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Bestaans(on)zekerheid en
dementie

In Nederland is in het publieke debat toenemende aandacht voor de link tussen leefomstandigheden,
bestaansonzekerheid en gezondheid (de Jonge 2023; KNMG 2023). In het verlengde hiervan is ook de
relatie tussen bestaansonzekerheid en dementie! onder de aandacht gekomen. Cijfers uit bijvoorbeeld het
landelijk register Dementiezorg en Ondersteuning maken duidelijk dat mensen met dementie gemiddeld
een lager inkomen hebben en vaker onder de armoedegrens leven (DZO 2024). Uit cijffers van het CBS
(2022) Dblikt dat dementiediagnose tot wel twee keer vaker wordt gesteld bij mensen in de laagste
inkomenscategorie dan bij mensen in de hoogste inkomenscategorie? (zie figuur 1. op de volgende
pagina). Wetenschappelijk onderzoek toont eveneens een scheve verdeling van ziektelast (e.g. Ou et al.
2024).

Veel dementie-onderzoek vertrekt vanuit een biomedisch perspectief en geeft bijvoorbeeld zicht op
genetische en neurologische aspecten van dementie. Ook is vanuit epidemiologisch perspectief veel
onderzoek gedaan naar risicofactoren op populatieniveau. Er is echter nog minder aandacht en kennis
over de context waarin dementie zich voortdoet en over wat dementie voor mensen in verschillende
omstandigheden betekent. Het onderzoek achter deze kennisagenda vertrekt daarom vanuit een sociaal
perspectief op mentale gezondheid en dementie (Zie: Hogan 2019) waarbij inspiratie is opgedaan uit
studies over syndemische kwetsbaarheid? (Slagboom et al. 2022) en intersectionaliteit {(Hulko 2004).

De centrale vragen die we hierbij hebben gesteld zijn:

Wat is bekend en wat zijn belangrijke kennisvragen over de invloed die bestaansonzekerheid heeft
op het ontstaan, het ziekteverloop, en de ervaring van dementie, voor mensen met dementie en
hun sociale omgeving?
Wat is bekend en wat zijn belangrijke kennisvragen over de invloed van dementie op
bestaansonzekerheid?

1 Dementie is een verzamelnaam van aandoeningen waarbij beperkingen in het cognitieve functioneren optreden,
waaronder: ziekte van Alzheimer, Fronto-temporale dementie, Vasculaire dementie, Diffuse Lewy Body Disease, en het
syndroom van Korsakov.

2 Terwijl sterke samenhang is met hoge leeftijd en dementie, en bekend is dat mensen in lage SES korter leven
(https://www.pharos.nl/factsheets/sociaaleconomische-gezondheidsverschillen-segv).

3 "Gezondheidsproblemen gaan vaak samen met sociale problemen. Dit kan vervolgens leiden tot meer stress en weer
andere gezondheidsproblemen. De opeenstapeling van gezondheids- en sociale problemen wordt ook wel 'syndemisch’
genoemd”.



Wat is ‘bestaansonzekerheid’ in relatie tot dementie?

Ondanks de groeiende aandacht voor bestaanszekerheid bestaat er weinig consensus over wat wordt
bedoeld met de term. De raad voor Volksgezondheid en samenleving definieert bestaansonzekerheid als
‘een combinatie van onzekerheid over je financién en inkomen, je huisvesting, je gezondheid, je
mogelijkheden tot ontwikkeling en je sociale netwerk” (RVS, 2024, p. 10). Omdat bestaansonzekerheid een
nieuw begrip is dat uitsluitend in het Nederlands wordt gebruik, is in onderzoek strikt genomen nog niet
geschreven over de relatie tussen bestaansonzekerheid en dementie. Wel wordt geschreven over
dementie en: armoede, marginalisering, sociaaleconomische status/omstandigheden, etniciteit, en klasse.
In dit onderzoek is met verschillende experts gesproken over een werkzame definitie van
‘bestaansonzekerheid’ in relatie tot dementie. Hierin kwam naar voren dat de wederzijdse beinvloeding van
bestaansonzekerheid en dementie veelal verloopt via materiéle, culturele en sociale hulpbronnen?.
Daarom hebben wij bestaansonzekerheid als volgt geconcretiseerd:

Onder bestaansonzekerheid verstaan we de toestand waarin het voor mensen door
marginalisering ontbreekt aan de materiéle, culturele en sociale hulpbronnen die nodig zijn
voor goed leven {met dementie)®.

Leeswijzer

In wat volgt treft u een thematisch overzicht aan de hand van een aantal fases waarin dementie en
dementiezorg op verschillende manieren van betekenis zijn. Dit zijn: het ontstaan en preventieve fase (H3),
signalering en diagnose (H4), thuis leven met dementie (H5), en opname in een verpleeghuis of alternatieve
woonvorm (H6). Het laatste resultatenhoofdstuk (H7) belicht vragen over de toekomst van dementiezorg
en over denkbeelden en maatschappelijke inclusie van mensen met dementie. In ieder hoofdstuk wordt
telkens beschreven wat al bekend is over de verbanden tussen bestaansonzekerheid en dementie en welke
vragen van belang zijn om verder te onderzoeken.

Figuur 1. Personen met diagnose alzheimer/dementie naar inkomen, per 1000 personen. Bron: CBS 2022.
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4 Door invloedrijke socioloog Pierre Bourdieu ook wel omschreven als verschillende vormen van kapitaal.
5 Ten aanzien van persoonlijke wensen en een maatschappelijk geaccepteerde minimale levensstandaard.



Aanpak onderzoek

Om inzichtelijk te maken wat al bekend is over de relaties tussen bestaansonzekerheid en dementie is eerst
een verkenning gemaakt van wetenschappelijke- en grijze literatuur. Hierbij zijn ongeveer 130 artikelen,
rapporten, en enkele boeken (op relevantie) geselecteerd en nader bestudeerd. Vervolgens zijn in totaal
29 interviews afgenomen® met kennisexperts (14), uitvoerende professionals? (12), en enkele personen
met dementie (3). Bij de selectie van respondenten is gestreefd naar een spreiding van expertise en
perspectieven op het raakvlak van zorg en het sociaal domein. Het overzicht van respondenten treft u in
Tabel 2. De interviews met de professionals en ervaringsdeskundigen in de uitvoering zijn op verzoek
geanonimiseerd. De interviews zijn opgenomen en verbalim getranscribeerd. Vervolgens is een
thematische analyse verricht met specifieke aandacht voor de verschillende fases in het ziekteproces van
mensen met dementie.

Ook is gezocht naar relevante datasets en kwantitatieve inzichten. Op het moment van schrijven, werken
onderzoekers van CBS aan het inzichtelijk maken van cijffermatige relaties tussen bestaansonzekerheid en
dementie. Aan de database 'Dementie in Kaart’ worden momenteel bijvoorbeeld de factoren zorggebruik,
huisvesting, en dagbesteding toegevoegd. Daarnaast werkt Alzheimer Nederland momenteel samen met
het CBS om data over mantelzorgers, sociaal leven en kwaliteit van leven uit de Dementiemonitor bij een
CBS-dataset te voegen. Naar verwachting komen inzichten uit analyses van deze data eind 2024
beschikbaar.

