. Ook de huisarts en wijk-
verpleging signaleren veranderingen 
in de thuissituatie. Waar nodig kan 
een specialist ouderengeneeskunde 
of andere deskundige met ervaring 
in dementie op jonge leeftijd worden 
betrokken voor verdere duiding.

Door deze gezamenlijke inzet kunnen 
signalen van ontregeling eerder 
worden herkend en kan escalatie 
waar mogelijk worden voorkomen of 
uitgesteld.

Sociotherapeutische leefmilieus 
Om de continuïteit en kwaliteit van 
bestaan te realiseren, is het van belang 
dat de woon- en leefomgeving aan-
sluit bij de specifieke behoeften en 
levensfase van mensen met dementie 
op jonge leeftijd. Zij zijn vaak licha-
melijk vitaler en bevinden zich in een 
andere levensfase dan ouderen met 
dementie, met een grotere behoefte 
aan autonomie, zingeving en beteke-
nisvolle rollen. 
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Sociotherapeutische leefmilieus bie
den hiervoor een passend kader. 
Bij een verhuizing naar een andere 
woonvorm wordt de woon- en leef-
omgeving doelgericht ingericht en 
georganiseerd als therapeutisch 
middel. Structuur, prikkels, activitei-
ten en sociale interacties worden daar-
bij afgestemd op de mogelijkheden, 
behoeften en identiteit van degene 
met dementie op jonge leeftijd.

Hoewel sociotherapeutische leef-
milieus vooral worden ingezet in 
verpleeghuizen, kunnen deze – of 
elementen ervan – ook van meer-
waarde zijn binnen dagbesteding of 
dagbehandeling. 

Belangrijke elementen zijn een pas-
sende benadering, voldoende bewe-
gingsruimte en een leeftijdsgebonden 
daginvulling, zoals arbeidsmatige of 
maatschappelijke activiteiten. Daar-
naast is een fysieke inrichting die aan-
sluit bij de generatie van belang, met 
aandacht voor prettige plekken om 
partner, (jonge) kinderen en andere 
naasten te ontvangen, evenals moge-
lijkheden voor privacy en intimiteit. 

Andere woonvorm
Wanneer thuis wonen door toene-
mend functieverlies en de belasting 
van mantelzorgende naasten niet 
meer mogelijk is, kan een verhuizing 
naar een andere woonvorm nodig 
zijn. Dit kan een kleinschalige woon-
vorm zijn waarin wonen en zorg 
gescheiden zijn, of een verpleeghuis 
met al dan niet gespecialiseerde zorg 
voor mensen met dementie op jonge 
leeftijd. 

1	��� Voor meer informatie, zie: https://www.kcdementieopjongeleeftijd.nl/-en-ondersteuning/overzicht-

voorzieningen

Via het Kenniscentrum Dementie op 
Jonge Leeftijd1 zijn gespecialiseerde 
woonvormen voor dementie op jonge 
leeftijd in Nederland te vinden. 

Begeleiding bij (tijdelijke) verhuizing
De overgang van thuis naar een 
andere woonvorm of crisisopvang 
is vaak ingrijpend voor mensen met 
dementie op jonge leeftijd en hun 
naasten, zeker bij een spoed en/of 
gedwongen opname. Een verhuizing 
op jonge leeftijd kan als traumatisch 
worden ervaren en vraagt daarom 
om extra aandacht van professio-
nals. Een gespecialiseerd casemana-
ger dementie kan hierbij belangrijke 
ondersteuning bieden.

Bij iedere overgang is een warme 
overdracht essentieel. Naast zorgin-
houdelijke informatie worden ook het 
levensverhaal, persoonlijke interes-
ses, zingeving en levensovertuigin-
gen zorgvuldig overgedragen. Er is 
bovendien expliciete aandacht voor 
de rol van naasten – waaronder part-
ner, (jonge) kinderen en ouders – en 
voor hoe zij worden geïnformeerd en 
betrokken. Daarbij is specifieke aan-
dacht nodig voor het betrekken van 
(jonge) kinderen. 

De ambitie is dat het wonen in een 
andere woonvorm zoveel mogelijk 
aansluit bij het dagelijks leven in de 
thuissituatie. Naasten blijven daarom 
betrokken bij het dagelijks leven, de 
ondersteuning en de zorg, ongeacht 
waar degene met dementie woont. 
Dit draagt bij aan continuïteit, her-
kenning en kwaliteit van bestaan.
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(Zeer ernstig) onbegrepen gedrag
Mensen met dementie op jonge leef-
tijd kunnen in verschillende fasen van 
de ziekte (zeer ernstig) onbegrepen 
gedrag laten zien, ook thuis. Dit kan 
grote impact hebben op het dagelijks 
leven en de veiligheid van de persoon 
met dementie en de omgeving. In de 
thuissituatie heeft de casemanager 
dementie een signalerende rol bij ver-
anderingen en het coördineren van 
passende zorg en ondersteuning. 

Vroege herkenning en samenwerking 
met gespecialiseerde disciplines, zoals 
een psycholoog, specialist ouderenge-
neeskunde en verpleegkundige, zijn 
belangrijk om verergering te voorko-
men – ook wanneer iemand niet meer 
thuis woont. Door tijdig passende 
expertise in te schakelen, kan, waar 
mogelijk,  zwaardere zorg worden uit-
gesteld of voorkomen. 

Voor huisartsen is de NHG-Standaard 
Dementie leidend. Bij complexe of 
vastlopende situaties kan aanvullende 
consultatie worden ingezet, bijvoor-
beeld via het Centrum voor Consul-
tatie en Expertise (CCE). Dit kan aan 
de orde zijn bij multifactoriële proble-
matiek of bijkomende psychiatrische 
aandoeningen of een verstandelijke 
beperking. Maak voor verdere onder-
steuning gebruik van de multidisci-
plinaire Richtlijn probleemgedrag bij 
mensen met dementie (Verenso, 2018).

Vrijheid en veiligheid 
Vrijheid en veiligheid zijn essentieel 
voor mensen met dementie op jonge 
leeftijd, hun naasten, andere betrok-
kenen en professionals – ongeacht 
of degene met dementie thuis woont 
of in een woonvorm. Steeds wordt 
gezocht naar een balans tussen de 
zelfbeschikking van degene met 
dementie en de maatregelen die nodig 
zijn om veiligheid te waarborgen. 

Professionals ondersteunen degene 
met dementie op jonge leeftijd en 
de naasten door risico’s die samen-
hangen met het leven met dementie 
bespreekbaar te maken. Zij helpen 
hen om vrijheid en veiligheid zorg-
vuldig tegen elkaar af te wegen, alter-
natieven te verkennen en de gevolgen 
van keuzes te overzien. Zo kunnen 
degene met dementie en de naasten 
weloverwogen beslissingen nemen 
en – waar passend – bewust geko-
zen risico’s accepteren. Dit gebeurt 
in lijn met de Wet zorg en dwang 
(Wzd). Daarnaast dragen professio-
nals bij aan begrip en acceptatie in de 
samenleving voor situaties in de wijk 
of buurt die door dementie risicovol 
kunnen lijken, maar die passen bij het 
leven van degene met dementie.

90

1.	 Context

2.	 Visie

3.	 Dementie

4.	 Uitgangspunten

5.	 Randvoorwaarden

6.	 Aanbevelingen

7.	 Dementie op jonge leeftijd

8.	 Kwaliteitsindicatoren

Bronnen

Bijlagen



7.2.4 Sterven met dementie op jonge leeftijd

Aanbeveling 19:  

Laatste levensfase

Besteed binnen het ondersteuningstraject bij dementie op jonge 
leeftijd al vroeg, bij voorkeur vanaf het begin, en structureel 
aandacht aan de laatste levensfase, als onderdeel van proactieve 
zorgplanning en palliatieve zorg. Bied mensen met dementie de 
ruimte om herhaaldelijk hun wensen en keuzes te bespreken en bij te 
stellen. Ondersteun naasten actief en bied passende zorg en nazorg, 
afgestemd op álle levensfasen. Stel de waarden, wensen, behoeften en 
mogelijkheden van mensen met dementie en hun naasten centraal. 
Houd daarbij rekening met de impact op het gezin en de naasten, 
waaronder partners en (jonge) kinderen, en met veranderende rollen 
en afhankelijkheden.

 

Ook in de laatste levensfase staan de 
wensen en behoeften van mensen 
met dementie op jonge leeftijd en  
hun naasten centraal. Al vroeg in het 
ziekteproces is aandacht nodig voor 
leven en sterven met dementie, als 
onderdeel van proactieve zorgplan-
ning en een palliatieve benadering. 
Door dit gesprek al in een vroeg sta-
dium aan te bieden, krijgen mensen 
met dementie en hun naasten de 
mogelijkheid om hier op hun eigen 
moment over na te denken en mee 
te denken over wat voor hen belang-
rijk is. Tegelijkertijd vraagt dit om 
alertheid van professionals, zodat het 
gesprek tijdig gevoerd wordt.

Voor naasten is het vaak duidelijk dat 
dementie een ongeneeslijke aandoe-
ning is en dat overlijden uiteinde-
lijk volgt als gevolg van de ziekte zelf 
en op jonge leeftijd in mindere mate 
door complicaties (Maters et al., 2026). 

Dementie op jonge leeftijd raakt 
meerdere generaties tegelijk, zoals 
partners, (jonge) kinderen en soms 
ouders. Daarom vraagt het bespre-
ken van de laatste levensfase om 
een zorgvuldig tempo, afgestemd op 
degene met dementie en de betrokken 
naasten. Het gesprek over de laatste 
levensfase is geen eenmalig moment, 
maar vraagt om herhaling en bijstel-
ling naarmate de ziekte vordert.

