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In juli 2013 is de Zorgstandaard Dementi e gepubli-

ceerd en in januari 2014 opgenomen in het Register 

van het Zorginsti tuut Nederland als eerste kwaliteits-

standaard. Hierdoor wordt duidelijk wat goede hulp 

en ondersteuning bij dementi e is. Het Kenniscentrum 

Dementi e op jonge leeft ijd constateerde eind 2013 

dat de problemati ek en de norm voor wat goede 

hulp en ondersteuning is bij dementi e op jonge leef-

ti jd, onvoldoende tot uiti ng komen in de huidige 

zorgstandaard. Vandaar dat er op initi ati ef van het 

Kenniscentrum, met instemming van Alzheimer 

Nederland en met subsidie van het CZ fonds gewerkt 

is aan een verbijzondering van de Zorgstandaard1 voor 

mensen met dementi e op jonge leeft ijd. 

Voor u ligt van deze verbijzondering de samenvatti  ng. 

Ook is er een handleiding voor de vertaling van de 

zorgstandaard naar regionale zorgprogramma’s voor 

mensen met dementi e op jonge leeft ijd. 

Deze documenten zijn te vinden en te downloaden via

htt p://www.kenniscentrumjongdementi e.nl

Een gedrukte versie kan verkregen worden via 

info@kenniscentrumdementi eopjongeleeft ijd.nl.

WAAROM DEZE VERBIJZONDERING?
Het grootste verschil tussen dementi e op latere 

leeft ijd en op jonge leeft ijd zit hem in de levensfase 

waarin mensen ziek worden. Mensen met dementi e 

op jonge leeft ijd vervullen op dat moment nog een 

zeer acti eve rol in de maatschappij. Ze hebben een 

baan, zijn opvoeder, zijn acti ef bij verenigingen, rijden 

nog auto enzovoorts. Van al deze rollen moeten 

ze langzaam maar zeker afscheid nemen. Door de 

grote diversiteit aan ziektebeelden op jonge leeft ijd 

hebben veel mensen de neiging zichzelf beter in te 

schatt en dan ze in werkelijkheid zijn. Ze geven de regie 

over hun leven niet gemakkelijk uit handen. Aan de 

andere kant beseff en mensen met dementi e vaak dat 

ze ziek zijn. Juist de levensfase maakt dat gevoelens 

van machteloosheid en frustrati e vaak heft iger zijn. 

Ook komen veel verschillende vormen van dementi e in 

een andere samenstelling voor dan bij dementi e op 

latere leeft ijd waardoor de uiti ngen en de behoeft e 

aan zorg anders zijn. Daarom deze verbijzondering op 

de zorgstandaard dementi e.

Wanneer dementi e op jonge leeft ijd optreedt, heeft  

dat ernsti ge gevolgen voor zowel de persoon met 

dementi e als de partner en eventuele kinderen. Het 

leren omgaan met de diagnose dementi e op jonge 

leeft ijd en de gevolgen daarvan, vraagt veel van de 

persoon en zijn familie. Mensen staan nog midden in 

het leven en ervaren plotseling veel verlies. Denk aan 

veranderde rollen en taken binnen een gezin, de 

ouder-kind relati e, de partnerrelati e, de relati e 

met familie en vrienden, verlies van baan met vaak 

dreigende fi nanciële problemen en een veranderde 

rol binnen het sociale netwerk. Het toekomstper-

specti ef verandert drasti sch. De familie wordt naast 

het verlies geconfronteerd met de zorg voor de 

persoon met dementi e die het vaak moeilijk vindt 

om hulp te accepteren. Ook gedragsveranderingen 

bemoeilijken de zorg. Het leren omgaan met de 

gevolgen van de dementi e vergt veel van de 

gezinsleden. Ze hebben meestal ook nog andere 

verplichti ngen, zoals fi nanciële verplichti ngen, werk of 

een opleiding. De totale impact is voor alle betrokkenen 

groot, met name de partner en kinderen worden 

geconfronteerd met ingrijpende veranderingen. 