Er blijken ook andere datasets te zijn die zich lenen voor kwantitatieve analyse zoals de LASA (Longitudinal
Aging Study Amsterdam). Uit gesprekken met betrokken kennisexperts bleek echter dat het belangrijk is
om eerst af te bakenen naar welke specifieke aspecten en relaties moet worden gekeken, alvorens zinnig
onderzoek kan worden gedaan. Dat viel buiten de mogelijkheden van de verkenning voor deze eerste
kennisagenda.

6 Onder de respondenten waren tevens enkele ervaringsdeskundige (ex)mantelzorgers.
De interviews met kennisexperts zijn afgenomen door de auteurs van dit rapport, de interviews met uitvoerende
professionals en personen met dementie zijn afgenomen door studentassistenten (Manon van der Nol & Iris van Heusden)
met —of onder begeleiding van- de eerste en tweede auteur.

7 Deze waren allen werkzaam in stadswijken waar veel bestaansonzekerheid is.



Tabel 2. Overzicht respondenten

Sebastian Kohler Hoogleraar Neuro-epidemiologie | Universiteit Maastricht

Martijn Huisman Hoogleraar Epidemiologie van de Veroudering | Vrije Universiteit

Arfan Ikram Hoogleraar epidemiologie | Erasmus MC

Marco Blom & Julie Meerveld Adjunct-directeur & manager Belangenbehartiging | Alzheimer Nederland

Carola Renders Directeur | Kenniscentrum Dementie op Jonge Leeftijd

Carolien Smits Strategisch adviseur | Pharos: Expertisecentrum Gezondheidsverschillen

Anne Mei Thé Bijzonder hoogleraar Langdurige zorg en Sociale Benadering Dementie | Vrije
Universiteit

Eric Dannenberg Voorzitter | Divosa

Hans Alderliesten Onderzoeker | Movisie

Franka Bakker Onderzoeker | Lectoraat Goed Leven met Dementie

Rick Kwekkeboom Lector | Lectoraat Langdurige Zorg en Ondersteuning

Jan Steyaert Wetenschappelilk medewerker | Expertisecentrum Dementie Vlaanderen

Jeroen Janssen Specialist ouderengeneeskunde | Novicare & Leger des Heils

Annemarieke van der Veer Senior onderzoeker | Lectoraat Schulden & Incasso (HU)

Uitvoerdende professionals  Functie

Anoniem Praktijkondersteuner Huisarts (POH)

Anoniem Geriatrisch tandarts

Anoniem Casemanager Dementie 1

Anoniem Casemanager Dementie 2

Anoniem Projectleider Beter thuis met dementie 1

Anoniem Projectleider Beter thuis met dementie 2

Anoniem Mantelzorger & vrijwilliger Alzheimer Nederland

Anoniem Maatschappelijk ouderenwerker 1

Anoniem Maatschappelijk ouderenwerker 2

Anoniem Wijkpastor

Anoniem Kwaliteitsverpleegkundige

Anoniem Hulpverlener WMO Radar

Anoniem Bezoeker dagbestedingsproject met onbekende vorm van dementie
Anoniem Persoon met Syndroom van Korsakov in verpleegafdeling van Leger des Heils

Anoniem Persoon met Alzheimer in verpleegafdeling van Leger des Heils




5 Ontstaan en preventie

In de literatuur en onderzoek is in toenemende mate aandacht voor een bio-psychosociaal perspectief op
ziekte, waarbij zowel gekeken wordt naar biologische, psychologische als sociale factoren die van invloed
kunnen zijn op het ontstaan en het verloop (Taukeni 2019). Vanuit dit type onderzoek naar dementie
komen steeds meer inzichten naar voren over de invloed van bestaansonzekerheid, in de zin van het
ontbreken van materiele, culturele en sociale hulpbronnen.

Een factor die daarbij mede een rol speelt is migratieachtergrond. Mensen met een migratieachtergrond
zijn oververtegenwoordigd in de groep die leeft in bestaansonzekerheid. Deze achtergrond kan op
verschillende manieren ook een relatie hebben met risicofactoren voor dementie. Onderzoek in Nederland
laat bijvoorbeeld zien dat de prevalentie van dementie voor migranten met een Turks-Marokkaanse
achtergrond of een Surinaams-Hindoestaanse achtergrond drie tot vier keer hoger is dan voor de van
oorsprong Nederlandse populatie (Parlevliet et al. 2016).

Materiéle hulpbronnen

Uit onderzoek blijk dat de hoogste prevalentie van dementie in Nederland voorkomt bij mensen met een
inkomen van 10.000 tot 20.000 euro per jaar (Nivel, 2021). Mensen met een hoge SES blijken gemiddeld
ook op een latere leeftijd dementie te krijgen, dan mensen met een lage SES (Cha et al. 2021). Het
ontbreken van voldoende materiéle hulpbronnen (geld, maar ook goede huisvesting) blijkt daarbij op
verschillende manieren samen te hangen met een vernoogde kans op dementie. Veelal betreft het een
indirecte relatie, waarbij het hebben van weinig materiéle hulpbronnen invloed heeft op een risicofactor
die op zijn beurt bijdraagt aan dementie. Daarbij kunnen de risicofactoren elkaar ook onderling weer
versterken. Met name voor mensen die dakloos zijn spelen veel risicofactoren potentieel een rol, hoewel
daar minder onderzoek naar is gedaan. In z'n algemeenheid wordt gesteld dat dakloosheid en ook
onzekere huisvesting de kans op dementie vergroot (Roncarati et al. 2024, Jutkowitz 2022).

Chronische stress is zo'n risicofactor voor dementie (Huang et al. 2024). Armoede en een onzekere
woonsituatie zijn belangrijke factoren die bijdragen aan chronische stress en daarmee het risico op
dementie vergroten (Brison et al. 2020).

‘Als je dan kijkt naar de relatie bestaansonzekerheid en dementie, zit er eigenlijk een stap tussen,
onzeker zijn over de momenten van je bestaan leidt tot stress. Stress leidt tot ongezond gedrag.
Dat leidt op termijn tot dementie, dus volgens mij moet je hem via die stapjes benaderen. " -
Voorzitter Divosa

Ongezonde leefstijl is een belangrijke risicofactor voor dementie. Mensen in armoede {mede beinvloed
door stress) blijken vaker te roken, meer te drinken, ongezonder te eten en minder te bewegen wat de
kans op dementie vergroot (Ou et al. 2024; Li et al. 2023; Hussenoeder 2018). Een van de deskundigen
(MH) merkt op dat migratieachtergrond hierbij ook een factor kan zijn. De culturele achtergrond draagt er
soms toe bij dat bijvoorbeeld veel suiker wordt gebruikt, meer wordt gerookt, maar anderzijds dat bepaalde
groepen juist geen alcohol drinken of op andere manieren juist een gezondere leefstijl hebben.

Co-morbiditeit zoals hoge bloeddruk, Diabetes type 2, Depressie, Trauma, Obesitas, hoog cholesterol,
chronische aandoeningen, komt vaker voor onder mensen in armoede en verhoogt de kans op dementie
z0 benoemen meerdere deskundigen (zie ook Khanolkar, & Patalay 2021, Hussenoeder 2018).

