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Jonge mensen met een dementie

• Eerste symptomen voor het 65-ste levensjaar

• In Nederland naar schatting 12000 mensen
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Resultaten

JD:

OD:

0 1 2 3 4 5

4.4

Tijd van eerste symptomen tot diagnose (Jaren)

2.8

Predictoren langere duur: jonge leeftijd, diagnose FTD
Predictoren kortere duur: vasculaire dementie



Duur per subtype dementie

Jonge mensen

Gem             aantal

Oudere mensen                    

Gem                aantal

Alzheimer dementie 4.2            139 3.0              122

FTD 6.4 29 3.3                 3

Vasculaire dementie 4.6              35 2.2               33

Overig 4.1              32 3.4                  9





Resultaten (n=88)
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Jongere mensen, de aanwezigheid van milde 

cognitieve stoornissen (MCI), depressie en een 

andere diagnose dan AD of FTD gingen gepaard 

met een langere duur tot de diagnose



www.kcdementieopjongeleeftijd.nl





Werkpakket 2





Wat is Partner in Balans?

• Doel: Omgaan met veranderingen 

• Blended-care

• Online zelfmanagement

• Persoon met dementie woont nog thuis

• Begeleiding door een persoonlijke coach

• Intake: keuze modules

• Feedback op opdrachten in modules

• Evaluatiegesprek





http://ukonnetwerk.nl/node/658


Actief blijven

Plezierige activiteiten

Nuttig voelen

Sociale activiteiten

SPANkracht:

Op eigen kracht

Doel: 
Ondersteunen bij het vinden van een
daginvulling, door de nadruk te leggen
op de mogelijkheden die zij hebben.
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Opzet werkpakket 4 (Fase I): in 4 fasen naar een regio-

specifiek zorgprogramma voor jonge mensen met dementie 

Inventarisatie

Inventarisatie van 
stand van zaken, 
knelpunten, 
succesverhalen en 
behoeften (m.b.v. 
oa. regioscan).

Projectleider en 
regionaal 
kernteam wordt 
aangesteld

Ontwikkeling
zorgprogramma

Doelstellingen 
zorgprogramma 
bepalen en acties 
uitwerken.

Voorbereiding
implementatie

Selectie van aantal 
thema’s 
zorgprogramma

Voorbereiding op 
implementatie: bv 
scholing / 
betrekken andere 
partijen.

Implementatie

Vraaggestuurde
implementatie:
Werken aan 
doelstellingen

Evaluatie

Evaluatie in de 
regio wat ging 
goed en wat kan 
beter

Aandacht voor 
borging en 
continuïteit in de 
regio

Implementatie zorgstandaard jonge mensen met dementie







Prevalentie van probleemgedrag (Beyond-studie)

Symptoom %

Minstens 1 symptoom 90

Apathie 56

Prikkelbaarheid 37

Doelloos repetitief gedrag 33

Verandering eetgedrag 21

Depressie 20

Angst 16



Psychofarmacagebruik

88 % heeft minstens 1 middel en 51% een 

antipsychoticum (Beyond-studie)





Zorgprogramma van Beyond II









www.waalboog.nl



Palliatieve zorg bij jonge mensen met een 
dementie



Veronderstellingen

• Advance Care Planning, autonomie, rol van partner/kinderen/ouders

• Wilsverklaringen-euthanasie

• Rol van comorbiditeit

• Farmacotherapie



Mortaliteit en levensverwachting

• Overleving 1,3 – 7,9 jaar (review)

• Overleving vanaf eerste symptomen: 17,4 jaar en vanaf diagnose 10 jaar 

(NEEDYD-II)

• Overleving vanaf eerste symptomen: 9,9 jaar en vanaf diagnose 6,2 jaar. 

(Beyond-studie, voorlopige resultaten)

Brodaty H. et al., 2012
Gerritsen A. et al. International Psychogeriatrics 2019
Mulders A. et al. In voorbereiding







Resultaten

• Mantelzorgers waren maar beperkt bezig met ACP omdat:

• Ze het niet zinvol vinden;

• Het gedrag van de partner belemmerend is;

• Ze zichzelf emotioneel beschermen

• Ze onzeker zijn over de competenties van hun partner  om er over te kunnen 

spreken

• Toch zijn ze wel van mening dat dit tijdig geïnitieerd moet worden



Dank voor uw aandacht

www.ukonnetwerk.nl

http://www.ukonnetwerk.nl/