Ook verschilt de inhoudelijke complexiteit bij dementi e 

op jonge leeft ijd. Op jongere leeft ijd komen neuro-

psychiatrische symptomen eveneens voor en gezien de 

levensfase een grote impact hebben op de persoon

zelf en de omgeving. Hierdoor bestaat vaak behoeft e 

aan behandelmogelijkheden van deze gedrags-

veranderingen. Veelvoorkomende gedrags- en stem-

mingsontregelingen (apathie, agitati e, angst en depres-

sie) en psychoti sche verschijnselen (hallucinati es en 

wanen) -soms ook voortkomend uit al langer bestaande 

psychiatrische problemati ek- bepalen de zorglast in de 

thuissituati e en beinvloeden mogelijk transiti es naar 

1 Te vinden op www.alzheimer-nederland.nl

www.kenniscentrumjongdementie.nl


Samenvatti  ng verbijzondering Zorgstandaard Dementi e voor mensen met dementi e op jonge leeft ijd

andere woonvormen. Ook worden zorgverleners in de 

dagelijkse prakti jk geconfronteerd met verschillende 

ziektebeelden, een grote diversiteit aan gedragspatro-

nen en complexe (systeem)problemati ek. Veel mede-

werkers ervaren dat het zorg bieden aan leeft ijdsgeno-

ten specifi eke uitdagingen met zich meebrengt. 

WAT IS ER ANDERS? 
In de verbijzondering die beschreven wordt in de 

Zorgstandaard Dementi e op jonge leeft ijd kunt u alle 

aspecten van hulp en ondersteuning bij dementi e op 

jonge leeft ijd vinden. De belangrijkste kernpunten 

lichten wij er hier voor u uit: 

•   Bij dementi e op jonge leeft ijd is het behoud van 

regie juist vanwege de levensfase van groot belang. 

Hiervoor is het nodig om ondersteuning en zorg op 

maat te leveren, passend bij de levensfase en de 

behoeft en en aansluitend op wat de persoon en zijn 

omgeving nog zelf kunnen. Daarnaast willen juist 

vanwege deze levensfase mensen met dementi e 

op jonge leeft ijd nog veel ondernemen. Dit heeft  

consequenti es voor hulp, ondersteuning, 

daginvulling2, behandeling en begeleiding. 

Alternati eve strategieën voor zelfredzaamheid zijn 

hierin noodzakelijk. 

•    De impact op de mantelzorger, naasten, is groter bij 

dementi e op jonge leeft ijd dan op latere leeft ijd.

Er is vaak sprake van een uitgebreid netwerk om de 

persoon met dementi e heen. Vaders, moeders, 

kinderen, broers, zussen, vrienden en kennissen, 

collega’s, leden van een vereniging of (sport)club. 

Dit heeft  veel voordelen maar kan de situati e ook 

ingewikkeld maken, met veel en wisselende 

belangen. 

•    De rol van de eerste lijn is bij dementi e op jonge 

leeft ijd, juist vanwege de acti eve maatschappelijke 

rol, van groot belang. Disciplines in de eerste lijn 

werken intensief samen en zoeken naar aansluiti ng 

bij de specialisti sche centra3 in de regio om de juiste 

ondersteuning en behandeling te bieden. Dit om te 

voorkomen dat verschillende parti jen naast elkaar 

werken en er subopti male ondersteuning wordt 

geboden die geen antwoord geeft  op de vragen 

waar de persoon en zijn naasten mee worstelen. 

•  Vaak zijn er vele fi nanciële en juridische vragen die 

bij de persoon met dementi e en zijn naasten een 

grote rol spelen. Kennis, advisering en juiste 

begeleiding zijn belangrijk om grote problemen

te voorkomen. 

•  Medische problemen staan vaak niet op de 

voorgrond in de beginfase, wel psychosociale 

problemen. Hoe ga ik om met mijn veranderende 

rol? Hoe ga ik om met mijn veranderende partner? 

Hoe leg ik het uit aan de kinderen en andere 

familie, de buurt? Psychologische en psychosociale 

begeleiding en behandeling zijn onmisbaar. 

•  Diagnosti ek bij dementi e op jonge leeft ijd is 

specialisti sch en vraagt snelle doorverwijzing 

naar Alzheimercentra en gespecialiseerde 

geheugenpoli’s. Daarvoor is het belangrijk dat 

huisartsen, wijkverpleegkundigen en andere 

professionals werkzaam in de wijk, maar ook 

bijvoorbeeld bedrijfsartsen en bedrijfsmaatschap-

pelijk werk de signalen herkennen en doorver-

wijzen. Juist op jonge leeft ijd wordt eerder gedacht 

aan bijvoorbeeld een burn-out, depressie, angst of 

andere problemen dan aan dementi e. 