‘Dementie is zo'n complex ziektebeeld om meerdere redenen, en €én van de redenen is omdat
zo'n beetje elk andere (chronische) aandoening op zichzelf al een risicofactor voor dementie is.” -
Hoogleraar epidemiologie



"Hartvaatziekte, Diabetes, dat weet je. Als je dat allemaal onder controle zou hebben als
maatschappij, dan los je daarmee ook, zeg maar het dementierisico voor een deel op." -
respondenten Alzheimer Nederland

Ook hierbij merkt een deskundigen (MH) op dat bij sommige groepen met een migratieachtergrond
bepaalde chronische aandoeningen vaker voorkomen, zoals depressiviteit bij migranten met een Turks-
Marokkaanse achtergrond en diabetes bij mensen uit de Hindoestaanse gemeenschap.

Mensen in armoede leven daarnaast vaker in een Ongezonde leefomgeving waarbij meer
luchtverontreiniging is (bv. wonen naast de snelweq), wat direct van invloed is op de kans op dementie.
Maar waar ook minder mogelijkheden zijn om een gezonde leefstijl te hebben vanwege veel aanbod van
ongezond voedsel en minder mogelijkheden om te kunnen bewegen, mede door drukte en onveiligheid.
Buurten met meer veiligheid zouden daarbij juist het cognitieve vermogen van ouderen bevorderen, wat
een beschermende factor is tegen dementie (Hsu & Bai 2021).

"Er zijn buurten waar of dorpen, waar helemaal geen winkel en niks meer is, waar mensen dus
afhankelijk voor beweging of ontmoeting of voor het gezond eten, om eens wat te noemen, niet
meer terecht kunnen op rollator afstand of in de directe nabijheid.” - respondenten Alzheimer
Nederland

Sociale hulpbronnen

Bij sociale hulpbronnen gaat het om de contacten die mensen hebben, de relaties die ze daaruit
opbouwen en de hulp die ze elkaar bieden. Sociale hulpbronnen kunnen deels het ontbreken van materiéle
en culturele hulpbronnen compenseren, doordat mensen via hun sociale netwerk steun kunnen
mobiliseren en daarmee ook de risicofactoren voor dementie kunnen verlagen. Bij mensen in
bestaansonzekerheid is er echter veelal sprake van weinig sociale hulpbronnen en ontbreekt daarmee deze
beschermende factor.

Door het ontbreken van sociale hulpbronnen hebben mensen veelal ook weinig sociale interactie, raken
sneller sociaal geisoleerd en is er ook meer sprake van gevoelens van eenzaamheid. Waarbij sociaal
isolement en eenzaamheid belangrijke risicofactoren zijn voor dementie (Karska 2023; AkhterZhan et al.
2021; Barak 2013). Een goed sociaal netwerk daarentegen ondersteunt een minder snelle cognitieve
achteruitgang wanneer er al sprake is van dementie (Haaksma et al. 2019). De verklaring hiervoor wordt
gezocht in de hypothese dat door het sociale netwerk de ‘brein reserve’ zo goed mogelik wordt benut,
waardoor het brein de gevolgen van Alzheimer langer kan verdragen zonder dat dat te merken is (Barulli
& Stern 2013). Een van de deskundigen (MH) merkt wel op dat de evidentie en het begrip als het gaat om
de relatie tussen sociale relaties/het sociale netwerk en dementie nog vrij beperkt is.

Culturele hulpbronnen

Onder culturele hulpbronnen verstaan we het geheel van attitudes, kennis, cognitieve vaardigheden en de
opleiding waarmee sociale privileges verkregen en behouden kunnen worden (gebaseerd op: Bourdieu
2018). Een hogere opleiding en daaraan gerelateerd meer cognitief uitdagend werk, blikt een
beschermende factor te zijn als het gaat om dementie (Hussenoeder et al. 2018). Ook hier wordt de
verklaring mede gezocht in de voorgaande hypothese over ‘brein reserve’. Deze beschermende factor
ontbreekt echter bij mensen met weinig culturele hulpbronnen.

Daarbij wordt het ontbreken van culturele hulpbronnen geassocieerd met beperkte
gezondheidsvaardigheden wat een risicofactor is voor dementie (Wilson 2017). “lemand met beperkte
gezondheidsvaardigheden heeft moeite met het vinden, begrijpen, beoordelen en gebruiken van
informatie over gezondheid” (Pharos 2023 :7). Daarnaast beperkt het je vermogen om je weg te kunnen
vinden in hoog-complexe systemen van zorg en welzijn en om in interactie met professionals gehoord te
worden. Beperkte gezondheidsvaardigheden wordt verder geassocieerd met een ongezonde leefstijl en
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co-morbiditeit, belangrijke risicofactoren voor dementie. Zeker bij mensen met een migratieachtergrond
kan er een gebrek zijn aan relevante culturele hulpbronnen, doordat ze bijvoorbeeld de taal niet goed
spreken en de weg in het zorg- en welzijnssysteem minder goed kennen.

Complexe interacties

Hoewel er dus inmiddels veel zicht is op de relaties tussen bestaansonzekerheid en verschillende
individuele risicofactoren, is het volgens meerdere deskundigen moeilijk om het geheel aan interacties
goed in beeld te krijgen.

Kijk, de correlatie tussen armoede en dementie vind ik ook ingewikkeld, omdat we weten dat
dementie risicofactoren heeft die samenhangen met lage mentale activiteiten, weinig bewegen,
depressie, en overgewicht, rookgedrag, wonen bij snelwegen en luchtvervuiling wat ook
geassocieerd wordt met lage SES. Aan de andere kant weten we ook dat actief blijven, participeren,
niecuwe verbindingen aangaan, kunst kijken, muziek luisteren en nieuwe mensen ontmoeten
remmers zijn. Dit laatste is meer geassocieerd met hoger opgeleiden en groepen die niet met
armoede te maken hebben, omdat armoede een veelkoppig monster is.” - Onderzoeker Movisie

Daarbij benoemen twee deskundigen dat waarschijnlijk ook genetische factoren een rol spelen, in ieder
geval in relatie tot dementie (zie ook Ferencz & Gerritsen 2015), maar mogelik ook in relatie tot
bestaansonzekerheid en de risicofactoren. Dat vraagt echter nog om verder onderzoek.

Een respondent geeft ook aan dat de wetenschap gebaat zou zijn bij het combineren van bestaande data
uit verschillende onderzoeken, bijvoorbeeld onderzoek binnen verschillende leeftijdscohorten.

Preventie

Inmiddels zijn er meerdere studies verschenen die aangrijpingspunten geven voor preventie van dementie,
waarin de eerder benoemde risicofactoren in terugkomen. Zo noemen Hussenoeder et al. (2018) d
volgende 10 aandachtspunten voor preventie van dementie (zie ook Livingston et al. 2020):

. vergroten van fysieke activiteit,

. sociale interactie stimuleren,

. toegang tot onderwijs en een leven lang leren stimuleren,

. voorzien in cognitief stimulerende werkplekken,

. een cognitief actieve levensstijl stimuleren,

. een gezond (Mediterraans) dieet stimuleren,

alcohol consumptie verminderen,

. stoppen met roken,

. voorkom, diagnosticeer en behandel chronische ziektes (& hoge bloeddruk, obesitas, depressie)
10 verminder anticholinergic medicatie voor ouderen.