Vroegtijdige gesprekken kunnen on
dersteunen bij het voorbereiden op 
wat komt en helpen om onjuiste ver-
wachtingen weg te nemen. Het vast-
leggen van wensen en afspraken kan 
rust en richting geven bij toekomstige 
beslissingen en draagt bij aan de kwa-
liteit van leven én sterven. 
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Nazorg 
De laatste levensfase en de periode 
na het overlijden zijn vaak emotio-
neel belastend voor naasten. Goede 
nazorg voor naasten, afgestemd op 
levensfase en rol (partners, kinderen 
en ouders), is daarom een essenti-
eel onderdeel van passende zorg bij 
dementie op jonge leeftijd. 

Nazorg kan door verschillende dis-
ciplines worden geboden. In de 
thuissituatie ligt deze verantwoor-
delijkheid doorgaans bij de casema-
nager dementie of huisarts. In het 
verpleeghuis wordt deze rol veelal 
vervuld door de specialist ouderen-
geneeskunde of een verpleegkundige 
of verzorgende. Het is daarom van 
belang tijdig af te stemmen wie ver-
antwoordelijk is voor de coördinatie 
en uitvoering van de nazorg.
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Dit hoofdstuk geeft een beschrijving van de kwaliteitsindicatoren voor de 
Zorgstandaard Dementie. Beschreven worden de indicatoren waar vanaf de 
start mee wordt gewerkt en het groeimodel om te komen tot een (mogelijk) 
uitgebreidere en meer passende set indicatoren. 

Dit hoofdstuk is tot stand gekomen in samenspraak met de kerngroep van het 
implementatieprogramma van de Zorgstandaard Dementie, bestaande uit: 
Actiz, Alzheimer Nederland, BPSW, DNN, Verenso, V&VN, ZN en VWS (toe-
hoorder). Daarnaast is het Kenniscentrum voor Dementie op Jonge Leeftijd 
betrokken.

Hoofdstuk 8
Kwaliteitsindicatoren

8.1 Aanpak en verantwoording

De Zorgstandaard Dementie beschrijft 
wat goede ondersteuning en zorg voor 
mensen met dementie en hun naas-
ten inhoudt gedurende het gehele 
dementietraject: van de niet-pluisfase 
tot en met de laatste levensfase en de 
nazorg. Om inzicht te krijgen in hoe-
verre deze werkwijze in de praktijk 
wordt gerealiseerd, bevat de zorgstan-
daard een set kwaliteitsindicatoren.

Deze indicatoren zijn bedoeld als 
hulpmiddel voor leren, verbeteren 
en transparantie bij alle professio-
nals, organisaties en netwerken die 
bij de zorgstandaard betrokken zijn. 
Ze bieden inzicht in de mate waarin 
belangrijke randvoorwaarden en uit-
komsten van goede ondersteuning 
en zorg voor dementie worden gere-
aliseerd. 

De indicatoren zijn geen verantwoor-
dingsinstrument voor financiers of 
toezichthouders. Het is een hulpmid-
del voor professionals, organisaties 
en netwerken om de kwaliteit van 
ondersteuning en zorg te verbeteren. 
De indicatoren zijn geen normatieve 
maatstaven waarbij een score van 
100% maatgevend is. Zij geven inzicht 
in ontwikkelingen, variatie en trends 
in de tijd en ondersteunen het gesprek 
over kwaliteit en verbetering.

Met name bij ervaren uitkomsten 
(zoals kwaliteit van leven en ervaren 
regie) geldt dat deze door meerdere 
factoren worden beïnvloed, waar-
van ondersteuning en zorg er een is. 
De indicatoren geven een indicatie 
voor het handelen volgens de zorg-
standaard en vormen een bron voor 
reflectie en dialoog.
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De indicatorenset sluit aan bij de  
volgende uitgangspunten.

Beperkte set indicatoren
De zorgstandaard beschrijft een brede 
visie op goede ondersteuning en zorg 
die zich niet volledig laat vertalen 
in meetbare indicatoren. Daarom is 
gekozen voor een kernset die inzicht 
geeft in:

•	 de randvoorwaarden voor goede 
ondersteuning en dementiezorg;

•	 de ervaren uitkomsten door 
mensen met dementie en hun 
naasten. 

Gebruik van bestaande databronnen
Er wordt zoveel mogelijk gebruik 
gemaakt van bestaande databronnen 
en meetinstrumenten, waaronder:

•	 Dementiemonitor voor mensen 
met dementie;

•	 Dementiemonitor voor mantel-
zorgers;

•	 gegevens op Dementieinkaart.nl
•	 Quickscan voor dementie

netwerken;
•	 registraties van landelijke  

organisaties.

Hierdoor is het mogelijk om indica-
toren te gebruiken zonder dat nieuwe 
registratiesystemen of databronnen 
nodig zijn.

Aansluiting bij de randvoorwaarden 
van de zorgstandaard
Voor elke regio is het van belang de 
randvoorwaarden van de zorgstan-
daard op orde te hebben. Daarom 
bevat de indicatorenset indicatoren 
die inzicht geven in de randvoor-
waarden van de zorgstandaard:

1.	 Proactieve zorgplanning

2.	Casemanagement dementie

3.	Regionale samenwerking

Dit zijn belangrijke voorwaarden voor 
goede ondersteuning en zorg voor 
mensen met dementie en hun naasten.

Aandacht voor mensen met 
dementie op jonge leeftijd
De zorgstandaard bevat voor het 
eerst een module voor mensen met 
dementie op jonge leeftijd. Voor deze 
doelgroep zijn aanvullende indica-
toren opgenomen. Uitgangspunt is 
aansluiting bij bestaande databron-
nen; aanvullende indicatoren worden 
de komende jaren ontwikkeld.

Periodieke rapportage
De indicatoren worden periodiek 
verzameld en weergegeven in een 
landelijk en regionaal overzicht, via 
bestaande dashboards en rapportages 
op dementieinkaart.nl. Deze rappor-
tages geven betrokkenen inzicht in 
de ontwikkeling van ondersteuning 
en zorg bij dementie en het verbete-
ren daarvan.

94

1.	 Context

2.	 Visie

3.	 Dementie

4.	 Uitgangspunten

5.	 Randvoorwaarden

6.	 Aanbevelingen

7.	 Dementie op jonge leeftijd

8.	 Kwaliteitsindicatoren

Bronnen

Bijlagen



8.2 Startset kwaliteitsindicatoren

De startset bevat een selectie van indicatoren die gezamenlijk inzicht geven in 
zowel randvoorwaarden als de ervaren uitkomsten. Deze indicatoren worden in 
samenhang geïnterpreteerd en vormen input voor leren en verbeteren.

De indicatorenset bestaat uit indicatoren voor:

1.	 Randvoorwaarden

2.	 Ervaren uitkomsten van ondersteuning en zorg

In 2026 wordt gestart met de volgende set:

Randvoorwaarden
  

 
Algemeen
1.	 Percentage thuiswonende mensen met dementie dat een 

casemanager dementie heeft
2.	 Percentage netwerken dat met mensen met dementie en 

hun naasten spreekt over mogelijke veranderingen,  
zorgopties en wensen voor zorg en behandeling

3.	 Percentage regionale netwerken dementie dat concrete 
samenwerkingsafspraken heeft vastgelegd met de  
samenwerkende partijen

Mensen met dementie op jonge leeftijd
4.	 Percentage netwerken met een gespecialiseerde casemanager 

voor dementie op jonge leeftijd (zodra gegevens beschikbaar 
zijn)

5.	 Percentage netwerken met specifieke afspraken over  
ondersteuning en zorg voor mensen met dementie op 
jonge leeftijd (zodra gegevens beschikbaar zijn)
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Uitkomsten voor mensen met dementie

 
Algemeen
6.	 Percentage mensen met dementie dat een goede kwaliteit 

van leven ervaart
7.	 Percentage mantelzorgers dat een goede kwaliteit van  

leven ervaart
8.	 Percentage mensen met dementie dat voldoende eigen 

regie ervaart
9.	 Percentage mensen met dementie dat tevreden is over  

hun sociale leven
10.	 Percentage mantelzorgers dat het nog langer dan 1 jaar  

volhoudt
11.	 Percentage mensen met dementie dat vindt dat onder

steuning en zorg aansluiten bij hun behoeften
12.	 Percentage mantelzorgers dat vindt dat ondersteuning  

en zorg aansluiten bij hun behoeften
13.	 Percentage mensen met dementie dat tevreden is over  

de ondersteuning en zorg
14.	 Percentage mantelzorgers dat tevreden is over de  

ondersteuning en zorg

Mensen met dementie op jonge leeftijd
15.	 Percentage mensen met dementie onder 65 jaar dat vindt 

dat ondersteuning en zorg aansluiten bij hun behoeften
16.	 Percentage mantelzorgers van mensen met dementie onder 

65 jaar dat vindt dat ondersteuning en zorg aansluiten bij 
hun behoeften

17.	 Percentage mensen met dementie onder 65 jaar dat  
voldoende eigen regie ervaart

 
Aan het eind van dit hoofdstuk volgt een uitgebreidere beschrijving.
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8.3 Doorontwikkeling van kwaliteitsmeting

De zorgstandaard legt nieuwe accen-
ten en meer nadruk op leven met 
dementie. De standaard integreert 
ondersteuning én zorg sterker dan 
in de vorige versie en gaat uit van 
samenwerking tussen zorg en soci-
aal domein. De bestaande indicato-
ren bieden al inzicht in de kwaliteit 
van ondersteuning en zorg. Niet alle 
aspecten van goede ondersteuning 
en dementiezorg laten zich direct 
vertalen naar meetbare indicato-
ren. Daarom wordt gewerkt met een 
groeimodel voor kwaliteitsmeting. 
De inzet is om op basis van evaluatie 
en praktijkervaring te bepalen of en 
op welke wijze verdere doorontwik-
keling wenselijk is.

