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Als Expertisecentra Dementie Vlaanderen worden 
we met grote regelmaat gevraagd om aanbeve-
lingsbrieven te schrijven om projectvoorstellen van 
onderzoekers te steunen. Dikwijls bereiken ons der-
gelijke vragen in een eerder laat stadium, als het 
thema van onderzoek al vastligt, het onderzoeks-
voorstel in een laatste fase zit, en de deadline om 
de hoek ligt. 

We willen echter niet alleen steunbrieven schrijven, 
maar pro-actiever bijdragen aan de onderzoeksa-
genda inzake dementiezorg. Daarom publiceerden 
we begin 2015 op basis van focusgroepen met man-
telzorgers en zorgprofessionals een kennisprogram-
ma: een overzicht van onderzoeksvragen waarop 
het werkveld van dementiezorg antwoorden zocht. 
Ondertussen zijn we enkele jaren verder, en was er 
behoefte aan een update van dit kennisprogramma. 
Opnieuw organiseerden we focusgroepen met man-
telzorgers en zorgprofessionals, en gingen we in 
gesprek met de recenter opgestarte werkgroep van 
personen met dementie. Het resultaat publiceerden 
we in september 2022.

Dit document is daar een beknopte update van, 
maar ook een uitbreiding omdat we onze blik ver-
ruimen van Vlaanderen naar België. Dat willen we in 
volgende updates van deze kennisagenda volhou-
den, daarom vragen we lezers ons daarvoor ideeën 
en informatie te bezorgen.

Onze onderzoeksagenda was en is een warme op-
roep aan Belgische onderzoekers en financiers van 
onderzoek om er inspiratie in te vinden. Dat kan zo-
wel in de vorm van eigen onderzoeksprojecten als 
afstudeerprojecten van (groepen van) studenten. 
We horen ook graag feedback op onze agenda. Het 
is immers onze intentie deze elk jaar te actualiseren 
en telkens beschikbaar te stellen aan het Belgische 
hoger onderwijs. 

Onze grootste wens zou zijn dat er inzake biome-
disch onderzoek grote doorbraken worden gerea-
liseerd in de zoektocht naar farmacologische op-
lossingen voor dementie. Stel je voor dat we een 
scenario kunnen verwezenlijken zoals met hoge 
bloeddruk: een pijnloze en goedkope manier van 
opsporen, in combinatie met leefstijlwijzigingen en 
goedkope medicijnen zonder bijwerkingen. 

Met enige regelmaat bereiken meldingen van 
farmacologische doorbraken (zoals aducanumab, 
lecanemab en recenter donanemab) onze nieuws-
media, om dan weer snel in twijfel getrokken te wor-
den. En hoewel er de afgelopen decennia best wel 
vooruitgang geboekt is, is de echte doorbraak he-
laas nog niet in zicht. 

Biomedisch onderzoek voltrekt zich bij uitstek in in-
ternationale context, zoals het EU JPND programma 
(joint programme neurodegenerative disease rese-
arch). Daarvoor een specifiek Vlaams/Belgisch ken-
nisprogramma uitschrijven, lijkt minder relevant. Bo-
vendien valt dat niet binnen de focus en kennis van 
onze organisatie. Die is gericht op goede dementie-
zorg en (primaire) preventie van dementie, en daar-
om beperkt deze tekst zich ook tot deze terreinen. 

Recent publiceerde de Wereldgezondheidsorgani-
satie (WHO, World Health Organization) een blauw-
druk voor dementie-onderzoek (Cataldi et al., 2023; 
WHO, 2022). Daarin maken ze onderscheid tussen 
zes domeinen: 
1. epidemiologie en economie, 
2. ziektemechanismen, 
3. diagnose, 
4. ontwikkeling medicijnen, 
5. dementiezorg, 
6. preventie

Dit document beperkt zich tot domein 1, 5 en 6. 

Inleiding
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Onderzoek, ook dat gericht op goede dementiezorg 
en preventie van dementie, moet altijd voldoen aan 
de strenge regels van goed onderzoek, en daarom 
verankerd zijn in wat al aan empirische en theoreti-
sche inzichten beschikbaar is. Zoals Isaac Newton 
al in 1675 schreef: “If I have seen further, it is by 
standing on the shoulders of Giants”. Bovendien 
moet het voldoen aan de strengst mogelijke metho-
dologische aanpak, zodat de onderzoeksvraag kri-
tisch benaderd wordt en de resultaten geloofwaar-
dig en robuust zijn. Dat zijn de spelregels van de 
wetenschap, en ze behoren tot het DNA van elke 
onderzoeker. 

Als Expertisecentra Dementie Vlaanderen voegen 
we daar graag nog drie aandachtspunten aan toe. 

In eerste instantie is het belangrijk dat er steeds con-
tacten zijn van onderzoekers/studenten met perso-
nen met dementie, mantelzorgers en/of zorgperso-
neel. En dit van bij de keuze van onderzoeksthema 
en doorheen het hele proces. Patiëntenparticipa-
tie, of bij uitbreiding, doelgroepparticipatie, mag 
geen holle frase zijn of pas in de eindfase van het 
onderzoek voorzien worden. Daar werd recent de 
term co-research voor gesuggereerd: “to include 
co-design, co-production and co-delivery.” (Doors 
& Swarbrick, 2019)

Zoals vele patiëntengroepen, hebben ook perso-
nen met dementie internationaal en in Vlaanderen 
de slogan “nothing about us, without us” omarmd. 
De expertisecentra en ook de patiëntenorganisaties 
(Alzheimer Liga Vlaanderen, Alzheimer Belgique, Li-
gue Alzheimer) en de Vlaamse Werkgroep van Per-
sonen met Dementie kunnen onderzoekers helpen 
die slogan waar te maken. 

In tweede instantie moet rekening gehouden wor-
den met de behoefte van het werkveld van demen-
tiezorg aan “aanpakkennis”: wat moeten we hoe in 

ons dagelijks werk heel concreet veranderen om de 
huidige zorg te verbeteren? Wetenschappelijke pro-
cessen zijn momenteel niet primair gericht op het 
formuleren van aanpakkennis en die ook te commu-
niceren richting personen met dementie, mantelzor-
gers of zorgprofessionals. 

Deze groepen hebben nauwelijks toegang tot in-
ternationale tijdschriften zoals Dementia, Aging & 
Mental Health of The Gerontologist. De laatste jaren 
ontstond een beweging om deze te ontsluiten door 
te kiezen voor “open access”: de samenleving heeft 
onderzoek gefinancierd, dus is het maar normaal 
dat de resultaten publiek toegankelijk zijn en niet 
achter een betaalmuur van commerciële uitgevers 
zitten. Op dit vlak is veel bereikt, grote delen van de 
wetenschappelijke output zijn zo bereikbaar. Maar 
daarmee is de stap richting werkveld nog lang niet 
voltooid. Weinigen in het veld van de dementiezorg 
hebben immers structureel leestijd, en/of ontberen 
de vaardigheden om zich (kritisch) door een stapel 
publicaties te werken en er handzame conclusies uit 
te trekken. 

Dat bleek ook in onze focusgroepen. Daarin 
werden met de nodige urgentie een aantal onder-
zoeksthema’s aangedragen, waarover internationaal 
en in België al behoorlijk wat onderzoek gedaan is 
en waarover al veel gepubliceerd is. Maar dat had 
de deelnemers van de focusgroepen niet bereikt, de 
oogst van dat onderzoek was hen onbekend. 

We roepen onderzoekers dan ook op mee te 
denken over strategieën om de traditionele weten-
schappelijke communicatiekanalen ter verrijken met 
andere aanvullende communicatie die meer dan nu 
de personen met dementie, mantelzorgers en zorg-
professionals bereikt. Publiceren in een online Ne-
derlandstalig tijdschrift zoals Sociaal.Net of Geron of 
het Waalse Le guide social biedt op dit vlak kansen, 
net als de druk bekeken webinars van Cera en de 
Expertisecentra Dementie Vlaanderen. Wetenschap 
die outreachend en aanklampend werkt! 

Context van onderzoek

 inhoud
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In derde instantie vragen wij aandacht voor onder-
zoek waarvan de relevante variabelen zich niet een-
twee-drie laten benaderen vanuit een kwantitatieve 
methodologie. Natuurlijk is er inzake kwalitatieve me-
thodologie de afgelopen decennia veel vooruitgang 
geboekt, maar het blijft een uitdaging om begrippen 
die in de sector gehanteerd worden om bouwste-
nen van goede dementiezorg te omschrijven, zoals 
warme zorg, persoonsgerichte zorg, geïntegreerde 
zorg, … ook vanuit die kaders voldoende “vast te 
pakken”. 

