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UIT DE PRAKTIJK



VERLIES
Diagnose

Ervaring van verlies door:
• Ervaren beperkingen in dagelijks

functioneren
• Anticipatie op toekomstig verlies

Strijd tussen: 
behoud van eigenwaarde, 
autonomie en identiteit

versus 

verlies en stigma 

MENSEN MET DEMENTIE



Verlies

Xanthopoulou, P., & McCabe, R. (2019). Subjective experiences of cognitive 
decline and receiving a diagnosis of dementia: qualitative interviews with people 
recently diagnosed in memory clinics in the UK. BMJ open, 9(8), e026071.

Beeld van 

dementie

Verlies:

actueel en

verwacht

Angst en

stigma

Woods, B., Arosio, F., Diaz, A., Gove, D., Holmerová, I., Kinnaird, L., ... & Georges, J. 
(2019). Timely diagnosis of dementia? Family carers' experiences in 5 European 
countries. International Journal of Geriatric Psychiatry, 34(1), 114-121.



Verlies

Dehpour, T., & Koffman, J. (2023). Assessment of anticipatory grief in informal 
caregivers of dependants with dementia: a systematic review. Aging & Mental 
Health, 27(1), 110-123.

Pérez-González, A., Vilajoana-Celaya, J., & Guàrdia-Olmos, J. (2024). Burden and 
anticipatory grief in caregivers of family members with Alzheimer’s disease and 
other dementias. Palliative & Supportive Care, 22(5), 1158-1168.

Ervaring van anticiperende rouw:
• door opeenvolgende verliezen

tijdens het dementieproces
• nog voor het daadwerkelijk

overlijden

Zoals verlies van wederkerigheid, 
vrijheid, rollen, intimiteit

MANTELZORGERS



ESM data verzameling:

• ‘PsyMate’ 6 opeenvolgende dagen

• Alert (beep) op 10 onvoorspelbare momenten per dag

tussen 7:30 AM en 10:30 PM 

• Na iedere beep: vragenlijst invullen mbt context, 
beoordeling van de situatie, en affect

COPING



Psychosociaal onderzoek helpt ons 

(verlies)ervaringen te begrijpen

en

de weg te wijzen naar mogelijkheden die 

er nog wél zijn



Psychosociale innovaties: 
de weg naar 

mogelijkheden

01

02

03

Het benutten van je eigen 
mogelijkheden

Het behoud van autonomie en 
zelfstandigheid waar mogelijk

Deelnemen aan sociale activiteiten 
en verbinding houden met anderen

Verbeteren kwaliteit van leven van 
mensen met dementie en hun naasten

Dröes, R. M., Chattat, R., Diaz, A., Gove, D., Graff, M., Murphy, K., ... & INTERDEM social 

Health Taskforce. (2017). Social health and dementia: a European consensus on the 

operationalization of the concept and directions for research and practice. Aging & mental 
health, 21(1), 4-17.



01 Het benutten van je eigen 
mogelijkheden

Smeets, B., Janssen, N., Peetoom, K., Boots, L., 
Bakker, C., & de Vugt, M. (2024). ‘Too young to sit at 
home’: a qualitative study conducted among 
employees with young-onset dementia and their 
relatives. Aging & mental health, 28(8), 1119-1128.



WERKDEM KOMPAS
www.werkendementie.nl

01 Het benutten van je eigen 
mogelijkheden



Iedere module sluit af met een

stappenplan om met dagelijkse

zorgen en problemen om te gaan

PERSOONLIJKE  DOELEN

Een persoonlijke coach helpt bij het 

doorlopen van de cursus en geeft

feedback bij de opdrachten

COACHING

Keuze modules die passen bij

verschillende behoeftes met 

informatie, video's en tips 

ONLINE MODULES

02 Het behoud van autonomie en 
zelfstandigheid waar mogelijk



PARTNER IN 
BALANS

Stappenplan om persoonlijke doelen te
bereiken

WAT WIL  IK  BEREIKEN?

Minder geïrriteerd reageren als mijn vriendin steeds dezelfde vragen

stelt

WAT HEB IK  NODIG OM MIJN DOEL TE  BEREIKEN?

Ik heb tijd nodig om even tot rust te komen

Ik heb wat meer begrip nodig voor haar situatie

WAAR MOET IK  EEN OPLOSSING VOOR BEDENKEN?

Ik vind het moeilijk om de zorg voor haar los te laten

Mijn vriendin staat niet open voor dagbesteding

WANNEER HEB IK  MIJN DOEL BEREIKT?