Echter, mensen in bestaansonzekerheid blijken moeilik te bereiken als het gaat om preventie, zo geven
meerdere respondenten aan; stress en het ontbreken van gezondheidsvaardigheden spelen daarbij een
belangrijke rol.

‘Als je nog moet kijken hoe je de volgende maand moet rondkomen dan ben je niet bezig met je
dementie risico over 20, 30 jaar.” - Hoogleraar Neuro-epidemiologie

Ik zeg wel eens, je moet een soldaat in een loopgraaf niet vr.agen om te stoppen met roken, omdat
het zo'n risicorol is.” - Voorzitter Divosa

Eigenlijk weten we ook nog niet goed hoe we deze groep moeten bereiken, met welke boodschap en via

welke kanalen. Zeker als het gaat om mensen met een migratieachtergrond. Daardoor bereiken we met
preventiemaatregelen hoofdzakelik ‘de hoogopgeleide, gezondheidsbewuste en financieel gezonde
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mensen’, waardoor de ongelijkheid in (hersen) gezondheid alleen maar groeit (Hoogleraar Neuro-
epidemiologie).

Daarbij hebben mensen in bestaansonzekerheid ook gewoonweg minder keuzemogelijkheden om een
leven te leiden dat de hersengezondheid optimaliseert, als het bijvoorbeeld gaat om woonomgeving en
gezond eten.

"Het is geen lineair proces van laten we eerst dit doen en dan gaat dit volgen .... Nee, we moeten
het hele systeem pakken...onder het kopje bestaansonzekerheid moeten we het hebben over de
leefomgeving, we moeten het hebben over de SES we moeten het hebben over al die
comorbiditeiten... zowel qua kennisontwikkeling als qua implementatie.” - Hoogleraar
epidemiologie

Deze beperkende factoren voor mensen in bestaansonzekerheid spelen ook een rol bij secondaire
preventie. Terwil meerdere auteurs stellen dat juist gezien de progressieve aard van dementie het
voorkomen van verdere cognitieve achtergang belangrijker is dan een behandelingsgerichte benadering
(Hsu & Bai 2021).

Kennisvragen

Welke kenmerken van sociale relaties en sociale netwerken zijn van invloed op het ontstaan van
dementie en hoe is dat te verklaren?

Wat is de rol van genetische factoren in de relatie tussen bestaansonzekerheid en dementie?
Welke interacties vinden er plaats tussen bestaansonzekerheid en verschillende risicofactoren van
dementie?

Welke risicofactoren verklaren de hoge prevalentie van dementie onder mensen die dakloos zijn?
Hoe kunnen primaire en secondaire preventiemaatregelen voor dementie beter aansluiten bij
mensen die leven in bestaansonzekerheid?
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Laatsignalering en diagnose

In dit hoofdstuk wordt ingegaan op de periode die voorafgaat aan de uiteindelijke diagnose van dementie.
Deze periode wordt door respondenten omschreven als de ‘niet-pluis fase’ of ‘'schemerperiode’ die vaak
lang voortduurt en veel onzekerheid met zich meebrengt. In deze liminale periode, is men nog niet
gediagnosticeerd met dementie, maar de omgeving en/of persoon zelf ervaren toenemende problemen
op financieel, relationeel en gezondheidsvlak. Er zijn vaak verschillende signalen van afnemende cognitieve
capaciteiten die gevolgen hebben voor de financiéle zekerheid van mensen en hun (gezins)situatie, maar
deze signalen worden vaak laat opgepikt. In plaats van de gewenste 'vroegsignalering’ is er vaker sprake
van ‘laatsignalering’ en wordt de diagnose van dementie vaak pas gesteld na een acute crisissituatie. Dit
lijkt in het bijzonder te gelden voor mensen met gestapelde kwetsbaarheden, een lage SES en een
migratieachtergrond.

In dit hoofdstuk wordt eerst beschreven hoe de niet-pluisfase wordt ervaren. Hierbij wordt ingegaan op de
effecten van afnemende cognitieve capaciteiten op de financiele zekerheid. Vervolgens wordt beschreven
welke rol partijen in de wijk spelen bij signalering, doorverwijzing en diagnose. Daarna wordt ingegaan op
de achterliggende redenen waarom signalering en diagnose voor mensen met gestapelde
kwetsbaarheden pas vaak plaatsvindt na een crisissituatie.

De niet-pluisfase

De niet-pluisfase wordt gekenmerkt door signalen van afnemende cognitieve capaciteiten die het verloop
van het dagelijks leven beinvloeden, zonder dat duidelijk wordt wat precies hiervan de corzaak is. Dit brengt
onzekerheid met zich mee voor zowel de persoon om wie het gaat als het sociaal netwerk. Deze fase
heeft vaak grote impact op de bestaanszekerheid van de persoon met niet-gediagnosticeerde dementie
en hun sociaal netwerk en/of gezin. Er kunnen nieuwe problemen m.b.t. bestaanszekerheid (0.a. woning,
werk en inkomen) ontstaan of bestaande problemen verergeren zich. Hieronder wordt beschreven wat
hier al over bekend is en welke kennisvragen nog open staan.

Uit de literatuur is bekend dat jaren voordat de uiteindelijke diagnose van dementie wordt gesteld, er vaak
al verminderde financiéle zekerheid is door afnemende cognitieve capaciteiten (Sabatino 2011; Gresenz et
al. 2024, Nicolas et al. 2022). Er ontstaan vaak betalingsachterstanden voor o.a. de hypotheek en andere
(levens) kosten. Uit economische studies blijkt dat kredietscores verslechteren naarmate
geheugenproblemen toenemen:

‘Credit scores and delinquencies (...) consistently worsen over time as diagnosis approaches, and
so it literally mirrors the changes in cognitive decline that we're observing.” - Gresenz in: NY Times

De grotere financiele onzekerheid die ontstaat, wordt door onderzoekers ook wel de kanarie in de
kolenmijn van dreigende dementie genoemd (Sabatino 2011). Uit onderzoek blijkt tevens dat de financiéle
problemen die ontstaan voor diagnose niet gelijk zijn verdeeld in omvang. Wanneer mensen al financiéle
problemen hebben, worden deze nog verder vergroot in de fase voor de diagnose (Gresenz in: NY Times).
Uit de interviews met ervaringsdeskundigen blikt dat de impact van niet-gediagnosticeerde dementie op
bestaanszekerheid groot is. Niet alleen bij de persoon zelf, maar ook bij het sociaal netwerk. Dit is zeker
het geval bij jonge mensen met dementie die nog een partner en (jong) gezin hebben:
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“Mijn man had dus ook een hele lange niet-pluis fase. Hij kreeg een ontzettend groot conflict
op zijn werk. Toen hebben we natuurlijk niet gezien dat dat vanuit deze ziekte was, maar achteraf
weet je 100 procent zeker dat hij daardoor niet meer functioneerde. En ik ben in die tijd ook
minder gaan werken, omdat ik het gezin dus ook meer moest dragen. Uiteindelijk verloor hij zijn
baan en kwam hij thuis te zitten met een WW-uitkering. Maar was er nog steeds geen diagnose.
Dus hij moest weer aan het werk. Dat gaf ontzettend veel druk, en hij kwam niet uit de verf. Nou
ja. je kunt je voorstellen dat die druk op het gezin alleen maar toeneemt. Wij waren minder aan
het werk, maar mijn kinderen bracht ik meer naar de opvang om ze maar niet steeds te
confronteren met de situatie thuis. Uiteindelijk ging het veel slechter met mijn man en werd het
duidelijk dat er iets anders aan de hand was dan dat hij alleen maar last had van mentale
klachten”. — Ervaringsdeskundige

Kennisvragen

Hoe verschilt de duur en kwalitatieve beleving van de niet-pluis fase bij niet gediagnosticeerde
dementie voor mensen met verschillende achtergronden en verdeling van hulpbronnen (sociaal,
materieel, cultureel)?