Gelet op deze uitdagingen, bovenop de traditione-
le wetenschappelijke uitdagingen, zijn we gechar-
meerd door de manier van werken van academische 
werkplaatsen, zoals onder meer bij Tranzo aan de 
Universiteit van Tilburg (Steyaert, 2017) of de Aca-
demische Werkplaats Ouderenzorg in Maastricht 
en omgeving (die zomer 2023 haar 25ste verjaardag 
vierde). Ook in Vlaanderen wordt deze werkvorm 
verkend om onderzoek en praktijk met elkaar te ver-
binden, zoals Emmaüs jeugdzorg (Steens, Hermans 
& Van Regenmortel, 2015) of in de startende acade-
mische werkplaats ouderenzorg Tandem vanuit UZ 
Gent. 
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Epidemiologie

Een veel gestelde vraag is “hoeveel personen met 
dementie zijn er nu in Vlaanderen?”. Daarover had-
den we ten tijde van onze vorig kennisagenda maar 
heel ruwe schattingen. Terecht was de vraag naar 
betrouwbare cijfers er dan ook in opgenomen. On-
dertussen zijn we gelukkig een paar stappen verder. 
Zo was er in 2020 een berekening door de Exper-
tisecentra Dementie Vlaanderen op basis van het 
EuroCode prevalentiemodel, in combinatie met de 
Belgische bevolkingsprognose tot 2070. Dat werd 
in 2022 aangevuld met prognoses per Vlaamse ge-
meente tot 2040. Daaruit bleek bijvoorbeeld dat er 
een snellere stijging van het aantal personen met 
dementie te verwachten is in Limburg, de Kempen 
en de kustgemeenten, en in veel beperktere mate in 
de grootsteden. 

In 2020 publiceerde LUCAS (met steun van Stichting 
Alzheimer onderzoek) haar rapport over epidemiolo-
gie van dementie, waarbij verschillende scenario’s 
op dezelfde bevolkingsprognose toegepast werden 
(Hermans et al., 2020; Steyaert, 2020). In datzelfde 
jaar publiceerde Alzheimer Europe een update van 
hun EuroCode prevalentiemodel, dat een prevalen-
tie voorziet die nog wel fors stijgt, maar ook zo’n 4% 
lager ligt dan in het vorige model. Dit is het gevolg 
van een steeds gezondere leefstijl. 

Dit geactualiseerde model van Alzheimer Europe 
werd in het kader van het vernieuwde dementiebe-
leidsplan toegepast op Belgische bevolkingsprog-
nose tot 2070 en in de lente 2022 op de nieuwe ge-
meentelijke bevolkingsprognoses tot 2040. 

Al bij al hebben we zo momenteel behoorlijk eendui-
dige cijfers over het aantal huidige en te verwachten 
personen met dementie in België. Helaas laat dat 

nog steeds een stijging zien, zelfs een verdubbeling 
tussen 2020 en 2070. 
Verder Belgisch onderzoek inzake prevalentiecijfers 
lijkt ons momenteel niet urgent. Wel is het continu 
uitkijken naar internationaal onderzoek dat betere 
prevalentieprognoses maakt, zoals recent onder-
zoek naar prevalentie van jongdementie (Hendriks 
et al., 2021) of onderzoek naar regionale variaties 
(GBD 2019 Dementia Forecasting Collaborators, 
2022). Die kunnen dan opnieuw toegepast worden 
op onze bevolkingsprognoses. 

Toch leven er inzake prevalentie nog een aantal op 
te pakken kennisvragen.

Inhoudelijke thema’s

Totaal aantal personen met dementie

Vlaanderen Brussel Wl + D totaal B

2010 97.170 15.306 52.230 164.706

2015 112.184 16.019 57.502 185.705

2020 125.154 16.092 61.156 202.402

2025 136.254 15.967 64.437 216.658

2030 150.337 16.758 71.317 238.411

2035 168.634 18.066 80.970 267.670

2040 191.134 19.778 92.225 303.136

2045 210.398 21.373 100.371 332.143

2050 226.607 22.993 106.913 356.514

2055 236.880 24.586 111.415 372.880

2060 241.194 26.120 114.948 382.262

2065 245.248 27.585 118.716 391.548

2070 254.152 28.873 123.020 406.046

 inhoud
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Kennisvragen prevalentie

• Hoe kunnen beleidsactoren (zowel lokaal, regio-
naal als federaal) de beschikbare cijfers gebruiken 
in hun beleid, en daarbij rekening houden met de 
onzekerheden die eigen zijn aan dergelijke lange 
termijn schattingen?

• De bevolkingsstructuur kent grote veranderingen, 
zoals door vergrijzing, toename alleenstaande 
huishoudens en superdiversiteit. Hoe kunnen we 
deze en andere ontwikkelingen in de prevalentie-
prognoses optimaal verwerken? 

• Wat zijn eigenlijk de economische consequen-
ties van de bekende prevalentiecijfers, hoeveel 
kost dementiezorg (zowel professioneel als man-
telzorg), zowel in concrete financiële cijfers als 
de via boekhoudingen minder zichtbare mantel-
zorg?* 

• De schattingen laten uitschijnen dat het onver-
mijdelijke cijfers zijn voor de volgende decennia. 
Waar zitten opportuniteiten om de cijfers lager te 
doen uitvallen, zoals via primaire preventie? En 
hoe zouden de cijfers dan eventueel kunnen wijzi-
gen? 

 inhoud

 * De gemarkeerde kennisvragen hebben we in een 
TOP 10 in volgorde van belangrijkheid op p. 37 
gebundeld.
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Erfelijkheid

Hoge leeftijd is de belangrijkste risicofactor op de-
mentie, oplopend tot wel 29% voor mannen boven 
de 90 jaar en zelfs 44% voor vrouwen van die leef-
tijd. Als je veel familieleden hebt die zo’n leeftijd be-
reiken, dan is het ook logisch dat er bij enkele van 
hen sprake is van ouderdomsdementie. Toch leeft 
door zo’n situaties, begrijpelijk, de vraag bij velen of 
dementie dan niet in grote mate erfelijk is. 

De biomedische wetenschap is hier behoorlijk dui-
delijk in, erfelijkheid speelt slechts een heel kleine 
rol bij de meeste vormen van dementie. Bij voorna-
melijk dementie op jonge leeftijd kan er in specifieke 
situaties wel sprake zijn van een erfelijke vorm. Bij 
ongeveer 20% van dementie op jonge leeftijd, is er 
zo’n genetische fout die overgedragen wordt van 
generatie op generatie. 

Het zou goed zijn als de wetenschap de al beschik-
bare kennis over de directe en indirecte rol van er-
felijkheid van dementie eenduidig en toegankelijk 
communiceert naar de brede bevolking, zodat bur-
gers hun terechte bezorgdheid een correcte duiding 
kunnen geven. 

In die uitzonderlijke situaties dat er wel sprake is 
van erfelijkheid, liggen er natuurlijk veel persoonlijke 
vragen, zoals hoe omgaan met onzekere toekomst, 
wat met eventuele kinderwens. Een deel van der-
gelijke vragen werden benoemd in de autobiogra-
fie van de Nederlandse Jetske van der Schaar, die 
leeft met een dominant erfelijk alzheimer-gen (van 
der Schaar, 2020 en https://www.jvds.net/). 

Kennisvragen erfwelijkheid

• Hoe kunnen we de Belgische bevolking een cor-
rect beeld geven op de eerder beperkte rol van 
erfelijkheid bij dementie? 

• Hoe kunnen we daar waar er wel sprake is van 
erfelijkheid, de getroffen personen en hun (klein)
kinderen optimaal ondersteunen? 

 inhoud

https://www.jvds.net/
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Primaire preventie

Naast hoge leeftijd en die relatief beperkt aantal si-
tuaties waar erfelijkheid een rol speelt, hebben ook 
leefstijlfactoren een effect op het risico op dementie. 
Dat inzicht is relatief recent en wordt door steeds 
meer epidemiologisch onderzoek bevestigd. Het 
vermaarde medische tijdschrift The Lancet richtte in 
2016 een commissie op over dementie en demen-
tiezorg, die in 2017 met een eerste rapport kwamen 
(Livingston et al., 2017). Daarin was hun belangrijk-
ste boodschap: “be ambitious about prevention”. Ze 
stelden dat we toekomstige dementie met wel 30% 
konden verlagen door in te zetten in modifieerbare 
leefstijlkenmerken. In een update van hun rapport 
verhoogde ze dat zelfs tot 40% (Livingston et al., 
2020)!

Anders dan bij roken/longkanker gaat het echter 
niet om één heel specifieke leefstijlfactor, maar om 
meerdere factoren. Onderzoekers van Alzheimer 
Centrum Limburg (Universiteit van Maastricht) heb-
ben het uitgewerkt in de Libra-score (Schiepers et 
al., 2018; Vos et al., 2017) en dat verwerkt tot app 
en website. Momenteel werken zij aan een update, 
een Libra 2.0. 

Kort samengevat komt het er op neer dat wat 
goed is voor je hart (niet roken, voldoende bewe-
gen, matig met alcohol, ….), goed is voor je herse-
nen. Cognitief actief blijven, en sociaal actief blijven, 
verlaagt ook het risico op dementie. Dat is ook de 
kernboodschap van de Vlaamse preventiecam-
pagne ter vermindering van het risico op dementie 
(www.2voordeprijsvan1.be). 

Het recente wetenschappelijk inzicht in hersenge-
zonde leefstijl en risico op dementie is nieuw, en nog 
relatief onbekend bij de algemene bevolking. Ons 
eigen onderzoek in de vorm van voor- en nameting 
bij onze SaniMemorix-campagne van september 
2018 tot maart 2019, toonde aan dat het percentage 
Vlamingen (in de leeftijd van 40 tot 75 jaar) dat ken-
nis had van een verband tussen leefstijl en risico op 
dementie op 34% lag voor de campagne, en 44% 
nadien (Van Asbroeck et al., 2021). Blijft (lente 2019) 
nog 56% van de bevolking over die geen link legt! 
Daarom werd een nieuwe campagne gelanceerd in 
mei 2022 (www.2voordeprijsvan1.be). 