Dit groeimodel:

•	 maakt gebruik van bestaande 
databronnen;

•	 bouwt voort op bestaande indi-
catoren om trends te kunnen 
volgen;

•	 onderzoekt stapsgewijs of en op 
welke wijze aanvullende vormen 
van kwaliteitsmeting nodig en 
mogelijk zijn;

•	 benut kwantitatieve en kwalita-
tieve gegevens en inzichten. 

Het groeimodel bestaat uit twee fasen.

Fase 1 – Actualiseren en benutten 
van bestaande indicatoren (2026);

Fase 2 – Evaluatie en waar nodig 
het ontwikkelen van aanvullende  
indicatoren (2026–2028).

Intussen en daarna wordt gebruik-
gemaakt van de in die fase geldende 
indicatoren.
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Fase 1  
Actualiseren en benutten van bestaande indicatoren (2026)
 
In de eerste fase wordt gebruikgemaakt 
van indicatoren waarvoor al gegevens 
beschikbaar zijn via bestaande data-
bronnen. Hierdoor ontstaat snel inzicht 
in de ontwikkeling van  ondersteuning 
en zorg voor mensen met dementie en 
hun naasten.

De indicatoren zijn gebaseerd op onder 
andere:

•	 de Dementiemonitor voor 
mensen met dementie;

•	 de Dementiemonitor  
voor mantelzorgers;

•	 gegevens van  
Dementieinkaart.nl;

•	 de Quickscan voor  
dementienetwerken.

In deze fase worden bestaande 
indicatoren waar nodig geactuali-
seerd, zodat zij aansluiten bij de ter-
minologie en uitgangspunten van 
deze zorgstandaard. Met name de 
Quickscan wordt aangepast op basis 
van de inhoud van de geactualiseerde 
zorgstandaard. Daarbij wordt zoveel 
mogelijk aangesloten bij bestaande 
vraagstellingen, zodat trends in de tijd 
zichtbaar blijven.

 
Daarnaast worden in bestaande meet-
instrumenten enkele aanvullende 
vragen opgenomen over belangrijke 
randvoorwaarden uit deze zorgstan-
daard, waaronder:

•	 proactieve zorgplanning;
•	 casemanagement;
•	 regionale samenwerking;
•	 ondersteuning voor mensen 

met dementie op jonge leeftijd.

Bij het opstellen van de zorgstan-
daard is een kerngroep gevormd. Deze 
bestaat uit vertegenwoordigers van 
ActiZ, Alzheimer Nederland, Dementie 
Netwerk Nederland (DNN), Beroeps-
vereniging van Professionals in Sociaal 
Werk (BPSW), Vereniging Specialis-
ten Ouderengeneeskunde (Verenso), 
Verpleegkundigen & Verzorgenden 
Nederland (V&VN), Vereniging Neder-
landse Gemeenten (VNG), Zorgverze-
keraars Nederland (ZN), Ministerie van 
Volksgezondheid, Welzijn en Sport 
(VWS) (toehoorder). Voor de eerste fase 
is deze kerngroep de centrale plaats 
voor de rapportage over de voortgang 
van dit proces.  

In de vervolgfase worden met betrok-
ken partijen afspraken gemaakt over 
het proces van de verdere totstandko-
ming van de aanvullende indicatoren.
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Fase 2  
Evaluatie en waar nodig het ontwikkelen van aanvullende 
indicatoren (2026–2028)

In de tweede fase wordt op basis 
van de evaluatie en praktijkervaring 
bepaald of aanvullende vormen van 
kwaliteitsmeting nodig zijn en, zo 
ja, welke. Daarbij wordt nadrukkelijk 
gekeken naar verschillende mogelijk-
heden, zoals:

•	 het aanpassen, verduidelijken of 
verfijnen van bestaande indica-
toren, inclusief het duiden van 
mogelijk zichtbare trends in de 
data;

•	 het ontwikkelen van nieuwe 
indicatoren, als dit passend en 
haalbaar is;

•	 het verkennen van andere 
vormen van inzicht wanneer 
kwantitatieve indicatoren  
onvoldoende aansluiten bij het 
doel van leren en verbeteren, 
zoals kwalitatieve beschrijvin-
gen, ervaringsinformatie of 
periodieke reflectiegesprekken.

De evaluatie en eventuele verdere 
ontwikkeling van indicatoren gebeurt 
in samenwerking met:

•	 vertegenwoordigers van 
mensen met dementie en hun 
naasten;

•	 regionale dementienetwerken;
•	 professionals in zorg en welzijn;
•	 gemeenten en zorgverzekeraars;
•	 onderzoekers.
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8.4 Beschrijving indicatoren 

In dit onderdeel beschrijven we per indicator welke gegevens en databronnen 
worden gebruikt, met inachtneming van het volgende:

•	 De primaire bron beschrijft de exacte wijze van interpretatie en registratie 
(zoals de Dementiemonitor en de Quickscan voor dementienetwerken).

•	 Het implementatieproces van de zorgstandaard omvat het afstemmen van de 
vraagstelling in de primaire bron op de (geactualiseerde) zorgstandaard en op 
eventuele aanpassingen die voortkomen uit het voorgestelde groeimodel.

•	 Dit proces omvat ook het gebruik van alternatieve vragen of bronnen wanneer 
gewenste gegevens (nog) niet beschikbaar zijn.

•	 In beginsel presenteren we alle indicatoren op regionaal netwerkniveau én op 
landelijk niveau. Wanneer er regionaal te weinig respondenten beschikbaar 
zijn, presenteren we alleen de landelijke resultaten.

Randvoorwaarden - Procesindicatoren 
 
Algemeen 
 

Indicator 1 Percentage thuiswonende mensen met dementie dat een 
casemanager dementie heeft

Teller Aantal thuiswonende mensen met dementie dat een casemanager 
dementie heeft.

Noemer Aantal thuiswonende mensen met dementie.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren

 
 

Indicator 2 Percentage regionale netwerken dat met mensen met dementie en 
hun naasten spreekt over mogelijke veranderingen, zorgopties en 
wensen voor zorg en behandelingen

Teller Aantal regionale netwerken dat 4 of 5 heeft ingevuld bij de vraag of 
er wordt gesproken over mogelijke veranderingen, de zorgopties 
en de wensen en behoeften voor zorg en behandelingen.

Noemer Aantal regionale netwerken dat de vraag of er wordt gesproken 
over mogelijke veranderingen, de zorgopties, en de wensen en 
behoeften voor zorg en behandelingen heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/zorgstandaard/quickscan
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Indicator 3 Percentage regionale netwerken dat concrete samenwerkings
afspraken heeft vastgelegd met de samenwerkende partijen

Teller Aantal regionale netwerken dat 4 of 5 heeft ingevuld bij de vraag 
of er concrete samenwerkingsafspraken vastgelegd zijn met de 
samenwerkende partijen.

Noemer Aantal regionale netwerken dat de vraag of er concrete samen
werkingsafspraken vastgelegd zijn met de samenwerkende 
partijen heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/zorgstandaard/quickscan

Mensen met dementie op jonge leeftijd 
 

Indicator 4 Percentage netwerken met een gespecialiseerde casemanager 
voor dementie op jonge leeftijd (zodra gegevens beschikbaar zijn)

 

Indicator 5 Percentage netwerken met vastgelegde en specifieke afspraken 
over mensen met dementie op jonge leeftijd (zodra gegevens 
beschikbaar zijn)

Randvoorwaarden - Uitkomstindicatoren

Algemeen 
 

Indicator 6 Percentage mensen met dementie dat een goede kwaliteit van 
leven ervaart

Teller Aantal mensen met dementie dat een 7 of hoger heeft ingevuld bij 
de vraag ‘Welk cijfer geeft u uw leven op dit moment?’.

Noemer Aantal mensen met dementie dat de vraag ‘Welk cijfer geeft u uw 
leven op dit moment?’ heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren
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Indicator 7 Percentage mantelzorgers dat een goede kwaliteit van leven 
ervaart

Teller Aantal mantelzorgers dat een 7 of hoger heeft ingevuld bij de 
vraag ‘Welk cijfer geeft u uw leven op dit moment?’.

Noemer Aantal mantelzorgers dat de vraag ‘Welk cijfer geeft u uw leven op 
dit moment?’ heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren

 

Indicator 8 Percentage mensen met dementie dat voldoende eigen regie 
ervaart

Teller Aantal mensen met dementie dat meestal of altijd heeft ingevuld 
bij de vraag ‘Ervaart u voldoende regie? Hiermee bedoelen we dat 
u zelf mag beslissen over de zorg en ondersteuning die u krijgt’.