Hoe verschilt de impact van afnemende cognitieve capaciteiten op de bestaanszekerheid van
mensen met verschillende achtergronden en verdeling van hulpbronnen?

Hoe groot is de impact van niet gediagnosticeerde dementie bij vroege dementie op de persoon
zelf & het gezin? En hoe kunnen zij beter worden ondersteund?

Welke rol kunnen (commerciéle) kredietpartijen spelen bij de vroeg signalering van financiéle
achteruitgang bij mensen met dementie?

4.2 Signalering achteruitgang: de rol van informele en formele partijen

Signalering van afnemende cognitieve capaciteiten, in combinatie met toenemende eenzaamheid,
verwaarlozing en zorgen over bestaanszekerheid, kan door diverse partijen worden gedaan: zowel
informeel als formeel. Hierbij is het van belang de samenwerking op te zoeken. Een signaal van de buren
kan bijvoorbeeld worden doorgespeeld aan formele partijen:

‘Natuurlijk, iedereen kan signaleren: "né, de buurman of buurvrouw loopt er wat verwaarloosd bij
of verwaarloost zijn huis”. Dus dat hoeft geen hulpverleners te zijn. Dat kan een sleutelfiguur uit de
wijk zijn, het kan ook de buurman of buurvrouw zijn of de postbode die dan signaleert, hoop je, er
is een volle brievenbus, ik zal het eens even melden aan de politie.” - Praktijkondersteuner Huisarts

In kwetsbare wijken, zien geinterviewde professionals dat signalering van problemen niet altijd goed werkt,
met droevige situaties tot gevolg:

‘We zitten hier natuurlijk in Middelland daar is een aantal jaar geleden mevrouw Bep de Bruin na
tien jaar dood in de woning gevonden. Dus dat is best wel een shock. Het gebeurt nog vaker,
gelukkig niet zo lang, maar dat ze een week of een aantal dagen liggen. En eigenlijk, ja, komt dat
doordat iedereen steeds individualistisch is en op zichzelf. Dus als jij valt en je overleeft het niet
thuis, dan kan Je daar gewoon dagen of weken liggen zonder dat iemand het weet. Toen de tijd
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nadat die vrouw was gevonden, tien jaar dood, zei de toenmalige burgemeester ik wil dat er in elke
wijk, een wijkoverleg komt, dat heet backoffice van ongeveer vier tot zes mensen uit die postcode:
wijkagent, wijkverpleegkundige een wijkpastoor, iemand van het sociale wikteam en met vier of
zes mensen heb je dan die bijeenkomst eens in de vijf a zes weken.” -Praktijkondersteuner Huisarts

Meerdere professionals benadrukken dat bij signalering van belang is om eenzaamheid en schulden mee
te nemen als signaal bij niet gediagnosticeerde dementie. Die combinatie beperkt vaak de toeleiding naar
de juiste zorg en ondersteuning:

Ik denk dat eenzaamheid daarin wel altijd nog onderbelicht is, omdat als je je isoleert door
schulden, door zorgen die je hebt, kom je ook niet in contact met mensen die jou mogelijk kunnen
toeleiden naar de juiste zorg. En dat dat vind ik wel heel zorgelijk." -Hulpverlener WMO Radar

Door het opzetten van een ondersteuningsstructuur in de wijk, kan signalering van beginnende dementie,
eenzaamheid en verwaarlozing beter worden opgepakt (Pauwels, 2016). Uit de interviews blijkt dat mensen
soms wel afhoudend kunnen zijn naar bepaalde ondersteunende partijen. Dit is onder andere het geval bjj
het wijkteam van de gemeente. Hierbij speelt dat mensen bang zijn voor de overheid door bijvoorbeeld de
toeslagenaffaire en uitingen door politici. Leden van het wijkteam worden soms niet binnengelaten. Ook
speelt in bepaalde gemeenten mee dat het wijkteam bekend staat als een tijdelijke partij, die na 6 maanden,
de ondersteuning beéindigt of doorverwijst. Daarentegen lijken andere partijen, zoals de huisarts en de
POH, in het algemeen meer vertrouwen in te boezemen. Alhoewel verschillende experts en studies de
cruciale rol van de huisarts benoemen bij vroeg signalering van beginnende dementie (Pauwels, 2016), is
wel de vraag in hoeverre de huisarts tijd heeft om die taak op te pakken. In de praktijk speelt de POH hier
vaak een cruciale rol:

"Huisartsen zijn hartstikke druk, zij hebben eigenlik heel weinig tijd om aan elke individuele patient
te besteden, dus heel veel van de regie, het coordinerende werk ligt vaak bij POH." - Wijkpastor

In hoeverre de POH/huisarts samenwerkt met de wijkteams, lijkt plaatselijk te verschillen. Het is dan ook
niet bekend in welke mate de samenwerking er is en hoe die goed vormgegeven kan worden. De
samenwerking tussen POH/huisarts en ziekenhuizen, is tevens een aandachtspunt. Er bestaat nog
onvoldoende kennis over hoe niet gediagnosticeerde dementie in samenhang begeleid kan worden:

‘We zijn bezig met een studie waar we kijken: hoe kunnen we dit ook op de geheugen poli in het
ziekenhuis implementeren dat mensen die alle klachten hebben van beginnende dementie, maar
nog geen diagnose. Kunnen we hen misschien begeleiden hierin in de reguliere zorg? Ja, maar dat
is ook allemaal nog in de onderzoeksfase dus echt implementatie gebeurt ook in Nederland nog
niet van deze kennis.” - Hoogleraar Neuro-epidemiologie

Een goede organisatie van ondersteuning waarbij verschillende partijen in de zorg en het sociaal domein
samenwerken lijkt van groot belang, maar er ontbreekt nog kennis over hoe dit het beste te organiseren.

Kennisvragen

Welke clustering van signalen van achteruitgang komt vaak voor bij niet gediagnosticeerde
dementie in combinatie met bestaansonzekerheid en hoe kan bewustwording over deze signalen
worden bevorderd?

Hoe kunnen signalen van geheugenproblemen in combinatie met zorgen over
bestaansonzekerheid en eenzaamheid tijdig en effectief worden opgepakt door formele en
informele partijen?