Meer algemeen leidt dit tot de vraag hoe we voluit 
kunnen inzetten op primaire preventie van demen-
tie. Dat kan via specifieke campagnes maar ook 
door aan te sluiten bij algemene preventiecampag-
nes zoals 10.000 stappen of Tournée Minerale of 
Octobre rose (tegen borstkanker). Het verhogen van 
kennis over hersengezonde leefstijl is echter slechts 
een vertrekpunt. Hoe krijgen we naast kennis ook 
gedrag en leefomstandigheden (zoals luchtkwali-
teit) aangepast? 

Dit is deel van de ruimere vraag in de Belgische 
gezondheidszorg: hoe kunnen we met primaire pre-
ventie gezondheid verbeteren en de druk op cura-
tieve geneeskunde verlagen? Waarom investeren 
we als individu en vooral als samenleving zo weinig 
in leefstijlgeneeskunde (de Vries & de Weijer, 2020; 
Molema et al., 2019)? 

Belangrijke vraag daarbij is hoe we met preventie 
vermijden de gezondheidskloof tussen groepen met 
een hoge sociaal-economische status en risicogroe-
pen te vergroten. Daar ligt een groot verschil in (ge-
zonde) levensverwachting dat al decennia bekend 
is (Deleeck, 2003), en hardnekkig eerder toeneemt 
dan verkleint. 

Wat betreft dementie, weten we dat personen in 
armoede en personen met niet-Westerse etniciteit 
een hoger risico op dementie hebben (Parlevliet et 
al., 2016). Maar hoe dat aan te pakken? Daarvoor is 
het algemene principe van ‘proportioneel universa-
lisme’ geformuleerd, maar dat laat zich taai naar de 
dagelijkse praktijk vertalen. 

Kennisvragen preventie

• Hoe benutten we optimaal de kansen om via pri-
maire preventie het toekomstig aantal personen 
met dementie te verlagen? 

• Hoe organiseren we dit specifiek voor risicogroe-
pen, zoals mensen in armoede en/of met migratie-
achtergrond? 

• Welke rol kunnen eerstelijns-professionals, zoals 
huisartsen en apothekers, hierin spelen?

 inhoud

http://sociaal.net/interview/ik-wil-wetenschap-en-praktijk-verbinden/
http://sociaal.net/interview/ik-wil-wetenschap-en-praktijk-verbinden/
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Houdbare zorg

Zelfs als we maximaal inzetten op primaire preven-
tie, zal het aantal personen met dementie de volgen-
de decennia nog stijgen. Dat betekent dat zonder 
een plotse doorbraak van medicijnen, de zorg fors 
uitgebreid zal moeten worden, en dat zowel in de 
thuiszorg, ziekenhuizen als woonzorgcentra. Dat is 
een kwantitatieve uitdaging, enerzijds om daarvoor 
de financiële middelen en personeel te vinden, an-
derzijds om de nodige infrastructuur te voorzien en 
vooral het nodige personeel te vinden. 

Wie de media een beetje bijhoudt, leest veel be-
richten over personeelstekort in verschillende sec-
toren zoals de luchtvaart, de bouw, het onderwijs, 
en jawel, ook in de zorg (Steyaert, 2023). Daar komt 
nog eens bij dat ook in de beschikbare mantelzorg 
zich een krimp aankondigt (Steyaert et al., 2020). 

In Nederland wordt al gesproken van een nakend 
zorginfact met een effect vergelijkbaar aan de kli-
maatsveranderingen (Berger, 2022). Hun Weten-

schappelijke Raad voor Regeringsbeleid (WRR) 
publiceerde er in 2021 een lange termijn visie (We-
tenschappelijke Raad voor het Regeringsbeleid, 
2021). In voorbereiding daarop werd ook specifiek 
gekeken naar ouderenzorg, en wat Nederland kan 
leren van Denemarken, Duitsland, Engeland en Ja-
pan (Kruse et al., 2021). Helaas wordt je niet vro-
lijk van lezing van beide documenten. Want naast 
scenario’s om het aanbod aan zorg te vergroten 
(arbeidsmigratie, technologie, …) en scenario’s om 
de vraag te verkleinen (preventie) blijft er de voor-
spelling dat er een tekort zal ontstaan, en dat de sa-
menleving keuzes zal moeten maken wie nog wel 
en wie geen zorg meer krijgt. Uit de beginmaanden 
van corona herinneren we ons helder dat uitspraken 
over wie nog wel naar intensieve zorg zou mogen, 
en wie niet meer, hoe gevoelig en complex dergelij-
ke afwegingen liggen. 

De Nederlandse regering reageerde op de rap-
porten van de WRR met het programma Wonen, 
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Ondersteuning en Zorg voor Ouderen (WOZO). In 
Vlaanderen missen we vooralsnog die vooruitziende 
blik vanuit onderzoek en beleid, het vooruit denken 
in decennia in plaats van jaren. Maar er is wel be-
hoefte aan. Dat wordt duidelijk uit de bezorgdheden 
die de sector formuleert. Op de voorpagina van De 
Standaard van 9 augustus 2022 wordt het dilemma 
omschreven als “Wie zorg nodig heeft, zal moeten 
leren wachten”. In diezelfde krant werd het op 24 
april 2023: “Demografische tijdbom zal onze oude-
renzorg doen crashen”. Die tijdbom zal de volgende 
jaren van het behouden of verder doen groeien van 
de kwaliteit van dementiezorg een stevige uitdaging 
maken.

Een paar eenvoudige cijfers maken snel duidelijk 
hoe ernstig de situatie is. Iedereen weet dat de be-
volking vergrijst, en iedereen weet dat er krapte is 
op de arbeidsmarkt. Maar de snelheid en de om-
vang van wat op ons afkomt, is onverwacht groot. 

Kennisvragen houdbare zorg

• Hoe kunnen we op langere termijn, enkele de-
cennia, de beschikbare zorg evenredig laten 
groeien met de verwachtte zorgvraag, rekening 
houdend met de erg beperkte groei van de be-
roepsbevolking?

 

• Hoe zorgen we dat er ruimte blijft voor persoons-
gerichte zorg, en die niet verloren gaat onder per-
soneelstekorten? 

• Om zorg op langere termijn houdbaar te houden, 
wordt regelmatig verwezen naar arbeidsmigratie. 
Welke uitdagingen brengt dit met zich mee? 

• Om zorg op langere termijn houdbaar te houden, 
wordt regelmatig verwezen naar inzet van techno-
logie. Welke uitdagingen brengt dit met zich mee? 

Map: Jan Steyaert • data StatBel
Created with Datawrapper
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Dementie in de thuissituatie

We kunnen in onze samenleving vaststellen dat 
‘ageing in place’ het ideaal geworden is. We voe-
len ons goed in onze eigen, vertrouwde omgeving. 
Onze zelfstandigheid met eigen regie over onze keu-
zes is een schat die moet bewaakt worden. We zijn 
een volk van plantrekkers. Hoe vertaalt deze waarde 
zich in het omgaan met de diagnose ‘dementie’?

Tijdens de focusgesprekken in voorbereiding van 
deze kennisagenda spraken verschillende mantel-
zorgers en personen met dementie over het vacuüm 
dat men voelt na de diagnose. Men wordt er alleen 
op uitgestuurd in een wereld vol richtingaanwijzers 
maar zonder omschreven eindbestemming. Hoe 
zorg je ervoor dat de informatie en het netwerk dat 
er is, een overzichtelijk geheel wordt? Het lijkt de Ex-
pertisecentra Dementie Vlaanderen interessant om 
te bestuderen wat die link tussen aanbod en hulp-
vraag kan bewerkstelligen. Welke actoren kunnen 
hierin van belang zijn? Er zijn heel wat hulpverleners 
die mee met het gezin het zorgpad bewandelen. 
Gevolg daarvan is dat zowel personen met demen-
tie als mantelzorgers het gevoel hebben steeds op-
nieuw van nul te moeten beginnen, telkens opnieuw 
hetzelfde verhaal moeten doen. 

In ons zorglandschap zijn er verschillende projec-
ten en initiatieven ter ondersteuning van postdiag-
nostische zorg (zoals in Vlaanderen de Zorgcirkels, 
OpMaat en de thuisbegeleiding van ECD Foton, of 
Baluchon in Wallonië, om er een paar te noemen, 
die thuisbegeleiding/trajectbegeleiding aanbieden). 
Eén hulpverlener die als contactpersoon fungeert 
voor een persoon met dementie in een traject. Het 
is interessant om het effect hiervan in kaart te gaan 
brengen. Hoe is het gesteld met het welbevinden 
van mensen die hiervan genieten in vergelijking met 
zij die deze kans niet kregen? 