Noemer Aantal mensen met dementie dat de vraag ‘Ervaart u voldoende 
regie? Hiermee bedoelen we dat u zelf mag beslissen over de zorg 
en ondersteuning die u krijgt’ heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren

 

Indicator 9 Percentage mensen met dementie dat tevreden is over hun sociale 
leven

Teller Aantal mensen met dementie dat een 7 of hoger heeft ingevuld bij 
de vraag ‘Welk cijfer geeft u aan uw sociale leven?’.

Noemer Aantal mensen met dementie dat de vraag ‘Welk cijfer geeft u aan 
uw sociale leven?’ heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren
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Indicator 10 Het percentage mantelzorgers dat aangeeft het een jaar of langer 
vol te kunnen houden als de situatie blijft zoals die nu is

Teller Aantal mantelzorgers dat 1 jaar of langer heeft ingevuld bij de 
vraag ‘Als uw situatie als mantelzorger blijft zoals die nu is, hoe 
lang houdt u dat nog vol?’.

Noemer Aantal mantelzorgers dat de vraag ‘Als uw situatie als mantelzorger 
blijft zoals die nu is, hoe lang houdt u dat nog vol?’ heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren

 
 

Indicator 11 Percentage mensen met dementie dat vindt dat de ondersteuning 
en zorg aansluiten bij hun behoeften

Teller Aantal mensen met dementie dat meestal of altijd heeft ingevuld 
bij de vraag ‘Sluit de zorg en ondersteuning die u krijgt aan op wat 
u nodig heeft?’.

Noemer Aantal mensen met dementie dat de vraag ‘Sluit de zorg en 
ondersteuning die u krijgt aan op wat u nodig heeft?’ heeft 
ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren

 

Indicator 12 Percentage mantelzorgers dat vindt dat de ondersteuning en zorg 
aansluiten bij hun behoeften

Teller Aantal mantelzorgers dat meestal of altijd heeft ingevuld bij de 
vraag ‘Sluit de zorg en ondersteuning die u en uw naaste krijgen 
aan op wat u nodig heeft?’.

Noemer Aantal mantelzorgers dat de vraag ‘Sluit de zorg en ondersteuning 
die u en uw naaste krijgen aan op wat u nodig heeft?’ heeft 
ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren
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Indicator 13 Percentage mensen met dementie dat tevreden is over de 
ondersteuning en zorg

Teller Aantal mensen met dementie dat een 7 of hoger heeft ingevuld 
bij de vraag ‘Welk cijfer geeft u alle zorg en ondersteuning die u 
krijgt?’.

Noemer Aantal mensen met dementie dat de vraag ‘Welk cijfer geeft u alle 
zorg en ondersteuning die u krijgt?’ heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren

 
 

Indicator 14 Percentage mantelzorgers dat tevreden is over de ondersteuning 
en zorg

Teller Aantal mantelzorgers dat een 7 of hoger heeft ingevuld bij de 
vraag ‘Welk cijfer geeft u alle zorg en ondersteuning die u en uw 
naaste krijgen?’.

Noemer Aantal mantelzorgers dat de vraag ‘Welk cijfer geeft u alle zorg en 
ondersteuning die u en uw naaste krijgen?’ heeft ingevuld.

Databron dementieinkaart.nl/landelijk/zorgstandaard-indicatoren
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Mensen met dementie op jonge leeftijd 
 

Indicator 15 Percentage mensen met dementie <65 jaar dat vindt dat de 
ondersteuning en zorg aansluiten bij hun behoeften

Teller Aantal mensen met dementie <65 jaar dat meestal of altijd heeft 
ingevuld bij de vraag ‘Sluit de zorg en ondersteuning die u krijgt 
aan op wat u nodig heeft?’.

Noemer Aantal mensen met dementie <65 jaar dat de vraag ‘Sluit de zorg 
en ondersteuning die u krijgt aan op wat u nodig heeft?’ heeft 
ingevuld.

Databron Dementiemonitor voor mensen met dementie via 
dementiemonitor.nl

 
 

Indicator 16 Percentage mantelzorgers van mensen met dementie <65 jaar dat 
vindt dat de ondersteuning en zorg aansluiten bij hun behoeften

Teller Aantal mantelzorgers van mensen met dementie <65 jaar dat 
meestal of altijd heeft ingevuld bij de vraag ‘Sluit de zorg en 
ondersteuning die u en uw naaste krijgen aan op wat u nodig 
heeft?’.

Noemer Aantal mantelzorgers van mensen met dementie <65 jaar dat de 
vraag ‘Sluit de zorg en ondersteuning die u en uw naaste krijgen 
aan op wat u nodig heeft?’ heeft ingevuld.

Databron Dementiemonitor voor mantelzorgers via dementiemonitor.nl

 
 

Indicator 17 Percentage mensen met dementie <65 jaar dat voldoende eigen 
regie ervaart

Teller Aantal mensen met dementie <65 jaar dat meestal of voldoende 
heeft ingevuld bij de vraag ‘Ervaart u voldoende regie?’.

Noemer Aantal mensen met dementie <65 jaar dat de vraag ‘Ervaart u 
voldoende regie?’ heeft ingevuld.

Databron Dementiemonitor voor mensen met dementie via 
dementiemonitor.nl
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algemeen
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www.alzheimer-nederland.nl/onder-
zoek/projecten/kenniscentrum-de-
mentie-diversiteit

www.dementie.nl 

www.dementalent.nl

www.dementieinkaart.nl

www.dzep.nl 

www.kcdementieopjongeleeftijd.nl 

www.werkendementie.nl

www.zorgstandaarddementie.nl

 
Samenwerken bij dementie 
ondersteuning en zorg 
www.dementienetwerknederland.nl 

www.zorgstandaarddementie.nl

www.zorgvoorbeter.nl 

 
Patiënt-, naasten- en 
maatschappelijke organisaties 
www.alzheimer-nederland.nl 

www.anbo-pcob.nl 

www.article25foundation.com 

www.g40stedennetwerk.nl

www.mantelzorg.nl 

www.netwerknoom.nl 

www.nlzve.nl

www.omgevingszorg-collectief.nl 

www.socialebenadering.nl

www.somnl.nu 

www.teuntoebes.com 

Beroeps-, koepel- en 
wetenschappelijke organisaties
www.actiz.nl

www.bpsw.nl

www.dementienetwerknederland.nl 

www.ergotherapie.nl 

www.ineen.nl 

www.kngf.nl 

www.knmp.nl 

www.lhv.nl

www.lvvp.info 

www.neurologie.nl 

www.nhg.org

www.nip.nl

www.nvavg.nl 

www.nvkg.nl

www.nvmmondhygienisten.nl

www.nvdietist.nl 

www.nvlf.nl

www.nvvpo.nl 

www.odensehuizen.nl

www.oefentherapie.nl

www.ontmoetingscentradementie.nl 

www.psychiatrie.nl 

www.sociaalwerknederland.nl 

www.vaktherapie.nl 

www.venvn.nl 

www.verenso.nl

Websites met informatie over dementie
De lijst is niet volledig, maar biedt een startpunt voor meer informatie.
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www.vgvz.nl

www.vng.nl 

www.vumc.nl/AWHDD

www.zn.nl 

Kennisinstellingen
www.alzheimer-nederland.nl/ 
onderzoek/projecten/
kenniscentrum-dementie-diversiteit 

www.dempact.nl

www.ecdt.nl

www.movisie.nl

www.nivel.nl

www.palliaweb.nl 

www.pharos.nl

www.vilans.nl 

www.vilans.nl/kennisbank- 
digitale-zorg

www.zonmw.nl

www.zorgvoorbeter.nl 

Overheidsbeleid, wetgeving en 
initiatieven
www.igj.nl

www.toezichtsociaaldomein.nl 

www.vws.nl

www.zorgakkoorden.nl 

www.zorginstituutnederland.nl

119

1.	 Context

2.	 Visie

3.	 Dementie

4.	 Uitgangspunten

5.	 Randvoorwaarden

6.	 Aanbevelingen

7.	 Dementie op jonge leeftijd

8.	 Kwaliteitsindicatoren

Bronnen

Bijlagen

https://vgvz.nl/
http://www.vng.nl
https://vumc.nl/research/overzicht/academische-werkplaats-hulp-bij-dementie-na-de-diagnose-1.htm
http://www.zn.nl
https://www.alzheimer-nederland.nl/onderzoek/projecten/kenniscentrum-dementie-diversiteit
https://www.alzheimer-nederland.nl/onderzoek/projecten/kenniscentrum-dementie-diversiteit
https://www.alzheimer-nederland.nl/onderzoek/projecten/kenniscentrum-dementie-diversiteit
http://www.dempact.nl
https://ecdt.nl/
http://www.movisie.nl
http://www.nivel.nl
http://www.palliaweb.nl
http://www.pharos.nl
http://www.vilans.nl
http://www.vilans.nl/kennisbank-digitale-zorg
http://www.vilans.nl/kennisbank-digitale-zorg
http://www.zonmw.nl
http://www.zorgvoorbeter.nl
http://www.igj.nl
http://www.toezichtsociaaldomein.nl
http://www.vws.nl
http://www.zorgakkoorden.nl
http://www.zorginstituutnederland.nl


Bijlagen 1.	 Context

2.	 Visie

3.	 Dementie

4.	 Uitgangspunten

5.	 Randvoorwaarden

6.	 Aanbevelingen

7.	 Dementie op jonge leeftijd

8.	 Kwaliteitsindicatoren

Bronnen

Bijlagen

https://www.zorgstandaarddementie.nl/actueel/nieuws/zelfscan-zorgstandaard-dementie-voortgang


Deze bijlage biedt een overzicht van de belangrijkste gebruikte begrippen in 
deze zorgstandaard. 