Hoe kan de eerste lijn (huisarts/POH) in het kader van vroeg signalering goed samenwerken met
andere partijen, zoals ziekenhuizen en de wijkteams? Wat is hiervoor nodig?
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4.3

Moment diagnose varieert: bij mensen in kwetsbare situaties vaak
pas Na crisissituatie

Het moment waarop de diagnose van dementie wordt gesteld, is sterk afhankelijk van iemands
achtergrond en aanwezigheid van hulpbronnen. Uit de interviews en studies blijkt dat mensen met een
migratieachtergrond in combinatie met weinig bestaanszekerheid en lage gezondheidsvaardigheden een
hogere kans hebben op een late diagnose. (Dodd et al. 2022; Nivel 2020; Pauwels 2016). De diagnose
wordt vaak pas na een crisissituatie gesteld:

"‘Waarom komen jullie niet naar de huisarts met vermoedens van vergeetachtigheid? Want dementie
dat werd dan niet gezegd. Ja, omdat het erbij hoort en ze kwamen pas als het veel te laat was, als
er al een crisis was. He, mensen liepen weg naar Scheveningen. Of er was er één, die ging de keel
van zijn vrouw dichtknijpen, ja, dan heb je een crisis. En ze beseffen niet dat als Jij al tijdig komt, dat
je het dan nog kan sturen met begeleiding, met een beetje één of twee keer per week zorg
overnemen.” - Praktijkondersteuner Huisarts

In de beleving van sommige hulpverleners komt een crisissituatie® steeds vaker voor. De combinatie van
een gebrek aan ziekte-inzicht en het weigeren van zorg, maakt het erg lastig om een diagnose te stellen
en passende ondersteuning te organiseren:

‘Maar wat ik steeds vaker zie, zijn mensen die zorg-ontkennend zijn, zorg weigeren en horders.
Horders, dat zijn verzamelaars. Maar dat in combinatic met dementie dat mensen geen ziekte-
inzicht hebben en niet weten dat wat ze doen niet verstandig is, is heel lastig.” - Praktijkondersteuner
Huisarts

De afwezigheid van verschillende hulpbronnen (materieel, sociaal, cultureel) lijkt een verklaring te zijn voor
een late diagnose na crisissituatie. Er ontbreekt echter kennis over de precieze wisselwerking tussen deze
hulpbronnen op het diagnostisch proces. Eveneens is het onduidelik hoe mensen met weinig
hulpbronnen (materieel, sociaal, cultureel) tijdige en passende ondersteuning kan worden geboden die
aansluit bij hun situatie.

Kennisvragen

Welke wisselwerking is er tussen verschillende hulpbronnen (materieel, sociaal, cultureel) en hoe
heeft deze wisselwerking effect op de timing van de diagnose van dementie?

Hoe kunnen mensen met niet toereikende hulpbronnen een tijdige diagnose van dementie &
passende ondersteuning krijgen die is toegesneden op de persoonlijke situatie?

8 Zoals actute verwardheid, dwaalgedrag of ander gedrag waarmee mensen een gevaar voor zichzelf of hun omgeving
vormen.
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Achterliggende verklaringen voor late diagnose

Ondanks dat de wisselwerking tussen hulpbronnen vanuit een integraal levensloop perspectief van
mensen zelf nog niet centraal staat in de literatuur, bieden de interviews en literatuur wel verschillende,
deels losstaande, verklaringen voor een late diagnose. Deze verklaringen stippen verschillende aspecten
aan, soms meer gericht op de aard van het ziekteproces of de achtergrond van individuen of juist
inzoomend op percepties van het zorgsysteem en de overheid.

De aard van het ziekteproces van dementie is lastig te herkennen voor mensen en hun omgeving:

‘Dementie ontstaat vaak geleidelijk, en is aanvankelijk vaak niet goed te onderscheiden van normale
veroudering. Personen met dementie en hun omgeving herkennen de symptomen niet altijd of
denken dat er toch niets aan te doen is. Daardoor komen personen met dementie niet of pas laat
bij een huisarts.” (Volksgezondheid en Zorg, 2022).

Een ervaringsdeskundige met Korsakov verwoordt het als volgt:

"Het hoort bij de ouderdom. Quderdom komt met gebreken zeggen ze.” — anonieme respondent

Een geinterviewde hulpverlener stelt dat percepties van vergeetachtigheid als onderdeel van het leven,
vaker voorkomen bij mensen met een migratieachtergrond. Daarnaast speelt volgens deze hulpverlener
ook stigma een grote rol bij deze groep:

"Het grote probleem is alleen dat heel veel mensen met de signalen, vooral de migranten, veel te
laat naar de huisarts gaan. Op dementie rust een taboe. Maar vergeetachtigheid, dat hoort bij de
ouderdom en kan dus wel. Dus zij gaan niet naar de huisarts met de eerste signalen. Ze komen
vaak pas als er een crisis ontstaat en het eigenlijk al veel te laat is.” - Praktijkondersteuner Huisarts

Studies bevestigen dit beeld. Mensen met een migratieachtergrond maken aanzienlik minder gebruik van
de huisarts dan mensen zonder migratieachtergrond (Nivel 2020; Dodd et al. 2022), waardoor signalen
van geheugenverlies en bijgaande problematiek later opgemerkt worden. Daarnaast blijken mensen met
een migraticachtergrond een diagnostisch traject vaker te ervaren als schadelijk vanwege de angst om
gestigmatiseerd te worden vanwege psychische problemen (Koehn et al. 2016; Lohmeyer et al. 2021;
Mukadam et al. 2011). Hierbij kunnen bepaalde culturele normen een rol spelen:

"Culturele overtuigingen over de gezinshiérarchie, de verantwoordelijkheid van het gezin om voor
oudere familicleden te zorgen en het afstaan van huishoudelijke taken op latere leeftijd leiden ook
tot de opvatting dat diagnostische tests niet bevorderlijk zijn.” - (Vertaald uit Linden et al. 2023)

Er bestaat echter wel discussie bij experts in hoeverre culturele normen doorslaggevend zijn of
onderliggende armoede voor een late diagnose:

‘Er wordt heel veel onderzoek gedaan naar migrantenpopulaties maar soms heb ik wel het gevoel
ja, maar misschien is voorliggend wel aan dat ongelijkheid bij migrantenpopulaties voorkomt dat
dat mensen in migrantenpopulaties gewoon vaker arm zijn, minder toegang hebben tot de
arbeidsmarkt, gestigmatiseerd worden. Dus het is niet het feit dat ze cultureel anders zijn, maar dat
dat zou worden uitgesloten. He, dus het is maar net hoe je het framet, hoe je ernaar kijkt, wat je
kan onderzoeken, denk ik dan." - Wetenschappelijk medewerker Expertisecentrum Dementie
Vlaanderen

Er zijn tevens studies die volledig vanuit een armoedeperspectief kiken naar dementie, zonder veel
aandacht voor migratieachtergrond (Pauwels 2016). Hierbij wordt duidelijk dat mensen in armoede veel
angst hebben voor bijkomende kosten van behandeling wanneer er een diagnose wordt gesteld. Het is
aannemelijk dat een deel van de mensen in armoede ook een migratieachtergrond hebben. Door vanuit
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het perspectief van intersectionaliteit onderzoek te doen, kan meer aandacht worden besteed aan de
wisselwerking tussen deze verschillende in elkaar grijpende aspecten.