Is langer thuis wonen hetzelfde als langer zelfstan-
dig zijn? Is dat de onderliggende wens? Onderzoek 
heeft al bevestigd dat thuis blijven wonen een wens 
is van vele ouderen (De Rynck, Dispa & Tegenbos, 
2022; De Witte et al., 2013). Dat zal door de jaren 
heen, met veel negatieve beeldvorming rondom 
woonzorgcentra in de nieuwsmedia en tijdens de 

coronacrisis, alleen maar sterker geworden zijn. 
Maar op een bepaald moment kan verhuis naar een 
woonzorgcentrum betere kwaliteit van leven voor 
zowel persoon met dementie als mantelzorgers be-
reiken. Waar ligt het kantelpunt (Cole, Samsi & Man-
thorpe, 2018; Samsi, Cole & Manthorpe, 2022), en 
hoe kunnen we daar optimaal mee omgaan? 

Thuiszorg in al zijn vormen maakt al heel wat mogelijk. 
De nodige aanpassingen in de woning en hulpmid-
delen en/of methodiekveranderingen zoals beschre-
ven in https://www.hulpmiddelenbij dementie.be 
en de Toolbox voor dementie, kunnen van nut zijn 
om dit waar te maken. We zien echter dat hulpmid-
delen vaak laat ingezet worden (bv. het personena-
larm dat al te dikwijls pas gedragen wordt als er al 
eens een valpartij geweest is), dat er sprake is van 
een zekere schroom. Een hulpmiddel aanvaarden 
betekent immers ook de zorgbehoevendheid aan-
vaarden. En bij zichtbare hulpmiddelen komt daar 
nog eens een mogelijk stigmatiserend effect bij. Er-
gotherapeuten kunnen helpen die drempels te over-
winnen en op maat advies geven. Dat vraagt niet al-
leen kennis van welke hulpmiddelen in welke situatie 
tot verhoging van kwaliteit van leven kunnen leiden, 
maar ook om inzicht in de sociaal-psychologische 
processen die personen en hun mantelzorgers door-
maken bij het gebruiken van hulpmiddelen. Wellicht 
dat het concept “feeling rules” van de Amerikaanse 
socioloog Arlie Hochschild daarbij nuttig zijn. 

Interdem, het Europees netwerk van sociaalpsy-
chologische onderzoekers inzake dementiezorg 
(https://www.interdem.org), heeft de afgelopen ja-
ren twee grote projecten rond technologie afgerond 
(Distinct & Induct) met een dertigtal proefschriften 
als resultaat. Geen van hen gaat specifiek in op het 
thema schroom, maar ze kunnen wel inspiratie zijn 
ter verkenning van dit thema, en de onderzoekers 
kunnen bv. in een focusgroep betrokken worden. 

De betekenis van connected care is ‘Thuis wanneer 
het kan, elders wanneer het moet’. Organisaties 
in de medische wereld die hierop inzetten maken 
het via e-health of tele-medicine mogelijk dat we 
voor bepaalde interventies ons niet meer moeten 
verplaatsen naar het ziekenhuis. Dit principe kan 

 inhoud
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op verschillende manieren invloed hebben op ons 
doelpubliek. Enerzijds is er de diagnosestelling. We 
kunnen veronderstellen dat een verwarrende, prik-
kelrijke omgeving bepaalde sociale en cognitieve 
testen beïnvloedt. Maar dit is dan ook een veronder-
stelling. Het loont de moeite na te denken over welke 
rol dit gegeven speelt in een ziekenhuisomgeving in 
vergelijking met dezelfde test die thuis in het comfort 
van de eigen omgeving wordt afgenomen. 

Daarnaast zien we dat residentiële zorginstellin-
gen in ‘zorg op maat’ projecten een bijzonder waar-
devolle bijdrage kunnen leveren, zoals de projecten 
van Huis Perrekens en Ocura. Het gezin wordt van 
thuis uit al ondersteund met aanvulling op wat er al 
is. Daarna, als de zorgvraag groeit, wordt de over-
stap naar de residentiële setting zachter gemaakt. 
We moeten als samenleving nadenken over hoe we 
op een andere manier van dienst kunnen zijn aan 
personen met dementie en hun omgeving thuis, hoe 
we de expertise vanuit de residentiële setting thuis 
kunnen ter beschikking stellen. 

Kennisvragen dementie in de thuissituatie
 
• Bij de voorziene stijging van het aantal personen 

met dementie en afwezigheid van grootschalige 
plannen voor nieuwe woonzorgcentra, wacht ons 
de uitdaging veel steviger in te zetten op zorg 
voor personen met dementie thuis. Welke strate-
gieën zijn daarvoor aangewezen, welke budget-
ten zijn nodig? 

• Hoe maken we een betere link tussen persoon 
met dementie en diens sociale context en het 
aanbod (diensten, informatie)? 

• Hoe vermijden we dat personen met dementie 
in de thuissituatie uit beeld verdwijnen, en noch 
door hun sociaal netwerk noch door professionals 
opgevangen worden? 

• Hoe maken we de levenskwaliteit in de thuissitua-
tie meet- en tastbaar? Hoe brengen we de noden 
van mantelzorgers in kaart? 

• Welke alarmsignalen zijn er die kunnen aange-
ven dat langer thuis kantelt naar verhuis naar een 
woonzorgcentrum? 

• Hoe zorgen we dat ergotherapeutisch advies en 
hulpmiddelen sneller ingezet worden, dat de psy-
chologische drempels weggewerkt worden? 

• Wat zijn de mogelijkheden van ‘connected care’ 
om de expertise van de residentiële zorg in te 
zetten op het thuisfront? 

• In hoeverre kan een eerstelijnszone hier een bij-
drage leveren en zorg meer op elkaar afstem-
men?

• In welke mate kan de inzet van een dementie-
consulent als vast aanspreekpunt voor een gezin 
een belangrijke meerwaarde bieden in het “langer 
thuis wonen?”

• Hoe verminderen we de schroom die velen heb-
ben om zichtbare hulpmiddelen te gebruiken, ter-
wijl ze toch de kwaliteit van leven verhogen?

 inhoud



Inhoudelijke thema’s | 19

Mantelzorgers ondersteunen
 
Uit internationaal onderzoek weten we dat de mo-
gelijkheid om langer thuis te blijven wonen erg af-
hankelijk is van het verloop van de ziekte enerzijds 
en van de aanwezigheid van mantelzorgers ander-
zijds. Veelal zijn dit de partners en kinderen van de 
persoon met dementie. Naast levenspartner, zoon of 
dochter, krijgen ze plots nieuwe rollen toebedeeld. 
Het zorg dragen is een veeleisende, gradueel groei-
ende job, die zich onaangekondigd voordoet. Zijn 
mantelzorgers voldoende uitgerust voor deze taak? 
 
Het vermaatschappelijken van de zorg veronderstelt 
veel draagkracht van het persoonlijk netwerk. Hoe 
is het gesteld met deze draagkracht? Hoe gaat het 
met de gemiddelde mantelzorger? Een meting zoals 
de dementiemonitor die Alzheimer Nederland twee-
jaarlijks organiseert i.s.m. NIVEL zou een vinger aan 
de pols kunnen zijn voor beleidsmakers en betrok-
ken organisaties. 

We zijn het erover eens dat mantelzorgers steun 
nodig hebben, maar hoe leveren we die concreet 
aan? Wat hebben ze nodig? Op basis van een der-
gelijke statistische peiling kan men prioriteiten stel-
len en noden meetbaar maken. 

Er zijn al heel wat ondersteuningsvormen uitgewerkt 
met verschillende doelen: informatie verschaffen, 
een netwerk opbouwen van lotgenoten voor zowel 
mantelzorger als persoon met dementie, begrip en 
(h)erkenning in de samenleving. Initiatieven van het 
Expertisecentrum Dementie Vlaanderen en de Al-
zheimer Liga Vlaanderen zoals het psycho-educa-
tiepakket ‘Dementie en Nu’ (https://dementieennu.
info) en de Familiegroepen (jong)dementie dienen 
verschillende van deze doelstellingen. In het Frans 
bestaan er vergelijkbare initiatieven vanuit Alzheimer 
Belgique in het kader van protocol-3 (nu ASAPP) en 
Platform Luxembourg. 

Wat kunnen we hieruit leren? Wat zijn de best practi-
ces en wat ontbreekt er nog? Zijn deze vormen ‘futu-
re proof’ en hoe kunnen we ze mee laten evolueren 
in een steeds veranderende samenleving? En naar 
aanleiding van de corona-maatregelen ligt er ook de 
vraag hoe dit te organiseren via digitale weg, en wat 
daar de kritische succesfactoren of valkuilen zijn. 

Een belangrijk aandachtspunt in de veerkracht van 
mantelzorgers is de eventuele nachtelijke onrust van 
de persoon met dementie, omdat die ook de slaap-
hygiëne van de mantelzorgers aantast. Lucas (KU 
Leuven) heeft hier enkele jaren geleden onderzoek 
naar gedaan en goede “aanpakkennis” geformu-
leerd die zowel in de thuissituatie als in woonzorg-
centra bruikbaar is (Spruytte, Van Vracem & Van Au-
denhove, 2018; Van Vracem et al., 2016). 

Een ander aandachtspunt in de veerkracht van 
mantelzorgers is incontinentie. Dat blijkt dikwijls 
een struikelblok en een reden om verhuis naar een 
woonzorgcentrum te overwegen. Er is wat interna-
tionaal onderzoek naar dit thema (Cole & Drennan, 
2019; Cole et al., 2022; Murphy et al., 2021), wat 
vraagt naar een vertaling daarvan naar België en 
voorstellen tot verbetering. Er is wel een Belgische 
richtlijn uit 2019 over preventie en behandeling van 
incontientie geassocieerde dermatitis, en dat is nut-
tig, maar die heeft een medisch-biologisch perspec-
tief een geen sociaal-psycholigische. 