2  Met daginvulling wordt in deze tekst bedoeld dagbesteding en acti viteiten die zijn afgestemd op de individuele behoeft e van de mensen 
met dementi e op jonge leeft ijd. 

3  Onder specialisti sche centra worden organisati es verstaan die zich bezighouden met ondersteuning, behandeling, zorg en wonen voor 
mensen met dementi e op jonge leeft ijd. Zij hebben zich in het Kenniscentrum verenigd en zijn te vinden op de website van het 
Kenniscentrum htt ps://www.kenniscentrumjongdementi e.nl/

www.kenniscentrumjongdementie.nl
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•  De coördinati e danwel het casemanagement dient 

uitgevoerd te worden door een persoon die 

gespecialiseerd is in dementi e op jonge leeft ijd. 

De ziekte brengt -juist vanwege de levensfase- 

andere problemati ek en zorgvragen met zich mee 

en vraagt een andere benadering en omgang.

•  Daginvulling is gedurende een langere periode in 

het ziekteproces belangrijker dan persoonlijke 

verzorging. Vanwege de jonge leeft ijd is de behoeft e 

aan zinvolle, passende acti viteiten en de invulling 

daarvan voorwaarde om het zo lang mogelijk thuis 

wonen te kunnen ondersteunen. Daarbij kan 

gedacht worden aan gespecialiseerde dagbesteding, 

aangepaste arbeid, specialisti sche dagbehande-

lingen en (lot)contact met leeft ijdsgenoten. 

•  In de regio moeten voldoende voorzieningen voor 

ti jdelijke opname, passend bij de behoeft e en 

rekening houdend met de reisafstand, aanwezig zijn. 

Dit om de mantelzorg te ontlasten, maar er tevens 

voor te zorgen dat het thuis wonen mogelijk blijft . 

Juist vanwege de situati e waarin ook vaak mantelzor-

gers verkeren met werk, kinderen en sociale acti vitei-

ten is respijt/ondersteuning hierin van groot belang. 

•  Dementi e op jonge leeft ijd vraagt een boven-

regionale aanpak. Het is belangrijk om uitgaande 

van de behoeft en van de mensen met dementi e op 

jonge leeft ijd per regio samen met de lokale 

parti jen zoals gemeenten, wijknetwerken, eerste-

lijnscentra, tweedelijnscentra, ketens dementi e, 

ziekenhuizen, welzijnsorganisati es en werkvoor-

zieningen, te werken aan integrale hulp en onder-

steuning bij dementi e op jonge leeft ijd. De specialis-

ti sche centra kunnen hier met hun experti se een 

belangrijke bijdrage aan leveren. 

•  Wanneer thuis wonen niet meer gaat, is een 

gespecialiseerde woonvorm voor dementi e op 

jonge leeft ijd noodzakelijk. Leidend hierbij zijn 

zowel voorzien in de regionale behoeft e als 

rekening houdend met reisafstand. 

HOE GAAN WE DIT DOEN? 
Het Kenniscentrum Dementi e op jonge leeft ijd 

fungeert als spin in het web en zet haar kennis en 

experti se in om samen met betrokkenen in de regio’s 

te werken aan zorgprogramma’s voor dementi e op 

jonge leeft ijd. Het voortouw hierin kan genomen 

worden vanuit de bestaande dementi enetwerken, 

vanuit fi nanciers, vanuit cliëntenorganisati es, mantel-

zorgers of andere betrokkenen. Er wordt gestart bij de 

vraag wat de behoeft e van mensen met dementi e op 

jonge leeft ijd in de betreff ende regio is, welke parti jen 

daarbij een rol spelen en hoe de samenwerking en 

afstemming kan verbeteren. De meeste gespecialiseer-

de centra zijn verenigd in het Kenniscentrum Dementi e 

op jonge leeft ijd. Bij het kenniscentrum is zowel 

wetenschappelijke als prakti sche experti se aanwezig 

over dementi e op jonge leeft ijd. Deze kan aangewend 

worden voor realisati e van regionale zorgprogramma’s. 

De behoeft e van de persoon met dementi e op jonge 

leeft ijd is en blijft  daarbij het uitgangspunt. 

Mede mogelijk gemaakt door CZ fonds
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