Naast culturele percepties, angst voor stigma en negatieve financiele consequenties van een diagnose, zijn
er ook nog aanvullende verklaringen voor een late diagnose. In de interviews wordt wantrouwen in
hulpverleners, het zorgsysteem en de overheid in algemene zin vaak benoemd. Dit kan worden
veroorzaakt door eerdere negatieve ervaringen met bijvoorbeeld wisselende hulpverleners, angst voor
ingrijpen in het persoonlijk leven of gevoed worden door gebeurtenissen zoals de Toeslagenaffaire.

Een laatste meer algemene verklaring die wordt benoemd voor een late diagnose is dat de waarde van
diagnose voor het dagelijks leven vaak beperkt is. Een diagnose biedt nauwelijks een wenkend
handelingsperspectief omdat er geen uitzicht is op medische behandeling. Sommige experts benadrukken
dat het uit de weg gaan van een diagnose ook in zekere zin een logische handeling is:

‘Mensen weten vaak heel goed wat er aan de hand is, en die hebben dan een vader of een moeder
gehad met dementie. En die denken 'Nou, op het moment dat ik ga toegeven wat er aan de hand
is, ja, dan is het gebeurd. Dan heb Ik geen positie meer in de samenleving. Dan mag ik niet meer
werken. Dan mag ik niet meer autorijden. Dus ontkennen is slim om te doen.” - Bjjizonder hoogleraar
Langdurige zorg en Sociale Benadering Dementie

Ook huisartsen zien niet altijd de voordelen in van het stellen van een formele diagnose, helemaal wanneer
mensen vergevorderd in leeftijd zijn (Prins et al. 2016). Vanuit de praktijk ziin er ook signalen dat artsen van
mening verschillen over de waarde en betekenis van dementie als ziektelabel en diagnose. Hoewel de
diagnose nodig is om in aanmerking te komen voor hulpverlening, zouden er ook artsen zijn die om
verschillende  redenen terughoudend zijn met diagnostisering.  Zoals een  beperkt medisch
handelingsperspectief bij ziektediagnose, stigmatiserende werking, of de perceptie ouderdomskwalen te
medicaliseren (zie ook: Whitehouse 2008).

“Vanuit huisartsen is een soort onwennigheid om tot een diagnose te komen, want zij kunnen geen
voorschrift geven. Ze kunnen geen medicijnen voorschrijven, want die zijn er niet. Dus huisartsen
denken van: ja, wat moet ik nu? Waarom moet ik nu een diagnose stellen? Dat is niet terecht
natuurlijk, want je kan [weliswaar] geen medische behandeling krijgen, maar je kan wel een
zorgdiagnose krijgen waarmee je vooruitkijkt naar hoe gaan we hiermee omgaan de volgende jaren,
wetende dat er een proces is van minder cognitieve vaardigheden, en toenemende
wilsonbekwaamheid.” - Wetenschappelijk medewerker Expertisecentrum Dementie Vlaanderen
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Kennisvragen

Welke verschillende beelden bestaan er van dementie onder mensen met verschillende
achtergronden en hoe kan angst voor stigma worden verminderd met oog voor deze verschillen?
Hoe kan ondersteuning van mensen met dementie een handelingsperspectief geven dat is gericht
op een goede kwaliteit van leven?

Hoe kan vanuit het perspectief van intersectionaliteit onderzoek worden gedaan naar dementie
en bestaansonzekerheid, waarbij oog is voor de wisselwerking tussen verschillende
achtergronden en hulpbronnen?

Hoe denken (huis)artsen over de waarde en betekenis van diagnose bij dementie? Wat kan hen
ondersteunen om op een goede manier te handelen bij dementie-achtige klachten zodat
bestaansonzekerheid wordt beperkt?
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Thuis leven met dementie

‘Wat betekent het hebben van een lage SES voor het kunnen omgaan
met dementie, voor het kunnen blijven leven met dementie?” -Lector

langdurige zorg en ondersteuning

In dit hoofdstuk wordt beschreven wat er al bekend is en welke specifieke vragen er nog zijn over de
manieren  waarop dementie bestaansonzekerheid veroorzaakt of versterkt, hoe leven in
bestaansonzekerheid de toegang tot (in)formele hulp beinvioed en tot slot hoe dementie betekenis krijgt
en wordt beleefd.

Hoe dementie armoede en bestaansonzekerheid veroorzaakt/
versterkt na de diagnose

Hoewel in onderzoek veel aandacht is voor de kosten van dementie voor overheden, uitgedrukt in
zorgkosten (e.g. Cantarero-Prieto 2020), is er nauwelijks zicht op de directe en indirecte kosten voor
mensen met dementie en hun naasten. Verschillende kennisexperts benocemen ook dat in Nederland
onvoldoende bekend is over de (financiéle) impact van dementie op mensen met dementie en hun
naasten, en hoe dit bestaansonzekerheid kan veroorzaken of versterken. Risicogroepen om vanuit
dementie in armoede te raken zijn jonge mensen met dementie en alleenstaanden (Pauwels 2016 pp. 28-
29).

Financiéle problemen en inkomensverlies door dementie

Zoals beschreven in het vorige hoofdstuk is bekend dat al voordat dementie wordt opgemerkt, het een
hoop (financiéle) schade voor mensen kan veroorzaken. Bijvoorbeeld door financieel onverstandige
keuzes of wangedrag of disfunctioneren op werkgebied. Ook als eenmaal cognitieve veranderingen zijn
herkend en/of gediagnostiseerd als dementie, kan dementie voor betrokkenen op verschillende manieren
leiden tot bestaansonzekerheid. In interviews met uitvoerders werd vaak benoemd dat mensen met
dementie om verschillende redenen in armoede afglijden:

"Dementie leidt tot armoede, daar heb ik echt ervaring mee.” - Maatschappelijk ouderenwerker

Dat zou vooral gelden voor mensen die dementie krijgen vanuit een startpositie van bestaansonzekerheid
(met beperkte financiéle, culturele en sociale hulpbronnen). Zo wordt vaak genoemd dat het mensen met
dementie niet meer lukt om zelfstandig, of met hulp, hun financiéle zaken en essentiéle betalingen te
regelen, waardoor rekeningen niet betaald worden en schulden ontstaan. Voor mensen in wiens netwerk
beperkte financiéle vaardigheden aanwezig zijn lijkt dit risico groter. Ook uit onderzoek blijkt dat naasten
met een lager opleidingsniveau vaak minder vertrouwd zijn met zorgbudgettering en -planning (Field et al.
2022).

Ook kan bestaansonzekerheid bij dementie ontstaan of worden versterkt door inkomensdaling en ontstaan
van inkomensonzekerheid. Zo verliezen mensen met dementie op jonge leeftijd in de regel hun werk en
toegang tot de arbeidsmarkt met inkomensdaling als gevolg (Castelijns et al. 2023). Uberhaupt is vaak
sprake van inkomensverlies bij mantelzorgers (ibid., Martins et al. 2022), bijvoorbeeld omdat zij minder
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(moeten) gaan werken om mantelzorg te verrichten, of wanneer zij overbelast raken en uitvallen op werk?.
Zeker voor mensen die al in bestaansonzekerheid leven, kan de situatie dwingen tot onmogelijke keuzes:

"Mantelzorgers moeten op een gegeven moment besluiten om minder te gaan werken. En dat is
wel een hele afweging want je voelt natuurlijk wel dat je het geld eigenlijk bitterhard nodig hebt.
Maar als je tegen de muur staat, dan ga je toch dat besluit nemen, of het lukt je gewoon niet meer
om werk en zorg te combineren en je valt uit op je werk.” - Manager Belangenbehartiging,
Alzheimer Nederland

In Nederland heeft de helft van de mantelzorgers nog de leeftijd dat zij taken hebben voor werk/gezin. Uit
onderzoek van Alzheimer Nederland blijkt dat die taken onder druk komen te staan (Bijnsdorp et al. 2022).
Het is echter niet bekend wat dit voor hen financieel betekent, en in hoeverre een eventuele disbalans
tussen inkomen en uitgaven bijvoorbeeld leidt tot schulden en aanverwante problematiek bij verschillende
betrokkenen. Het is mogelijk belangrijk om hier meer zicht op te krijgen, mede omdat uit onderzoek blijkt
dat inkomensonzekerheid de achteruitgang bij dementie versnelt (Hsu en Bai 2021).