Kennisvragen ondersteuning 
mantelzorgers

• Kan er een meetinstrument ontwikkeld worden om 
noden en drempels in mantelzorg vast te stellen? 

• Zijn er verschillen in noden bij mantelzorgers af-
hankelijk van leeftijd van de mantelzorger, relatie 
met de persoon met dementie en/of kennis rond 
dementie bij de mantelzorger?

• Hoe ervaren personen met dementie en mantel-
zorgers de huidige ondersteuning in het zorgland-
schap vanaf het moment van diagnosestelling? 

• hoe kan de zelfeffectiviteit van mantelzorgers ver-
hoogd worden?

• Hoe bereiken we mantelzorgers, die we vaak moei-
lijk bereiken (bv. met een migratieachtergrond, an-
dere religieuze cultuur, etc.), maar die toch nood 
hebben aan informatie en ondersteuning?

• Hoe kunnen we een informatie-aanbod vormge-
ven dat de juiste informatie op het juiste moment 
beschikbaar stelt, zonder overdonderend te zijn? 
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• De Nederlandse dementiemonitor wijst erop dat 
veel mantelzorgers van personen met dementie 
te maken krijgen met eenzaamheid. Hoe is dat in 
België, en welke maatregelen zijn mogelijk/nodig? 

• Wat verwachten gebruikers van lotgenotencon-
tact voor mantelzorgers én personen met demen-
tie? Wat zijn de onvervulde wensen op dit vlak? 

• Hoe kunnen we mantelzorgers leren omgaan 
met incontinentie in de thuissituatie?

 inhoud
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Zorgaanbod

Wanneer de draaglast groter wordt dan de draag-
kracht, dringt de keuze voor een woonzorgoplossing 
zich op. Dit is de meest belastende beslissing die je 
als mantelzorger neemt. Dat is emotioneel een erg 
beladen proces (You, 2023). Je wil uiteraard het bes-
te voor je naaste, maar hoe weet je wat het beste is? 
En hoe ga je ermee om dat jij iets anders wil/nodig 
hebt dan die naaste? Deze vragen en gevoelens ver-
gen veel van mantelzorgers. Als het goed loopt, kan 
je nadien een opluchting gewaar worden, wanneer 
het gewicht van de full time zorg plaats maakt voor 
een nieuwe rol… Die van consument in het zorgaan-
bod. Hoe kunnen we deze keuze verlichten? 

De woonzorgsector doet verschillende inspannin-
gen om inspraak mogelijk te maken, om een thuis 
te creëren. Toch hebben mantelzorgers niet altijd 
het gevoel dat ze invloed hebben op het reilen en 
zeilen in de zorginstelling. Dit is een bron van weer-
stand en frustratie. Er zijn al heel wat methodieken 
die trachten het spanningsveld tussen residenten, 
familieleden en zorgverleners te verkleinen. 
• Triadisch werken stelt bijvoorbeeld dat een zor-

grelatie opgebouwd is uit drie evenwaardige 
partners: de zorgvrager, de familie en het zorg-
personeel. Samen gaat men aan de slag om een 
zo persoonlijk en kwalitatief mogelijk traject op te 
stellen. Men geeft ook aan dat alle drie de partijen 
even veel genieten van de positieve effecten van 
een dergelijke opstelling. Expertisecentrum De-
mentie Vlaanderen en Thomas More hogeschool 
ontwikkelden daar vormingsmateriaal voor onder 
de naam “oog voor mantelzorg”.

• Het SOFA model staat als letterwoord voor: Sa-
menwerken, Ondersteunen, Faciliteren en Af-
stemmen. Het focust dus op de wijzen waarop 
de zorginstelling dient samen te werken met de 
mantelzorger vanuit diens verschillende rollen. 
Het is een heel uitgewerkt model dat stilstaat bij 
verschillende opportuniteiten in verschillende sta-
dia van de samenwerking. 

• Recent werd de Familiereflex gelanceerd, een sa-
menwerking van de Vlaamse Overheid, Te Gek en 
het steunpunt Welzijn, Volksgezondheid en Gezin. 
Vanuit de multidisciplinaire richtlijn rond het betrek-
ken van naasten in de Geestelijke Gezond heidszorg 

werd deze campagne geïnspireerd. De Familie-
reflex biedt alle drie de rollen (zorgvrager, familie 
en zorgverlener) een houvast om beter te gaan sa-
menwerken. Doormiddel van een quickscan kan je 
als zorgorganisatie snel een beeld krijgen over hoe 
je nu met familieleden aan de slag gaat, en waar je 
verbeterpunten liggen. 

We juichen alle verbetertrajecten toe! Zeker vanuit 
het standpunt van de zorgvrager en de mantelzor-
gers is er veel vraag naar een goede vertrouwens-
relatie. Het lijkt ons voor alle partijen een grote 
meerwaarde. Het positieve effect van iets wat in de 
gevoelswereld zit, is moeilijk te kwantificeren en te-
gelijk niet onmogelijk. Wij denken dat het de keuze 
om een verbetertraject te starten zal motiveren, wan-
neer een positief effect bewezen is. Wordt een par-
ticipatief woonzorginitiatief positiever ervaren? Het 
blijft ook altijd de uitdaging om de theorie ook om te 
zetten naar de praktijk op de werkvloer. Bij de voor-
delen van familiegerichter werken, wordt steevast 
ook de meerwaarde voor het personeel genoemd. 
Het zou interessant zijn te weten of de tevredenheid 
groter is bij alle partijen in huizen waar men deze 
methodes toepast. 

Kennisvragen zorgaanbod 

• Hoe ervaren bewoners van woonzorgcentra en 
hun families het leven in een participatieve setting?

• Hoe staan professionele zorgverleners die wer-
ken in een participatieve organisatie in het werk? 
Is hun welbevinden groter dan dat van de ande-
ren? Wat is het effect op het verloop? 
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Optimale residentiële zorg 

In 2022 woont in het Vlaamse Gewest 5,7% van de 
65-plussers in een woonzorgcentrum. Momenteel 
zijn daar 82.000 plaatsen voorzien. In Wallonië gaat 
het om ongeveer 8.5% en 50.000 plaatsen. Daar-
naast is er nog de specifieke groep van mensen met 
dementie op jonge leeftijd. 

De zorgbehoevendheid van bewoners in de woon-
zorgcentra neemt jaar na naar toe. Vier op vijf be-
woners zijn zwaar zorgbehoevend. Een aanzienlijk 
deel van hen heeft te maken met dementie, naast 
eventuele andere gezondheidsproblemen. Het gaat 
met andere woorden over een grote groep mensen. 
Het maakt aan kwaliteit werken des te relevanter. 
Het in 2018 gepubliceerde referentiekader en de 
lessen uit de diverse coachingsprojecten geven 
hierover al veel informatie (Dely, Verschraegen 
& Steyaert, 2018; Dely, Verschraegen & Steyaert, 
2020), maar lang niet alle vragen werden daarmee 
opgelost. 

Een veel gehoorde vraag vanuit de sector van de 
residentiële ouderenzorg is de zin en onzin van he-
terogene of homogene groepen. Organiseer je best 
homogene groepen waarbij bewoners met een ver-
gelijkbaar stadium van dementie bij elkaar geplaatst 
worden, of helpt het juist gemengde groepen te 
maken voor bewoners met dementie, of zelfs met 
bejaarden met alleen somatische of psychiatrische 
klachten? Er zijn van beide opties grote voorstan-
ders, maar verrassend genoeg is er weinig effect-
onderzoek beschikbaar dat de voor- en nadelen in 
kaart brengt. En misschien hoeft er of kan er tus-
sen beide geen duidelijke ‘best option’ aangegeven 
worden, maar kunnen wel kritische succesfactoren 
van elke optie benoemd worden. Ook die hebben 
we nu echter te weinig in beeld. 

Het vraagt ook aandacht om stil te staan bij de ‘onna-
tuurlijke’ situatie die een residentiële setting creëert: 
we voegen heel wat mensen samen met verschillen-
de karakters, andere levensloop, eigen sympathieën 
en antipathieën. Hoe ga je om met groepsdynamica 
in een dergelijke omgeving? Hoe organiseer je hui-
selijkheid, al dan niet in de context van kleinschalig 
genormaliseerd wonen, wetende dat van de woon-

omgeving een klein deel privé is en een groot deel 
gemeenschappelijk. 

Helaas heeft ook hier corona een pak nieuwe vra-
gen de kop doen opsteken, zoals hoe een virolo-
gisch veilige omgeving creëren zonder aan kwaliteit 
van leven in te boeten. Er zijn tijdens corona al en-
kele rapporten gepubliceerd die de situatie docu-
menteerden en adviezen formuleerden (D’Espallier, 
2020; Steyaert, De Wachter & Dely, 2020), en nieu-
we documenten verschijnen (De Stoop, 2022). Dat 
is nodig, want enerzijds is er nog veel te leren over 
de schuivende balans tussen infectiepreventie en 
kwaliteit van leven, anderzijds verandert het virus en 
de virologische situatie nog steeds. Dat heeft ook ef-
fect op het maatschappelijk draagvlak, zowel inzake 
bijvoorbeeld kamerisolatie als vaccinatieplicht voor 
zorgpersoneel. Deze vragen leven overigens net zo 
hard in de thuiszorg als in woonzorgcentra. 