Andere woonvorm

Goede ondersteuning en zorg zouden in de kern niet moeten verschillen tussen 
thuis, intramuraal of andere woonvormen. Dit is de reden dat de zorgstandaard 
de omschrijving ‘andere woonvorm’ en ‘goede ondersteuning en zorg, ongeacht 
waar iemand woont’ hanteert. Waar het relevant is, benoemen we wel de speci-
fieke woonsetting, zoals woonzorglocatie waaronder verpleeghuis, beschermde 
woonvormen/geclusterd wonen en kleinschalig wonen vallen.

Diversiteitssensitief

Diversiteitssensitief betekent een open, nieuwsgierige en respectvolle houding 
hebben ten opzichte van de vele verschillen tussen mensen (zoals cultuur, leef-
tijd, gender en levensbeschouwing), en je eigen referentiekader en vooroordelen 
onderzoeken om beter aan te sluiten bij de ander, waardoor de ondersteuning 
en zorg die je biedt effectiever en inclusiever worden (Kennisplatform Inclusief 
Samenleven, z.d.). 

Cultuursensitief maakt deel uit van het begrip diversiteitssensitief en houdt in 
dat je je bewust bent van, begrip hebt voor en respect toont voor verschillende 
culturele achtergronden, normen en waarden.

Binnen diversiteitssensitief vallen onder andere:

•	 mensen met dementie en een migratieachtergrond;
•	 mensen met dementie en een verstandelijke beperking;
•	 mensen met dementie en psychiatrische problematiek;
•	 mensen met dementie en laaggeletterdheid;
•	 mensen met dementie op jonge leeftijd;
•	 mensen met dementie en beperkte gezondheidsvaardigheden.

Bijlage 1. 
Begrippen
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Eerste, tweede en derde lijn en sociaal domein

Onder eerste, tweede en derde lijn wordt hier de gebruikelijke indeling in de 
gezondheidszorg verstaan. De eerstelijnszorg omvat onder andere huisartsen-
zorg en wijkverpleging en vormt het eerste aanspreekpunt. De tweedelijnszorg 
betreft medisch specialistische zorg, bijvoorbeeld via een geriater, neuroloog 
of geheugenpolikliniek. De derdelijnszorg betreft hooggespecialiseerde, vaak  
academische zorg. Afhankelijk van de regionale organisatie kunnen professio-
nals, zoals de specialist ouderengeneeskunde, zowel in de eerste als tweede lijn 
werkzaam zijn.

Hulpvraag: ondersteuning en zorg

Bij hulpvragen gaat het om vragen en behoeften van mensen met dementie die 
in hun dagelijks leven ondersteuning en zorg van anderen nodig hebben, onge-
acht de plaats waar zij wonen of verblijven, of de mate waarin zij ondersteuning 
en zorg nodig hebben. 

Ook betreft het hulpvragen van naasten van iemand met dementie, waarbij ook 
de focus ligt op leven met dementie en welke ondersteuning en zorg naasten 
daarbij kunnen gebruiken. Hierbij is speciale aandacht voor naasten met man-
telzorgtaken en (jonge) kinderen van mensen met dementie op jonge leeftijd 
met mantelzorgtaken.

Kwaliteit van bestaan – kwaliteit van leven

We volgen de omschrijving uit het Generiek Kompas: 

‘Kwaliteit van bestaan en kwaliteit van leven omvatten dezelfde levensdomeinen. 
We gebruiken de term ‘kwaliteit van bestaan’ om te benadrukken dat welzijn hier 
een belangrijk onderdeel van is. Kwaliteit van bestaan betekent voor iedereen 
iets anders. Voor de een betekent het een hobby kunnen uitoefenen, voor de 
ander een goede gezondheid en voor weer een ander zo veel mogelijk zelf de 
regie kunnen houden. Als mens zijn we enorm veerkrachtig en kunnen we ons 
aanpassen aan verschillende omstandigheden. Hoewel kwaliteit van bestaan 
dus voor iedereen wat anders betekent, bestaat zij in ieder geval uit verschil-
lende dimensies: eigen regie/autonomie, de relaties met dierbaren en sociale 
contacten, gezondheid en veiligheid’ (Generiek Kompas, 2024).

‘Kwaliteit van bestaan houdt ook rekening met de individuele kenmerken en 
de context waarin iemand zich bevindt (thuis of elders wonend, tijdelijk opge-
nomen in een ziekenhuis of in een andere zorginstelling) en met objectieve en 
subjectieve factoren (er is naast de objectieve blik van een professional altijd 
ruimte voor hoe iemand de situatie ervaart). 
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Bovendien is er aandacht voor hoe de mens zelf, maar ook de mantelzorg, naas-
ten en het sociale netwerk de kwaliteit van bestaan ervaren. Kortom: bij iedereen 
kan de kwaliteit van bestaan van moment tot moment verschillen’ (Generiek 
Kompas, 2024).

Omdat in de praktijk nog vaak gesproken wordt over de kwaliteit van leven, han-
teren we in de zorgstandaard zowel de termen ‘kwaliteit van leven’ als ‘kwaliteit 
van bestaan’ naast elkaar. Vooral omdat kwaliteit van leven goed aansluit bij de 
visie van leven met dementie.

Kwaliteit van ondersteuning en zorg

Volgens het Generiek Kompas: ‘Kwaliteit van ondersteuning en zorg moet aan-
sluiten bij de context van degene die ondersteuning of zorg ontvangt en moet 
gaan over wat belangrijk is als uitkomst van ondersteuning en zorg’. Oftewel: 
hoe ervaart de persoon de ondersteuning en de zorg en in hoeverre draagt de 
ondersteuning en zorg bij aan kwaliteit van bestaan? Kwaliteit van ondersteu-
ning en zorg kent verschillende omschrijvingen en kan voor iedereen anders 
zijn. Daarom beschrijft deze definitie alleen elementen van kwaliteit van onder-
steuning en zorg’ (Generiek Kompas, 2024).

Mantelzorg(taken)

Met mantelzorg bedoelen we alle hulp aan degene met dementie door iemand 
uit de directe sociale omgeving, die verder gaat dan de ‘gebruikelijke’ hulp (Man-
telzorgNL, z.d.). Ook jonge mensen, zoals kinderen van mensen met dementie 
(op jonge leeftijd), kunnen mantelzorgtaken hebben. Ze worden ook wel ‘jonge 
mantelzorgers’ genoemd. Zij hebben veelal andere vragen en een andere onder-
steuning nodig. 

Mensen herkennen zich niet altijd in de omschrijving van mantelzorger. Om die 
reden hanteert de zorgstandaard de omschrijving van naasten met mantelzorg-
taken. 

Van professionals verwachten we dat zij mensen die mantelzorg bieden, her-
kennen als mantelzorgers en dat ze naasten met mantelzorgtaken betrekken 
vanuit hun diverse rollen. Soms zijn mantelzorgers ‘experts’ op het gebied van 
degene met dementie. Zij kennen de persoon goed en weten bijvoorbeeld waar 
iemand rustig van wordt, waar iemand van houdt of hebben een belangrijke 
signalerende rol. Soms zijn naasten met mantelzorgtaken een samenwerkings-
partner in het organiseren van ondersteuning en zorg. En mensen die mantel-
zorgen, kunnen zelf een ondersteuningsbehoefte hebben. 

De verschillende rollen maken duidelijk dat de ene situatie iets anders van een 
professional vraagt dan de andere situatie.
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Naasten 

Met naasten bedoelen we mensen die dicht bij degene met dementie staan. 
Dit kunnen partners, kinderen en familieleden zijn, maar ook buren of vrienden.
Naasten kunnen mantelzorgtaken vervullen, maar dat hoeft niet altijd het geval 
te zijn. In situaties waarin het specifiek naasten met mantelzorgtaken betreft, 
staat dit in de tekst aangegeven.

Mensen met dementie 

De Zorgstandaard Dementie betreft mensen met een vermoeden van dementie 
en mensen die de diagnose dementie hebben gekregen. Voor de leesbaarheid 
voegen we deze twee groepen samen onder de noemer ‘mensen met dementie’.

Netwerken

In de Zorgstandaard Dementie onderscheiden we diverse netwerken. Zo is er 
het netwerk van direct betrokkenen rond degene met dementie, zoals gezin, 
familie en vrienden, het sociale netwerk.

Daarnaast is er het netwerk van professionals rondom degene met dementie en 
de naasten. De professionals in deze netwerken werken inter- en multidiscipli-
nair. In deze vorm van samenwerken combineren professionals kennis en erva-
ringen uit het eigen vakgebied met die van collega’s uit andere vakgebieden. 
Zo maken professionals optimaal gebruik van ieders deskundigheid.

Een andere vorm van netwerken betreft een overstijgend netwerk dat lokaal 
(op wijkniveau) of regionaal samenwerkt. Deze lokale of regionale netwerken 
maken afspraken over de organisatie van ondersteuning en zorg voor mensen 
met dementie en voor de naasten van iemand met dementie. Een voorbeeld 
hiervan zijn de regionale dementienetwerken.

Ondersteuningsplan

In een ondersteuningsplan staan de afspraken die gemaakt worden tussen de 
persoon met dementie met een hulpvraag, naasten, professionals en organisa-
ties. Het beschrijft welke ondersteuning en zorg mensen ontvangen en wat voor 
degene met dementie en voor de naasten belangrijk is voor de ervaren kwaliteit 
van bestaan. 
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Het ondersteuningsplan wordt regelmatig geëvalueerd en aangepast, zodat het 
meebeweegt met veranderingen in de situatie en houvast biedt voor mensen 
met dementie, naasten, vrijwilligers en professionals. Het draagt bij aan de kwa-
liteit van leven tot het laatst. 