Kennisvraag

|l

In hoeverre en hoe leidt dementie tot financiéle problemen en inkomensverlies voor mensen met
dementie en mantelzorgers, en met welke gevolgen voor bestaansonzekerheid?

Impact van dementie op gezinssystemen

Onder respondenten is consensus dat dementie veel druk legt op familierelaties, dat dementie gepaard
gaat met verlies van sociale hulpbronnen en kan leiden tot sociaal isolement (zie ook: Sachdev 2022; Dyer
et al. 2021). Voor iedereen lijkt te gelden dat combinaties van inkomensverlies, stress, en verdriet die
gepaard gaan met dementie(zorg), de ontwikkeling, het functioneren en de onderlinge relaties van
gezinsleden beinvioeden:

“veel eenzaamheid. Vooral mensen met dementie of GGZ-problematiek die trekken zich steeds
terug omdat ze zich schamen, omdat ze niet voor zichzelf kunnen zorgen of vergeetachtig zijn.
Omdat mensen opmerkingen maken over vergeetachtigheid, dat ze niet mee kunnen. En
kinderen nemen afstand vanwege die verandering in de rol van vader of moeder: “ja, dat is niet
mijn vader die ik kende.” - Maatschappelijk ouderenwerker

Het beeld leeft dat zeker voor families waarin bestaanszekerheid bij aanvang al onder druk staat dit een
kantelpunt kan zijn naar toekomstige misere. Tegelijkertijd zijn er grote verschillen in hoe mensen binnen
hun leefomgeving in hun onderlinge relaties samen betekenis geven aan dementie, en daarmee in de
impact die dementie op gezinssystemen heeft:

‘Natuurlijk, we weten dat het heel veel impact heeft en we kunnen ook wel zeggen waarop het
impact heeft. Relevant om te onderzoeken is: Maar hoe werkt die impact dan? Waarom werkt dat
bij bepaalde groepen mensen zo? Want dan kun je veel beter ingrijpen, snel na een diagnose. Wat
zijn de lijnen waarover impact zich ontwikkelt?” - Directeur Kenniscentrum Dementie op Jonge
Leeftijd

9 Het resulterende inkomensverlies kan deels worden gecompenseerd door het PGB. Maar als de persoon overlijdt, staat de
mantelzorger in één keer met lege handen, hetgeen leidt tot inkomensachterstand en een gat in het CV.
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Naast en mogelik in samenhang met financiéle gevolgen van dementie binnen gezinssystemen, zijn er
vermoedens dat de druk die dementie legt op gezinnen kan leiden tot intergenerationele overdracht van
problemen:

‘Bij heel veel kinderen, en ook zeker jongeren en volwassenen, leidt [dementie van een
(grootjouder] tot problemen in vriendschappen, relatie, vertraging met school, studie-uitval of werk.
Dat zijn allemaal hele evidente zaken die wel uiteindelik ook gerelateerd zijn aan
bestaanszekerheid.” - Directeur Kenniscentrum Dementie op Jonge Leeftijd

Kennisvragen

Wat is de impact van dementie op het functioneren en de levensloop van mantelzorgers en
bredere gezinssystemen? En hoe verschilt dit voor mensen die bij aanvang van dementie al in
bestaansonzekerheid leven?

Welke rol speelt stress als onderliggend mechanisme in het ontstaan van bestaansonzekerheid in
zorgsystemen rond dementie?

Hoe heeft dementie op verschillende manieren impact voor mensen met dementie en
mantelzorgers in verschillende levensfases (jongeren, mensen met thuiswonende/schoolgaande
kinderen, mensen met uithuiswonende kinderen, etc.)?

Hoe verschilt de impact van dementie voor mensen die leven in verschillende (geografische)
contexten en gemeenschappen?

Beleving van dementie

De beleving van dementie (vooral in vroege stadia) is afhankelijk is van hoe symptomen van betekenis
worden voorzien door de persoon en zijn/haar naasten. Zo blijkt uit onderzoek dat (culturele) denkbeelden
beinvioeden of symptomen van dementie worden genormaliseerd of aanleiding geven tot fatalisme en
angst (Shietal. 2020, Linden et al. 2023). In de literatuur en uit interviews komt naar voren dat er betrekkelijk
weinig bekend is over verschillen in de beleving van dementie voor mensen in verschillende sociale strata.
Het is echter aannemelik dat een eerdere levensloop in bestaansonzekerheid en huidige
leefomstandigheden beinvlioeden hoe dementie door de persoon met dementie ervaren wordt (zie ook:
Gorska 2018), en daarmee ook welke impact het heeft op naasten.

Z0ois bekend dat mensen die in armoede opgroeien, meer dan anderen te maken hebben met ontberingen
en traumatische ervaringen (Pauwels 2016, Berg et al. 2022). Dementie doet mensen ook dat tijdperk
herbeleven hetgeen mogelik kan leiden tot persoonlik lijden en moeilijk hanteerbaar gedrag (Pauwels
2016). Het zou echter ook kunnen dat mensen met een geschiedenis van bestaansonzekerheid meer
veerkracht hebben omdat zij gewend zijn aan grote tegenslagen. Zo nam Hulko (2004) in een Canadese
studie waar dat ouderen die meervoudig gemarginaliseerd zijn (op basis van etniciteit, gender, en klasse)
dementie vaak niet als een "big deal” en als normaal onderdeel van ouder worden ervaren. Zij zouden de
impact van dementie beter kunnen dragen omdat zij als gevolg van uitdagingen eerder in het leven meer
verworven veerkracht hebben, en minder uitgesloten worden binnen hun sociale omgeving. Daarentegen
zouden meervoudig geprivilegieerde ouderen dementie vaker begrijpen als een degeneratieve
hersenziekte, het ervaren als “een hel’, en meer onderhevig zijn aan sociale uitsluiting (anders te worden
behandeld op basis van sociale status) (lbid.).

Ook in Nederland zijn er signalen dat de wijze waarop mensen met dementie en hun naasten betekenis
geven aan dementie verschilt, hetgeen kan beinvloeden hoe zij het proces van dementeren ervaren en
hoe ze ermee omgaan. Zo gaven verschillende uitvoerende professionals werkzaam in een wijk met veel
bestaansonzekerheid aan dat mensen daar meer geneigd zijn om dementie-achtige symptomen zoals
geheugenverlies en verwarring

en
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