Kennisvragen optimale residentiële zorg 

• Wat zijn de effecten van homogene versus hetero-
gene woongroepen? Wat zijn de succesfactoren?

• Wat is de ideale groepsgrootte? En wat is de in-
vloed van impact licht – geluid – kleur – herken-
ning – beleefhoeken? 

• Vertaling van groepsdynamica naar de woonkern 
in het woonzorgcentrum: hoe zorgen we voor har-
monie? Welke lessen kunnen we trekken? 

• Hoe optimaal fixatie-arm beleid voeren en aan 
valpreventie werken? 

• Spanningsveld kwaliteit van leven en coronaveili-
ge zorgomgeving: veldonderzoek naar de lessen 
die we kunnen trekken uit de coronajaren, ook 
over zorgsectoren heen (bv. woonzorgcentra, re-
sidentiële jeugdzorg, gevangenissen). 

• We zijn vragende partij naar onderzoek inzake 
beroepskledij. Als we spreken over een herken-
bare omgeving waar mensen zich thuis kunnen 
voelen past daar dan beroepskledij en andere 
institutionele elementen in? Wat is het effect hier-
van, wat zijn alternatieven? Ook hier kan vergelij-
king gemaakt worden met andere sectoren zoals 
jeugdzorg. 

 inhoud
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Dementiekundig personeel

Het is de professionele zorgverleners niet makke-
lijker geworden in het (post)-coronatijdperk. Naast 
de steeds veranderende maatregelen hebben ze 
een oorlog meegemaakt op de werkvloer. De vraag 
naar goed zorgpersoneel kreeg plots een andere 
invalshoek. Flexibiliteit kreeg een ruimere invulling. 
Tegelijkertijd is er sprake van een shopmentaliteit bij 
de zorgprofessionals. Er is overal vraag naar per-
soneel, dus men kan makkelijk van job veranderen 
wanneer men daartoe geneigd is. Dit betekent een 
eindeloos aanpassen van de zorgvragers en de –
instellingen. Een eindeloze nood aan bijscholing. 
Integratie van het zorgteam wordt belangrijker. Het 
effect van waardegedreven werken in een innova-
tieve werkomgeving op het personeelsverloop in de 
zorg lijkt ons dus zeer interessant om te bestuderen. 

Naargelang de dementie vordert, vordert ook de 
afhankelijkheid van andere, professionele zorgver-
leners. Huisartsen, familiehulp, sociale werkers, er-
gotherapeuten, kinesisten, verpleegkundigen, zorg-
kundigen enzoverder, de lijst van betrokkenen is 
lang. Om goede dementiezorg te kunnen leveren is 
het belangrijk dat deze professionals dementiekun-
dig zijn via basisopleiding of bijscholing en een goe-
de omkadering hebben. Dit wordt deels geborgd via 
de opleiding referentiepersoon dementie. Praktijk 
gestuurd effectenonderzoek van de aanwezigheid 
van een referentiepersoon dementie in volle uitvoe-
ring van de functie kan een aanzet zijn voor andere 
organisaties die er nog niet mee werken. 

Kwalitatieve dementiezorg moet ons gemeenschap-
pelijk doel zijn. Die kwaliteit hangt nauw samen met 
kennis over dementie. Daarnaast is het ook van be-
lang een goede attitude en rugzak vol tools te heb-
ben. Elke persoon is uniek, dus een handboek met 
een universele plan van aanpak is een heilige graal. 
We kunnen echter vaststellen dat het leertraject van 
deze zorgprofessionals niet altijd een realistische 
weergave is van de dagtaak. Het aantal personen 
met dementie binnen de residentiële zorg bijvoor-
beeld, beperkt zich lang niet meer tot enkel de ge-
specialiseerde afdelingen. Het lijkt ons dus van be-

lang na te gaan hoe het met de basiskennis over het 
onderwerp gesteld is in de opleiding. 

Daarnaast moet je kennis kunnen verdiepen en 
onderhouden eens op de werkvloer. Een goed on-
derbouwd traject van bijscholingen en intervisies is 
geen overbodige luxe, ook voor zorgverleners in de 
thuiszorg. Zij werken vooral individueel en hebben 
minder toegang tot collega’s in overleg en coaches 
op de werkvloer. Onder kennis verstaan we niet lou-
ter het medische ziektebeeld, maar evenzeer de 
feeling. Een feeling hebben om met aandacht voor 
het levensverhaal en persoonlijke warmte te werken. 
Dat is primordiaal. Een dementiekundige medewer-
ker is slim zowel met hoofd als hart. De vraag is dus 
ook hoe een goede balans te vinden is in opleiding 
en omkadering tussen enerzijds de technische fy-
sische interventies die nodig zijn en anderzijds de 
persoonsgerichte zorg. 

Ons zorglandschap is divers. Afhankelijk van de in-
dividuele zorgnood en van de beschikbaarheid in 
de omgeving, kan je beroep doen op: thuiszorg, 
nachtzorg, dagverzorgingscentra, serviceflats, her-
stel- en kortverblijf, residentiële zorgvoorzieningen... 
De jongste telg in de familie is het kleinschalig ge-
normaliseerd wonen. Het Referentiekader Dementie 
(Dely, Verschraegen & Steyaert, 2018; Dely, Ver-
schraegen & Steyaert, 2020) biedt alle vormen van 
zorgvoorzieningen een leidraad om te werken aan 
kwalitatieve dementiezorg. De vraag is echter of we 
met dit scala aan mogelijkheden alle hokjes effec-
tief afgecheckt hebben. Een behoefteonderzoek bij 
mantelzorgers én personen met dementie zou een 
goede richtlijn kunnen zijn in het uitbouwen van 
het zorglandschap. In de focusgesprekken met die 
mantelzorgers bleek dat vooral de mogelijkheden 
voor dagopvang niet voor iedereen even toeganke-
lijk of bereikbaar zijn. 

Kennisvragen dementiekundig personeel

• Wat is de relatie tussen het personeelsverloop en 
waardegedreven, innovatief werken? 
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• Hoe verhouden instellingen waar een referentie-
persoon dementie in volle uitvoering van de func-
tie aanwezig is, zich tot de andere, op het vlak van 
dementiezorg?

• Kennismeting over dementie op het einde van de 
verschillende zorgopleidingen: waar zitten de hi-
aten? En wat is er minimaal nodig aan competen-
ties en kennis?

• En hoe kunnen stages optimaal georganiseerd 
worden om de juiste mensen warm te maken om 
te werken in de dementiezorg?

• Het is (gelukkig) een tendens om meer aandacht 
te hebben voor alle aspecten van het leven en niet 
enkel de medische bril op te zetten. In hoeverre 
zijn opleidingen én huidige medewerkers mee met 
deze tendens?

•  Wat zou het verschil kunnen zijn van meer om-
gangsgerichte opleidingen in verschillende zorg-
takken: zowel residentieel als ambulante zorg? 

• Past het bestaande zorgaanbod voor personen 
met dementie bij de effectieve vraag? 

• De afgelopen jaren is duidelijk geworden dat veel 
personeel “op de tenen lopen”, niet alleen door 
corona maar ook door de aard van het werk. Wel-
ke psychologische ondersteuning is daarvoor 
nuttig/nodig? 
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Zinvol en van betekenis

Tijdens de focusgroepen van personen met demen-
tie uitte men de nood naar aangepaste activiteiten. 
Dat kan gaan over zo lang mogelijk kunnen blijven 
doen wat men graag doet thuis, maar ook over het 
georganiseerde activiteitenaanbod in dagverzor-
gings- of opvangcentra en/of woonzorgcentra. 

Er is in de laatste decennia al heel wat te doen ge-
weest rond de norm van goede dagbesteding. Het 
clichébeeld van de obligatoire bingo en de ‘Stille 
Kempen’ of ‘La vie en rose’ is hardnekkig. Deels ook 
omdat er nog altijd bewoners in de woonzorgcentra 
genieten van dit soort bezigheden. Er is modernise-
ring, zoals in Vlaanderen het Samen lezen van Het 
Lezerscollectief, maar vernieuwing gaat traag. 

We moeten ook stilstaan bij het concept ‘betekenis-
volle activiteit’. Het praktijkgericht onderzoek van 
de Artevelde Hogeschool toont aan dat een activi-
teit pas van betekenis is als de persoon die ze uit-
voert, ze zo ervaart (Cornelis et al., 2015; Cornelis 
et al., 2018). Uit het onderzoek blijkt dat de geïnter-
viewde residenten van woonzorgcentra, dagelijkse, 
vaak banale, activiteiten heel hoog waarderen. Het 
leven in het woonzorgcentrum moet trachten dat 
van thuis te evenaren door juist ook niet-gestuur-
de handelingen te stimuleren, waar de resident zelf 
het initiatief kan nemen. Autonomie is een drijfveer 
van de methodiek. En daar wringt het bij gevorder-
de dementie. Er is nood aan een persoonsgerichte 
activiteitenpolitiek in de zorginstellingen waar per-
sonen met dementie samenkomen en een vertaling 
naar wat dit kan inhouden voor mensen met gevor-
derde dementie. 