Het advies is dat het ondersteuningsplan digitaal beschikbaar is voor alle betrok-
kenen: mensen met dementie, naasten en professionals.

In de praktijk komen andere namen voor, zoals individueel zorgplan, proactief 
zorgplan, zorgleefplan en (individueel of multidisciplinair) behandelplan. Waar 
ondersteuningsplan staat, kan ook een van deze termen worden ingevuld die 
meer passend is bij de situatie van degene met dementie.

Open gesprek

Het open gesprek is een term vanuit het Generiek Kompas (2024). We volgen 
deze omschrijving: 

•	 Een open gesprek gaat uit van interesse en inlevingsvermogen in de 
ander. Goed naar elkaar luisteren en respect voor elkaars inbreng zijn 
belangrijk. Ieder spreekt vanuit een eigen perspectief en probeert begrip te 
hebben voor elkaars verschillen. Daarbij is gelijkwaardigheid het streven, 
al kan dat in een afhankelijkheidsrelatie lastig zijn. 

•	 Naasten en het sociale netwerk vormen vaak belangrijke schakels in het 
gesprek. Speciale aandacht verdienen mensen die voor de communicatie 
afhankelijk zijn van hun naasten en sociale netwerk. Zo komen zij samen 
tot keuzes in de ondersteuning en zorg en onderlinge samenwerking die 
passen bij degene met een hulpvraag. 

•	 Een open gesprek begint met een goede voorbereiding en nieuws
gierigheid naar de ander. Degenen die het gesprek voeren, beschikken 
over voldoende en heldere informatie en de professional beschikt over de 
vaardigheden om de juiste vragen te stellen om iemand te leren kennen. 
Wat is belangrijk in iemands leven? Wat zijn de verwachtingen van elkaar? 
Welke ondersteuning en zorg passen bij deze persoon?

•	 Er kan verschil zitten tussen wat iemand wil en wat er mogelijk is.  
Professionele zorg kan niet alles bieden. In een open gesprek worden de 
verwachtingen over en weer afgestemd, ook wanneer de ondersteuning 
of zorg niet geleverd kan worden, en worden alternatieven besproken.

•	 Naasten en het sociale netwerk hebben een belangrijke plek in het open 
gesprek. 

•	 Door met elkaar te kijken naar de mogelijkheden en naar wat zij van 
elkaar kunnen en mogen verwachten, vinden zij de juiste balans tussen 
draagkracht en draaglast.
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Het open gesprek levert, aangevuld met iemands levensverhaal, diagnose en 
informatie uit het sociale netwerk, een zo volledig mogelijk beeld op van de 
mens achter de hulpvraag. 

Op basis van een open gesprek kunnen afspraken worden gemaakt over wat 
iemand zelf nog kan doen, wat samen met het sociale netwerk gedaan kan 
worden, welke mogelijkheden de lokale omgeving, hulpmiddelen en tech-
nologie bieden en wat van de professionele ondersteuning en zorg verwacht 
mag worden en wat gewenst is, ook als de situatie verandert. Ook palliatieve en  
terminale zorg en het waardig afscheid nemen vormen onderdeel van een open 
gesprek en het bespreken van de waarden, wensen, behoeften en mogelijk
heden in die fase (Generiek Kompas, 2024). 

In de praktijk worden verschillende gespreksvormen gebruikt om invulling 
te geven aan het open gesprek. Eén daarvan is het ‘proactief zorgplannings
gesprek’. Deze beschrijving wordt veelal gebruikt door onder andere huisartsen, 
in ziekenhuizen en in de palliatieve zorg.

Professionals

De Zorgstandaard Dementie is geschreven voor professionals die te maken 
hebben met mensen met dementie en hun naasten. Het gaat hierbij om profes-
sionals werkzaam in zorg, welzijn en het sociaal domein. De zorgstandaard geeft 
op hoofdlijnen weer waar goede dementiezorg en ondersteuning aan moeten 
voldoen en doet aanbevelingen voor het organiseren van dergelijke goede 
ondersteuning en zorg bij dementie. Daarmee is de standaard ook bedoeld voor 
bestuurders, beleidsmakers, inkopers en toezichthouders. 

We verwachten dat professionals werkzaam op het gebied van ondersteu-
ning en zorg bij dementie vakbekwaam zijn en specifieke kennis hebben over 
dementie, en dat ze inzicht hebben in welke ondersteuning en zorg bij dementie 
beschikbaar is op landelijk, regionaal en/of lokaal niveau. Beide zijn van belang 
voor goede ondersteuning en zorg aan mensen met dementie en hun naasten. 
Een ander belangrijk punt is dat professionals zich blijven scholen over nieuwe 
ontwikkelingen, waaronder technologische ontwikkelingen zoals artificiële 
intelligentie (AI) en de inzet van digitale hulpmiddelen. 

Respijtzorg

Activiteiten gericht op het ontlasten van mantelzorgende naasten vallen onder 
respijtzorg. Het kan gaan om bijvoorbeeld daginvulling van degene met demen-
tie die buitenshuis plaatsvindt, om nachtopvang of iemand die overdag degene 
met dementie gezelschap houdt, of om een zorghotel of logeerhuis als naasten 
(tijdelijk) niet voor degene met dementie kunnen zorgen.
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Sociaal domein

Het sociaal domein is het geheel van gemeentelijke inspanningen, wetten 
(Jeugdwet, Wet maatschappelijke ondersteuning, Participatiewet) en samen-
werkingsverbanden gericht op het ondersteunen van inwoners bij participatie, 
zelfredzaamheid, werk, zorg, welzijn en opgroeien, met als doel iedereen te laten 
meedoen in de samenleving. Het omvat taken zoals jeugdhulp, maatschappe-
lijke ondersteuning, werk en inkomen en werkt samen met partners zoals wel-
zijnsorganisaties en zorgaanbieders.

Sociale netwerk

Met het sociale netwerk bedoelen we het bredere netwerk van mensen dat hier-
bij betrokken is, zoals vrienden, buren, medebewoners en vrijwilligers. Dit zijn 
mensen die dichtbij mensen met dementie en hun naasten staan en die man-
telzorgtaken van naasten kunnen overnemen.

Bij werkende mensen met dementie of bij naasten die werken, vallen ook colle-
ga’s, leidinggevenden en werkgevers onder het sociale netwerk. 

Tijdelijk verblijf

Tijdelijk verblijf betreft logeerzorg, eerstelijns verblijf (ELV), verblijf in een  
revalidatiecentrum, instelling voor geestelijke gezondheidszorg of opname in 
een ziekenhuis.

Wilsbekwaamheid

Wilsbekwaamheid is het vermogen van een persoon om een weloverwogen 
beslissing te nemen over zorg of behandeling. Dit betekent dat iemand de rele-
vante informatie kan begrijpen, de gevolgen van een beslissing kan overzien, 
deze kan afwegen en een keuze kan maken en uiten. Wanneer iemand hiertoe 
niet in staat is, is sprake van wilsonbekwaamheid.

Wils(on)bekwaamheid wordt altijd per beslissing en per situatie beoordeeld en is 
niet automatisch gekoppeld aan een diagnose (VWS, z.d.).

Voor meer informatie over het beoordelen en vastleggen van wilsbekwaamheid 
wordt verwezen naar de Handreiking beslisvaardigheid en wilsbekwaamheid 
(Richtlijnen Langdurige Zorg, z.d.).
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Zorg- en ondersteuningsdiagnostiek

We hanteren de term ‘zorg- en ondersteuningsdiagnostiek’ in de zorgstan-
daard. In de praktijk worden ook andere termen gebruikt, zoals behoefteanalyse, 
zorgplanvorming, psychosociale diagnostiek of welzijns- en zorgdiagnostiek. 
Zorg- en ondersteuningsdiagnostiek betreft een verkenning van wat aan onder-
steuning en zorg nodig is voor het leven met dementie, vanuit het perspectief 
van degene met dementie en de naasten. Zorg- en ondersteuningsdiagnostiek 
richt zich dus niet op medisch-diagnostisch onderzoek, maar op een brede  
analyse van wat iemand nodig heeft aan ondersteuning en zorg.
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Bijlage 2. 
Actualisatieproces — 
Samenvatting

Deze bijlage geeft een samenvatting van het actualisatieproces. 

Er is een apart verantwoordingsdocument waarin de totstandkoming van de 
Zorgstandaard Dementie 2026 is beschreven, uitgaande van de stappen van de 
AQUA-leidraad (Zorginstituut Nederland, 2021b). 

Figuur 3. Schematische weergave van het actualisatieproces

Stappen actualisatieproces:

•	 Start januari 2025: actualisatie van de Zorgstandaard Dementie;

•	 18 maart 2025: startbijeenkomst, ophalen van wensen en behoeften;

•	 20 mei 2025: werkbijeenkomst, vaststellen van aandachtspunten voor de actualisatie;

•	 Mensen met dementie en naasten: interviews en werkbezoeken;

•	 Onderzoekersbijeenkomst: rondetafelgesprekken over diverse onderwerpen;

•	 1 oktober 2025: werkbijeenkomst, eerste conceptteksten;

•	 29 januari 2026: ondertekening van de versie met ‘principeakkoord’;

•	 Zomer 2026: geactualiseerde Zorgstandaard Dementie.