Ik heb mijn doel bereikt als:  ik minimaal 1 middag in de week tijd kan

nemen voor mijzelf | als ik niet meer dagelijks geïrriteerd reageer

WAT GA IK  DOEN?
Ik ga met de casemanager bespreken of er iemand regelmatig met haar

activiteiten kan ondernemen vanuit huis, zodat ik wat voor mijzelf kan

doen. Ik ga bewuster stil staan bij de gedachte dat zij er niets aan kan doen

als ze zich herhaald



Dementie Young onset dementie

Frontotemporale dementie Andere Naasten

Parkinson’s disease Huntington’s disease

01 02

03 04

05 06

PARTNER IN BALANS COLLECTIES

Bruinsma et al., Internet Interventions, 2021, Duits et al., 2021, Daemen et al., 2024



Boots, L. M., de Vugt, M. E., Kempen, G. I., 
& Verhey, F. R. (2018) Effectiveness of… 

Journal of Medical Internet Research

Meer zelfvertrouwen

Groter gevoel van controle

Hogere kwaliteit van leven



03 Deelnemen aan sociale activiteiten 
en verbinding houden met anderen

Kloos, N., Bielderman, A., & Gerritsen, D. L. (2024). Learning from people with dementia what works well for well-being: Interviews and focus groups. The Gerontologist, 64(9), gnae077.

Wat is 
belangrijk in 
het ervaren

van 
welbevinden? 



Behoeften aan

sociale steun bij
mantelzorgers

Netwerkleden
die sociale

steun kunnen
geven

Barrieres om sociale steun te vragen
• Autonomie
• Anderen niet belasten
• Angst voor stigma
• Gebrek aan kennis bij sociale netwerkleden
• Geen urgente zorgvraag
• Klein netwerk
• Praktische overwegingen (tijd/ afstand)

Barriers om sociale steun te geven
• Gebrek aan inzicht in behoeften/ de juiste

timing
• Terughoudendheid bij de persoon met 

dementia/ naasten
• Confrontatie met rolverandering
• Praktische overwegingen (tijd/ andere rollen)

Dam, A. E., Boots, L. M., Van Boxtel, M. P., Verhey, F. R., & De Vugt, M. E. 
(2018). A mismatch between supply and demand of social support in dementia 
care: a qualitative study on the perspectives of spousal caregivers and their 
social network members. International psychogeriatrics, 30(6), 881-892.



Mismatch  
vraag & 
aanbod

- - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - -- - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - -

Open communicatie
om disbalans te

repareren

Behoeften
mantelzorger

aan sociale
steun Sociaal

network 
aanbod
sociale
steun



Wat zijn belangrijke uitgangspunten voor het 

psychosociaal onderzoek in de komende jaren?



Wens vanuit maatschappelijk en individueel perspectief:

INCLUSIVITEIT PERSONALISATIE IMPLEMENTATIE

Maximaliseren van kwaliteit van leven
in alle fases van het ziekteproces

This project is funded by:



Doel:
Het verbeteren van kwaliteit van leven van mensen met dementie en hun

naasten en het voorkomen van bedreigingen van kwaliteit van leven

MENSEN MET 

DEMENTIE  

STAAN CENTRAAL 

Om behoeftegestuurd

kansrijke interventies te

mappen, matchen, 

ontwikkelen, evalueren en

implementeren

OP HET JUISTE 

MOMENT EN 

PLAATS

Door inzicht in welke

interventie past bij wie, 

wanneer

AANDACHT VOOR 

INCLUSIV ITE IT

Vanuit het perspectief van 

intersectionaliteit

IMPACT OP DE 

ZORGPRAKTIJK & 

ONDERW IJS

Door gezamenlijke leren 

en implementeren te 

faciliteren



Steeds meer 
mensen met 

dementie

Afname 
professionals die 
de zorg kunnen 

dragen

Versterking 
sociaal netwerk 

om 
ondersteuning 

thuis te 
verbeteren

‘slimme’ 
technologie, AI 

en eHealth



Schijf van vijf

Waar kan je inzet van 
professionele zorg
besparen?

Welke interventies moet
je de-implementeren?



Kan je bij de inzet van 
Partner in Balans
professionele zorg
besparen?



Kan je bij de inzet van 
Partner in Balans
professionele zorg
besparen?

AI ondersteuning



Innovaties werken pas als je deze samen met 

eindgebruikers ontwikkelt



Co-creatie met eindgebruikers



Co-creatie met eindgebruikers



Co-creatie met eindgebruikers



Co-creatie met eindgebruikers

Presentaties
Alzheimer cafe

Inspiratie sessies

Media

Amb assad eu r Er var in gsd esku n d ige

Interviews

Mede - aanvrager

Interviews, 
meedenksessies

Valideren inhoud

Co-initieren nieuwe
projecten

Training coaches



Samenwerken op nationaal en internationaal niveau 

brengt ons dichter bij een beter leven met dementie



INTERDEM

• Early detection and timely INTERvention in 
DEMentia

• Pan-European netwerk van onderzoekers, 
opgericht in 1999

• >500 onderzoekers en academici van 
verschillende disciplines, >20 landen

• www.interdem.org

http://www.interdem.org/






Met medicijnonderzoek kunnen we tijd winnen, 

psychosociaal onderzoek geeft levenskwaliteit 

aan die tijd 
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Vragen?

m.devugt@maastrichtuniversity.nl

www.alzheimercentrumlimburg.nl

www.samenvooruitmetdementie.nl

www.partnerinbalans.nl

Bedankt voor uw aandacht!