Het doel van een activiteit heeft ook zijn waar-
de. Soms sporten we bv. niet omwille van de so-
ciale context, maar om fit te blijven. In goede de-
mentiezorg willen we vooral stimuleren: behouden 
wat er nog is! In dat opzicht dient onderzoek van 
Erik Scherder vermeld te worden (Scherder, 2014; 
Scherder & Hofstra, 2020). Zijn onderzoek over het 
effect van beweging dient mee in beschouwing ge-
nomen te worden. Er is dus al heel wat internationaal 
onderzoek, over de positieve effecten van blijven 

bewegen met dementie. Het sportmanifest van de 
Vlaamse Werkgroep van Personen met Dementie uit 
de wens om actief te blijven ook in de sportclubs 
waar men voor de diagnose graag vertoefde. Een 
onderzoek naar fijne initiatieven om beweging en 
dementie te blijven combineren in de dagelijkse rou-
tine zou heel wat kunnen opleveren. 

De psychologische basisbehoeften blijven van toe-
passing ook wanneer men dementie krijgt. Zichzelf 
kunnen ontplooien, nieuwe dingen ervaren en uit-
proberen moeten ook voor personen met dementie 
mogelijk blijven. We prijzen in dit licht dan ook de 
creatieve nieuwe vormen van cultuur beleven als de 
contactkoren, de geleide bezoeken in musea voor 
de doelgroep (bv. museum van schone kunsten in 
Brussel in samenwerking met Alzheimer Belgique), 
de object handeling projecten van o.m. KoMee 
en Het Huis van Alijn. Het Lezerscollectief behaalt 
mooie resultaten met hun samenlees-sessies met 
ouderen en breidt dat de volgende jaren met hulp 
van Cera en Expertisecentrum Dementie Vlaande-
ren sterk uit. Cultuur beschikbaar, beleefbaar en 
deelbaar maken levert zo’n mooie resultaten op. 

Welke opties hebben we om dit voor een nog gro-
ter publiek beschikbaar te maken? Kunnen we de 
effecten hiervan wetenschappelijk vastleggen? Ook 
de creatie zelf beleven, levert een gevoel van vol-
doening. 

Kennisvragen bij zinvol en van betekenis

• We zetten sterk in op het normalisatieprincipe: 
blijvend kunnen participeren aan het gewone al-
ledaagse leven, participatie. Hoe kunnen we de 
implementatie daarvan versterken, bijvoorbeeld 
in zinvolle dagbesteding? 

• Hoe kunnen we de activiteiten in de thuissituatie 
mee laten evolueren en aanpassen aan de cogni-
tieve mogelijkheden van de persoon met demen-
tie?

• Hoe komen we tot een gevarieerd, persoonsge-
richt activiteitenaanbod voor personen met (jong)
dementie? 
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• Welke initiatieven om thuis in beweging te blijven 
zijn er en wat is hun resultaat? 

• Hoe kunnen mantelzorgers ondersteunt worden in 
hun zoektocht naar een betekenisvolle dagbeste-
ding voor hun naaste, aangepast aan de cognitie-
ve mogelijkheden?

• Wat is het effect van cultuurbeleving op het welbe-
vinden en welzijn van de persoon met dementie? 

• Hoe kan psycho-educatie over het cognitief func-
tioneren van de persoon met dementie bijdragen 
aan de zinvolle dagbesteding zowel in de thuis-
situatie als in een woonzorgcentrum?

• Hoe kan de introductie van aangepaste hulpmid-
delen ervoor zorgen dat de autonomie in het uit-
voeren van dagelijkse activiteiten zo lang mogelijk 
in stand blijft?
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Levensbeschouwing: je visie op het leven
 
In de laatste levensfase maken mensen het bilan 
op van hun leven. Men heeft nood aan terugkijken 
en oordelen over hoe men het gedaan heeft. Het 
valt niet te verwonderen dat mensen die in die fase 
zitten, zich richten tot een vorm van zingeving. Le-
vensbeschouwing helpt ons om context te geven, 
in bepaalde strekkingen om vergeving te geven en 
te krijgen, om dankbaar te zijn voor wat was en nog 
komen zal. Om in het reine te komen, zoals het ver-
woord wordt. De troost die een aantal personen kan 
vinden in gebed dient zeker niet ontkent te worden. 
Maar hoe kunnen we deze stap in onze psychologi-
sche ontwikkeling gaan vrijwaren wanneer het indi-
vidu niet kan terugkijken? Hoe kunnen we waarne-
men of er behoeftes zijn op dit vlak, en ze invullen? 
Het lijkt ons belangrijk om stil te staan bij het spiritu-
eel leven en levensbeschouwing in het bereiken van 
een allround dementiezorg. 

Het werk van Thierry Collaud (2013) en Laura Dewitte 
(2020) zijn erg inspirerend op het thema betekenis-
vol leven met dementie. De paper ‘spirituele zorg 
doorheen een wetenschappelijke lens’ van de Be-
roepsvereniging van Zorgpastores geeft een mooi 
overzicht van de wetenschappelijke bevindingen 
rond de voordelen van een volledige zorg, waar ook 
het existentiële bestaan een plaats krijgt in de zorg. 
Mensen (zowel zorgvragers als omstaanders) scha-
len zorgverlening hoger in wanneer er ook aandacht 
en erkenning is voor deze drijfveren. Dit gaat dan 
om betekenis in de grote zin van het woord, niet lou-
ter geloof. De paper stelt dat ‘om van kwaliteitsvolle 
spirituele zorg te kunnen spreken, spirituele zorg zo-
veel mogelijk aansluiting moet vinden bij de levens-
fase waarin iemand zich bevindt, maar ook bij de 
pathologie waarmee iemand te kampen krijgt.

Kennisvragen bij levensbeschouwing
 
• Methodiek om de spirituele behoeften van een 

persoon in kaart te brengen en nood meerdere 
methodieken om deze behoeften ter sprake te 
brengen. 

• Hoe wordt spirituele zorg ingebed bij organisaties 
zonder uitgesproken religieuze identiteit? 

• Welke rol kan meditatie en/of mindfulness spelen 
om de kwaliteit van leven van een persoon met 
dementie te verhogen? 
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Dementiezorg in een superdiverse samenleving 

Wie naar het Vlaamse onderwijs kijkt, ziet daar de 
superdiversiteit van de samenleving. Maar ook in 
oudere generaties neemt dit toe en de ouderenzorg, 
zowel in thuiszorg, ziekenhuis als in woonzorgcen-
tra, wordt er in toenemende mate mee geconfron-
teerd. De tijd dat diversiteit in de samenleving ging 
over een paar groepen zoals mensen met Turkse 
of Marokkaanse roots, is voorbij, het gaat over veel 
grotere mate van diversiteit, van superdiversiteit 
{Geldof, 2019 #70201;Geldof, 2023 #74367}. 

Veel cijfermateriaal over etnische diversiteit en de-
mentie is eind 2021 gepubliceerd (Monsees et al., 
2021), zowel op niveau van Europa als de verschil-
lende lidstaten. 

Niet alleen groeit de groep ouderen met een mi-
gratieachtergrond, uit Nederlands onderzoek dat 
de prevalentie van dementie bij hen hoger ligt (Par-
levliet et al., 2018; Parlevliet et al., 2016). We zien 
geen reden waarom dat in België verschillend zou 
zijn. De recente resultaten van het Diverse Elder-
ly Care project brengen de uitdagingen scherp in 
beeld, alsook buitenlandse inspirerende praktijken 
(Berdai Chaouni, 2021; Berdai Chaouni & Claeys, 
2021). 

Het gaat echter niet alleen om de migratieachter-
grond van personen met dementie, maar ook om 
die van mantelzorgers en zorgpersoneel. Dat maakt 
het op de werkvloer van dementiezorg een complex 
gebeuren, waar de zorg steeds afgestemd moet 
zijn en er rekening gehouden moet worden met bv. 
voedingswensen, levensbeschouwing, mantelzorg, 
visies op levenseindezorg. Die zijn mogelijk deels 
mee gekleurd door een migratieachtergrond, maar 
kunnen net zo goed anderszins geïnspireerd en ge-
groeid zijn. 

Tenslotte gaat het bij diversiteit niet alleen over et-
nische diversiteit, maar net zo goed over levensbe-
schouwing, over seksuele geaardheid, aan leefstijl. 

Kennisvragen bij superdiverse 
samenleving
 
• Hoe kunnen we de bestaande dementiezorg klaar 

maken voor de superdiversiteit die deze sector 
het volgende decennium in toenemende mate 
zal bereiken? En dit vanaf niet-pluis gevoel, over 
diagnose tot levenseinde. Inclusief preventie op 
middelbare leeftijd. 

• En hoe houden we daarbij rekening met de grote 
diversiteit aan talen, cultuur, levensbeschouwing? 

• Persoonsgerichte zorg heeft al de eigenheid van 
personen met dementie als uitgangspunt, maar 
wat is er meer nodig door de superdiversiteit? 

• Hoe goede dementiezorg te organiseren rekening 
houdend met het belang van eenieders moeder-
taal, ook in een context waarin zorgpersoneel die 
dikwijls niet machtig is? 