Begeleidingscommissie: ActiZ, Alzheimer Nederland, Dementie Netwerk Nederland,  

Vereniging Nederlandse Gemeenten (VNG), Zorgverzekeraars Nederland (ZN).

Klankbordgroep: ActiZ, Alzheimer Nederland, Beroepsvereniging van Professionals in  

Sociaal Werk (BPSW), Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland (V&VN), Dementie  

Netwerk Nederland, Vereniging Nederlandse Gemeenten (VNG), Vereniging van Specialisten 

Ouderengeneeskunde (Verenso), Zorgverzekeraars Nederland (ZN).
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Het actualisatieproces in het kort 

Het actualisatieproces van de Zorgstandaard Dementie 2026 is uitgevoerd vol-
gens de stappen van de AQUA-leidraad. Het traject vond plaats in 2025 en er 
werd aan bijgedragen door vele professionals uit zorg, welzijn en het sociaal 
domein, aangevuld met inzichten van mensen met dementie en hun naasten.

Het actualisatietraject was intensief, breed gedragen en rijk aan praktijk-, 
onderzoek- en ervaringsinput. De Zorgstandaard Dementie 2026 is compacter, 
toegankelijker en sluit beter aan bij de realiteit van leven met dementie, met 
gelijkwaardige aandacht voor zorg, ondersteuning, naasten en sociale omgeving.

Betrokkenen

Aan het proces namen meer dan honderd professionals deel via werkbijeen-
komsten, rondetafelgesprekken en individuele gesprekken (zie Bijlage 3 voor 
een overzicht van betrokken organisaties). Met mensen met dementie en hun 
naasten zijn individuele en groepsgesprekken gevoerd; hun inbreng is ano-
niem verwerkt. We danken hen nadrukkelijk voor de waardevolle inzichten die 
zij hebben gedeeld.

Het proces werd begeleid door: 

•	 Actualisatieteam 
•	 Begeleidingscommissie
•	 Kerngroep van het implementatieprogramma van de Zorgstandaard 

Dementie 
•	 Flexibele schil van het implementatieprogramma van de Zorgstandaard 

Dementie van beroeps- en belangenorganisaties.

Actualisatieteam

Het team van het actualisatieproces bestond uit:

•	 Tamara van Ark, onafhankelijk voorzitter actualisatie Zorgstandaard 
Dementie

•	 Tamara Raaijmakers, onafhankelijk projectleider actualisatie  
Zorgstandaard Dementie (tot maart 2026)

•	 Peter van den Broek, onafhankelijk projectleider actualisatie  
Zorgstandaard Dementie (vanaf maart 2026)

•	 Marieke van Werkhoven, landelijk coördinator van het  
implementatieprogramma Zorgstandaard Dementie

•	 Sacha Leever, projectondersteuner actualisatie Zorgstandaard Dementie
•	 Joyce Doesburg, projectondersteuner actualisatie Zorgstandaard Dementie
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Begeleidingscommissie

In de begeleidingscommissie namen deel:

•	 Annemiek Florisson, beleidsadviseur ActiZ (afwisselend met collega)
•	 Christel Robben, beleidsadviseur en coördinator ouderenzorg  

Zorgverzekeraars Nederland (ZN)
•	 Emmy Wietsma, beleidsadviseur Zorgverzekeraars Nederland (ZN)  

(bij de start)
•	 Julie Meerveld, manager belangenbehartiging en regionale hulp  

Alzheimer Nederland (tot maart 2026)
•	 Karlijn Hillen, hoofd patiëntenorganisatie Alzheimer Nederland  

(vanaf maart 2026)
•	 Michelle Zweinenberg, beleidsadviseur ActiZ (afwisselend met collega)
•	 Ronald Bellekom, beleidsmedewerker Vereniging Nederlandse  

Gemeenten (VNG)
•	 Sigrid Witzenburg, programmamanager Dementie Netwerk Nederland 

(DNN; tijdelijk)
•	 Tjitske Binkhorst, programmamanager Dementie Netwerk Nederland 

(DNN)

Kerngroep (klankbordfunctie voor de actualisatie)

Voor de actualisatie is de bestaande kerngroep van het implementatiepro-
gramma van de Zorgstandaard Dementie ingezet als klankbordgroep. Aan de 
klankbordsessie namen deel:

•	 ActiZ: Annemiek Florisson en Michelle Zweinenberg, beleidsadviseurs 
(afwisselend)

•	 Alzheimer Nederland (AN): Julie Meerveld, manager belangenbehartiging  
en regionale hulp (tot maart 2026); Karlijn Hillen, hoofd patiënten
organisatie (vanaf maart 2026)

•	 Beroepsvereniging van Professionals in Sociaal Werk (BPSW): Gea Kosters, 
beleidsmedewerker

•	 Dementie Netwerk Nederland (DNN): Corrie de Koning, bestuurslid
•	 Vereniging Nederlandse Gemeenten (VNG): Ronald Bellekom,  

beleidsmedewerker
•	 Vereniging van Specialisten Ouderengeneeskunde (Verenso): Anda 

Adolphs, specialist ouderengeneeskunde, kaderarts eerste lijn en eerste  
geneeskundige bij ZorgSpectrum

•	 Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland (V&VN): Gerben Jansen, 
voorzitter van de V&VN‑afdeling casemanagers dementie

•	 Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) (toehoorder): 
Veerle Knoop en Jesper Verheij, beleidsmedewerkers directie Langdurige 
Zorg en coördinatoren Nationale Dementiestrategie 2021–2030

•	 Zorgverzekeraars Nederland (ZN): Christel Robben, beleidsadviseur en 
coördinator ouderenzorg, en Emmy Wietsma, beleidsadviseur (bij start)
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Flexibele schil

Voor de actualisatie is de bestaande flexibele schil van beroeps- en belangen
organisaties rondom het implementatieprogramma van de Zorgstandaard 
Dementie uitgenodigd voor alle werksessies en geconsulteerd tijdens de  
rondetafelbijeenkomsten. In deze flexibele schil zijn de volgende organisaties 
vertegenwoordigd: 

•	 Beroepsvereniging van Professionals in Sociaal Werk (BPSW)
•	 Ergotherapie Nederland (EN) 
•	 Federatie Vaktherapeutische Beroepen (FVB) / Vaktherapie Nederland 
•	 Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie/Nederlandse  

Vereniging voor Fysiotherapie in de Geriatrie (KNGF/NVFG)
•	 Landelijke Huisartsen Vereniging (LHV)
•	 Nederlands Huisartsen Genootschap (NHG)
•	 Nederlands Instituut van Psychologen (NIP) 
•	 Nederlandse Vereniging van Artsen voor Verstandelijk Gehandicapten 

(NVAVG)
•	 Nederlandse Vereniging voor Klinische Geriatrie (NVKG)
•	 Nederlandse Vereniging voor Logopedie en Foniatrie (NVLF)
•	 Nederlandse Vereniging voor Neurologie (NVN)
•	 Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie (NVvP)
•	 Nederlandse Vereniging van Praktijkondersteuners en  

Praktijkverpleegkundigen (NVvPO)
•	 Vereniging van Specialisten Ouderengeneeskunde (Verenso)
•	 Vereniging van Geestelijk Verzorgers (VGVZ)

Proces

De actualisatie startte als een beperkte update, maar groeide uit tot een ‘actua-
lisatieplus’ vanwege inhoudelijke veranderingen in het denken over dementie:

•	 Meer aandacht voor leven met dementie, meedoen en kwaliteit van 
bestaan.

•	 Heldere, toegankelijke taal zonder jargon.
•	 Expliciete aandacht voor naasten als zelfstandige doelgroep.
•	 Actualisatie in lijn met het Generiek Kompas.
•	 Toevoeging van een module Dementie op jonge leeftijd. Deze module 

heeft (deels) een apart actualisatieproces doorlopen; dit proces is  
uitgebreider beschreven in het verantwoordingsdocument.

Gedurende het traject is er afstemming geweest met de Inspectie Gezondheids-
zorg en Jeugd (IGJ), de Kompasraad Generiek Kompas, Toezicht Sociaal Domein 
en het Zorginstituut Nederland.
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Werkbijeenkomsten

•	 Maart 2025: 100 professionals bepaalden wat behouden, geschrapt en 
toegevoegd moest worden. Focus: leven met dementie, welzijn, sociale 
omgeving, preventie en regionale samenwerking.

•	 Mei 2025: 75 deelnemers herformuleerden aanbevelingen en bespraken 
de relatie tussen de zorgstandaard en het Generiek Kompas.

•	 Oktober 2025: Bespreking van conceptteksten. Belangrijke punten:  
aandacht voor wonen (thuis én verpleeghuis), proactieve zorgplanning, 
en praktische invulling van casemanagement.

Verdiepende activiteiten

•	 Onderzoekstafel: 12 onderzoekers deelden recente inzichten over  
diagnostiek, behandeling, preventie en dagelijks leven met dementie.

•	 Rondetafels (9 in totaal): 103 professionals gaven verdieping op  
thema’s zoals medisch/paramedisch handelen, sociaal domein,  
gemeenten, gedrag, dagactiviteiten en technologie.

Werkbezoeken

Praktijkinzichten zijn opgehaald bij:

•	 De Sociale Maatschap (Amsterdam-Noord): sociale benadering,  
domeinoverstijgend werken.

•	 Geriant: geïntegreerde aanpak van de specialist ouderengeneeskunde, 
psycholoog en casemanager dementie op de klinische observatieafdeling.

•	 Gedeelde Zorg (Midden-Holland): regionale samenwerking via  
convenant en ondersteunend platform.

•	 Odensehuis Amersfoort: laagdrempelige ontmoetingsplek; nadruk op 
inclusieve wijk.

•	 tanteLouise (Steenbergen): woonzorgconcept VanThuisUit, flexibel  
dagprogramma en logeermogelijkheden.

Het verantwoordingsdocument bevat een uitgebreidere beschrijving van de 
activiteiten binnen het actualisatieproces.
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Bijlage 3. 
Overzicht betrokken 
organisaties
In deze bijlage zijn de betrokken organisaties in alfabetische volgorde opge-
nomen. Het betreft organisaties die hebben bijgedragen aan het actualisatie-
proces van de Zorgstandaard Dementie. De betrokkenheid betrof onder andere 
deelname aan werkbijeenkomsten, deelname aan rondetafelgesprekken of aan 
1-op-1-gesprekken, het leveren van input en/of commentaar voor het actuali-
seren van de Zorgstandaard Dementie of op een andere manier betrokkenheid 
bij het actualisatieproces. 

Door de grote hoeveelheid betrokken organisaties bij de verschillende activitei-
ten kan het zijn dat er toch een organisatie niet genoemd is en/of dat de vermel-
ding niet correct is. Onze excuses daarvoor aan de betrokken organisatie.

•	 Academische Werkplaats Hulp 
bij Dementie na de Diagnose 
(AWHDD)

•	 ActiZ
•	 Agora
•	 Alles Frits
•	 Alzheimer Centrum Limburg 
•	 Alzheimercentrum Amsterdam 

UMC
•	 Alzheimercentrum Erasmus MC
•	 Alzheimer Nederland
•	 Amsterdam Data Collective 

(ADC)
•	 Amsterdam UMC – Afdeling 

Neurologie
•	 Article 25 Foundation
•	 Beroepsvereniging van Professi-

onals in Sociaal Werk (BPSW)
•	 Bewegen is leven
•	 Buitenhuis 
•	 Buro de Bouwmeesters
•	 Buurtzorg
•	 Careyn
•	 Carintreggeland
•	 Centrum voor Consultatie en 

Expertise (CCE)

•	 Combiwel
•	 Cordaan
•	 Dagelijks Leven
•	 De Haan Ergotherapie
•	 DemenTalent
•	 Dementie Netwerk Nederland 

(DNN) 
•	 De Sociale Maatschap  

Amsterdam
•	 Erasmus MC – Afdeling  

Neurologie
•	 Erasmus School of Health Policy 

& Management (ESHPM/EUR)
•	 Ergo Centraal
•	 Ergotherapie Nederland (EN)
•	 Expertise Centrum Dementie & 

Technologie (ECDT)
•	 Expertisecentrum Dementie 

Zuid-Holland Noord
•	 Expertisecentrum Euthanasie 

(EE)
•	 Federatie Landbouw en Zorg
•	 Federatie Vaktherapeutische 

Beroepen/Vaktherapie  
Nederland

•	 Frankelandgroep
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•	 Fysiotherapie Kennemerhart/
LUMC

•	 G40 Stedennetwerk
•	 Gedeelde Zorg 
•	 Gemeente Amstelveen
•	 Gemeente Amsterdam
•	 Gemeente Bergen op Zoom
•	 Gemeente Dalfsen
•	 Gemeente Den Haag
•	 Gemeente Den Helder
•	 Gemeente Enschede
•	 Gemeente Groningen
•	 Gemeente Haarlemmermeer
•	 Gemeente Hulst
•	 Gemeente Rotterdam 
•	 Gemeente Tholen
•	 Gemeente Tilburg
•	 Gemeente Weert
•	 Gemeente Westerkwartier
•	 Gemeente Veendam
•	 Gemeente Zoetermeer
•	 Geriant
•	 Gerion, afdeling Ouderen

geneeskunde Amsterdam UMC
•	 GGD Nederland
•	 GHOR Nederland
•	 GGZ Delfland
•	 HAN University of Applied  

Sciences
•	 HAN University of Applied  

Sciences – Lectoraat Voeding, 
Diëtetiek & Leefstijl

•	 HAN University of Applied  
Sciences – Lectoraat Wijk
verpleging

•	 Hanzehogeschool – Lectoraat 
Sensors & Smart Systems

•	 Hogeschool Utrecht – Lectoraat 
Participatie, Zorg en  
Ondersteuning

•	 Hogeschool Rotterdam
•	 Hogeschool Windesheim –  

Lectoraat Goed Leven met 
Dementie

•	 HWW zorg
•	 InEen

•	 Inspectie Gezondheidszorg en 
Jeugd (IGJ)

•	 Into Tomorrow
•	 Kenniscentrum Dementie & 

Diversiteit
•	 Kenniscentrum Dementie op 

Jonge Leeftijd (KC DoJL)
•	 Kennisnetwerk D-zep (zeer  

ernstig probleemgedrag)
•	 Kennisplatform Inclusief 

Samenleven (KIS)
•	 King Arthur Groep
•	 Kompasraad Generiek Kompas
•	 Koninklijk Nederlands Genoot-

schap voor Fysiotherapie 
(KNGF)/Nederlandse Vereniging 
voor Fysiotherapie in de  
Geriatrie (NVFG)

•	 Korian (Stepping Stones)
•	 Landelijke Adviesgroep  

Eerstelijnsgeneeskunde voor 
Ouderen (Laego)

•	 Landelijk Platform  
Odensehuizen Nederland

•	 Landelijk Platform 
Ontmoetingscentra Dementie 
(LPOCD)

•	 Laurens
•	 Leids Universitair Medisch  

Centrum (LUMC) – Public Health 
en Eerstelijnsgeneeskunde

•	 LSP Dementia Fund
•	 Maastricht University – Health, 

medicine and Life Sciences
•	 MantelzorgNL
•	 MboRijnland Practoraat Welzijn 

& Zorg
•	 Ministerie van Volksgezondheid, 

Welzijn en Sport
•	 Mondriaan 
•	 Movisie
•	 Nederland Zorgt Voor Elkaar 

(NLZVE)
•	 Nederlands Huisartsen  

Genootschap (NHG)
•	 Nederlands Instituut van  

Psychologen (NIP)
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•	 Nederlandse Vereniging van 
Artsen voor Verstandelijk 
Gehandicapten (NVAVG)

•	 Nederlandse Vereniging van 
Diëtisten (NVD)

•	 Nederlandse Vereniging voor 
Klinische Geriatrie (NVKG)

•	 Nederlandse Vereniging voor 
Logopedie en Foniatrie (NVLF)

•	 Nederlandse Vereniging voor 
Neurologie (NVN)

•	 Nederlandse Vereniging van 
Praktijkondersteuners en 
Praktijkverpleegkundigen 
(NVvPO)

•	 Nederlandse Vereniging voor 
Psychiatrie (NVvP)

•	 Netwerk Dementie  
Bommelerwaard

•	 Netwerk Dementie Drenthe
•	 Netwerk Dementie Rijk van  

Nijmegen
•	 Netwerk Dementie Rivierenland
•	 Netwerk Geheugenpoliklinieken
•	 Netwerk van Organisaties voor 

Oudere Migranten (NOOM)
•	 Odensehuis Amersfoort
•	 Omgevingszorg collectief
•	 Pieter van Foreest
•	 Praktijk Beeldend Beschouwd
•	 Pharos
•	 Radboudumc – Faculteit der 

Medische Wetenschappen
•	 Registor/Social Scan
•	 Samenwerken bij dementie
•	 Santé Partners
•	 Sociaal Werk Nederland
•	 Sociale Benadering
•	 Samen voor Ouderen met een 

Migratieachtergrond in  
Nederland (SOMNL)

•	 Stichting Humanitas
•	 Stichting Palliatieve Zorg  

Nederland (PZNL)
•	 Stichting Wetenschap Balans
•	 Surplus
•	 Synthese 

•	 TanteLouise 
•	 Topcare
•	 Thuiszorg Groot Gelre
•	 Transmuraal Zorgnetwerk 

West-Brabant Oost (TMZ) 
•	 Trimbos
•	 U-Centraal – Mantelzorg Utrecht
•	 Universitair Kennisnetwerk 

Ouderenzorg Nijmegen (UKON)
•	 Universitair Medisch Centrum 

Groningen (UMCG) 
•	 Vereniging van Geestelijk  

Verzorgers (VGVZ)
•	 Vereniging Gehandicaptenzorg 

Nederland (VGN)
•	 Vereniging Nederlandse 

Gemeenten (VNG)
•	 Vereniging van Specialisten 

Ouderengeneeskunde (Verenso)
•	 Verpleegkundigen & Verzorgen-

den Nederland (V&VN)
•	 Vilans
•	 Vrije Universiteit Amsterdam 

– Expertisecentrum Religie en 
Samenleving

•	 Werkplaats Sociaal Domein 
Noord-Brabant Avans

•	 Werkplaats Sociaal Domein  
Ede CHE

•	 Werkplaats Sociaal Domein 
Zuid-Holland Zuid

•	 Werkplaats Sociaal Domein Zuyd
•	 Zilveren Kruis Zorgkantoor
•	 Zonnehuisgroep Amstelland
•	 Zorggroep Grootenhout
•	 Zorginstituut Nederland 
•	 Zorgpartners Midden-Holland
•	 Zorgspectrum
•	 Zorgverzekeraars Nederland 

(ZN)
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