• Hoe dementiezorg organiseren voor andere di-
versiteit dan etnische diversiteit? Denk daarbij 
aan bijvoorbeeld religie, aan seksuele voorkeu-
ren, genderidentiteit, aan leefstijl. 
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Vroegtijdige zorgplanning en levenseinde 

Op het einde van onze kennisagenda past het ook 
stil te staan bij het levenseinde, bij palliatieve zorg. 
Uit onderzoek weten we dat mensen met een diag-
nose dementie ook met dementie sterven, maar lang 
niet altijd aan dementie (Vandormael et al., 2018a, 
2018b). We weten ook dat bij dementie er een pro-
ces is van toenemende wilsonbekwaamheid, en 
daarom vroeg starten met vroegtijdige zorgplanning 
enorm belangrijk is. 

Er wordt in Vlaanderen al vele jaren veel onderzoek 
gedaan naar palliatieve zorg en levenseinde, ook 
specifiek als het over dementie gaat, voornamelijk 
door de end-of-life care onderzoeksgroep. Toch lig-
gen er nog heel wat thema’s waarop dementiezorg 
meer onderzoeksresultaten kan gebruiken. 

In 1975 schreef Ivan Illich: “The medicalization of 
society has brought the epoch of natural death to 
an end. Western man has lost the right to preside at 
his act of dying.” (Illich, 1975, p. 149). De Westerse 
mens heeft de leiding over zijn levenseinde verlo-
ren. Gelukkig is daar ondertussen wel verandering 
in gekomen, onder meer door de wet op patiënten-
rechten, de wet op palliatieve zorg en de wet over 
euthanasie, allen uit 2002. Zo werd de basis gelegd 
om alvast in België inwoners de kans te geven de 
leiding over het levenseinde te herwinnen. Natuurlijk 
hebben ziektes en aandoeningen daar nog steeds 
deels de regie over, maar er kunnen persoonlijke 
keuzes gemaakt worden. Vandaar het belang van 
vroegtijdige zorgplanning. 

Helaas zien we dat gesprekken rond vroegtijdi-
ge zorgplanning nog dikwijls veel te laat worden 
opgestart, dat er gewacht wordt tot verhuis naar 
een woonzorgcentrum. Dan zijn er al veel kansen 
gemist, bijvoorbeeld bij diagnose of in kader van 
raadplegingen bij de huisarts. Hoe kunnen we daar 
verandering in brengen? 

Deels heeft het natuurlijk ook te maken met de on-
wennigheid om te praten over levenseinde. Mensen 
moffelen dat thema graag weg. Een cultuuromslag 
is gewenst, onder meer via campagnes zoals Dood-
gewoon (oktober 2022). 

Bij het thema dementie en levenseinde hoort ook 
het thema euthanasie. De wet voorziet dat euthana-
sie na diagnose nog mogelijk is, maar alleen als er 
nog sprake is van wilsbekwaamheid. Een voordien 
opgestelde schriftelijke positieve wilsverklaring is 
onvoldoende basis voor een actueel verzoek tot 
euthanasie. Op geregelde tijdstippen worden in 
nieuwsmedia en beleid oproepen gedaan om dat 
wettelijk wel mogelijk te maken. Voor- en tegen-
standers halen hun beste argumenten boven. De 
Nederlandse ervaringen, waar de wet deze mo-
gelijkheid wel voorziet, leren dat het een bijzonder 
complexe situatie is (Hertogh, 2021; Schuurmans 
et al., 2022). 

Helaas gaan we hier via onderzoek niet uit deze 
discussie geraken, te meer omdat belangrijke 
Vlaamse onderzoekers juist uitgesproken pleitbe-
zorgers geworden zijn voor of tegen een wetswij-
ziging. 

Belangrijker is evenwel binnen de bestaande wet 
vorm te geven aan het begrip wilsbekwaamheid. 
Een recent proefschrift gaat in op de onduidelijkheid 
en veelzijdigheid van dat begrip in de context van 
euthanasie bij psychiatrische problematiek (Sch-
weitser, 2022). Het is verbijsterend daarin te lezen 
dat “de gehanteerde methodes voor de uitklaring 
van wilsbekwaamheid van arts tot arts verschillen.” 
(p. 338). Ook bij dementie zijn er geen duidelijke 
richtlijnen over hoe de grens tussen wilsbekwaam-
heid en wilsonbekwaamheid “gemeten” moet wor-
den. Dat brengt artsen in een lastig parket, want zij 
moeten wel op die basis beoordelen of een verzoek 
tot euthanasie kan ingewilligd worden. 

Bovendien is niet duidelijk hoe een evaluatie van 
wilsbekwaamheid te documenteren, mochten er 
later discussies ontstaan over euthanasie (of bv. 
aangepaste testamenten). De zogenaamde kof-
fie-euthanasie in Nederland, of de zaak rond de eu-
thanasie van Tine Nys in eigen land, hebben dan 
ook veel artsen in een onzekere en onveilige situatie 
gebracht. Het proefschrift van Schweitser verdient 
opvolging en vertaling naar de context van demen-
tie, om hierin verduidelijking te krijgen. 
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Kennisvragen bij vroegtijdige 
zorgplanning en levenseinde
 
• Hoe kunnen we vroegtijdige zorgplanning sterker 

organiseren, zodat iedereen volop kansen krijgt 
om die gesprekken te voeren (indien gewenst!)? 

• Hoe hulpverleners (en dan vooral in thuissituatie) 
activeren om dit thema ter sprake te brengen bij 
mantelzorgers en personen met dementie?

• Hoe zorgen we dat voorkeuren uitgesproken tij-
dens vroegtijdige zorgplanningsgesprekken, ook 
bij de betrokken mantelzorgers en zorgverleners 
bekend zijn, ook als er bijvoorbeeld een transfer 
is van woonzorgcentrum naar ziekenhuis?

• Hoe verduidelijken we de vage situatie rondom 
wilsbekwaamheid bij dementie? 
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Tot slot

De samenleving staat voor grote uitdagingen inzake 
dementie. De zoektocht maar medicijnen is er daar 
één van, naast tijdige diagnose, het uitbouwen van 
goede dementiezorg en primaire preventie. Weten-
schappelijk onderzoek is een belangrijk fundament 
om op elk van die terreinen vooruitgang te boeken. 
Daarvoor zijn vitale coalities nodig tussen weten-
schap en praktijk. 

Rond de eeuwwisseling investeerde Eindhoven ste-
vig in nieuwe technologieën, ondermeer het toen 
net doorbrekende internet. In beleidskringen was 
toen het motto: van kennis naar kunde en kassa. 
Het moest allemaal wat opleveren. In onze sector 
hebben we het minder over kassa, over geld, maar 
formuleren we het als betere dementiezorg. Maar de 
essentie blijft wel overeind, we zoeken naar kennis 
die de praktijk verbetert. 

Alzheimer Nederland publiceerde recent een over-
zicht van acht belangrijke ontdekkingen uit de-
mentieonderzoek. In deze kennisagenda keken we 
vooral vooruit naar nog openstaande kennisvragen. 
Maar de oefening van Alzheimer Nederland zouden 
we voor elk van de hier aangehaalde thema’s ook 
kunnen maken; wat waren de acht (of vijf, of tien …) 
belangrijke “ontdekkingen” van de afgelopen tien 
jaar die de praktijk veranderd en verbeterd hebben. 
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Onze TOP 10  
in volgorde van belangrijkheid 

 Hoe zorgen we dat er ruimte blijft voor persoonsgerich-
te zorg, en die niet verloren gaat onder personeelste-
korten? 

 Hoe staan professionele zorgverleners die werken in 
een participatieve organisatie in het werk? Is hun wel-
bevinden groter dan dat van de anderen? Wat is het 
effect op het verloop? 

 Hoe kunnen we op langere termijn, enkele decennia, 
de beschikbare zorg evenredig laten groeien met de 
verwachtte zorgvraag, rekening houdend met de erg 
beperkte groei van de beroepsbevolking? 

 Het is (gelukkig) een tendens om meer aandacht te 
hebben voor alle aspecten van het leven en niet enkel 
de medische bril op te zetten. In hoeverre zijn opleidin-
gen én huidige medewerkers mee met deze tendens?

 Hoe benutten we optimaal de kansen om via primaire 
preventie het toekomstig aantal personen met demen-
tie te verlagen? 

 Hoe verminderen we de schroom die velen hebben om 
zichtbare hulpmiddelen te gebruiken, terwijl ze toch de 
kwaliteit van leven verhogen? 

 Wat zijn eigenlijk de economische consequenties van 
de bekende prevalentiecijfers, hoeveel kost demen-
tiezorg (zowel professioneel als mantelzorg), zowel in 
concrete financiële cijfers als de via boekhoudingen 
minder zichtbare mantelzorg? 

 Wat zijn de mogelijkheden van ‘connected care’ om de 
expertise van de residentiële zorg in te zetten op het 
thuisfront? 

 Hoe kunnen we een informatie-aanbod vormgeven dat 
de juiste informatie op het juiste moment beschikbaar 
stelt, zonder overdonderend te zijn? 

 Hoe kunnen we mantelzorgers leren omgaan met in-
continentie in de thuissituatie?
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