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VOORWOORD

Dementie heeft niet alleen een grote impact op het
leven van patiénten, maar ook op de maatschappij.
Volgens het RIVM zal het aantal mensen met dementie
in Nederland stijgen van zo'n 260 duizend nu naar
meer dan 500 duizend in 2050. Dit heeft grote
gevolgen voor de formele ouderenzorg en voor
mantelzorgers. Ook buiten de zorg is er, mede door
trends als langer doorwerken en langer thuis wonen,
meer aandacht en beleid nodig om mensen met
dementie zo goed mogelijk te ondersteunen, bijvoor-
beeld met ondersteunende faciliteiten op de werkvloer
en door het bouwen van dementievriendelijke wijken
en woningen. Deze maatschappelijke vraagstukken
maken dat er een belangrijke rol is weggelegd voor
de sociale wetenschappen, waaronder ook zeker de
gezondheidseconomie. De economie van dementie
is dan ook een opkomend thema in het internationaal
onderzoek. Op 13 november afgelopen jaar organi-
seerde de VGE samen met de Erasmus School of
Health Policy & Management een symposium over dit
onderwerp. Hierbij kwam een dwarsdoorsnede van
het onderzoek dat in Nederland op het gebied van de
economie van de dementie plaatsvindt aan bod.

In dit Bulletin gaan verschillende auteurs dieper in op
hun onderzoek naar dementie. In de stukken komt

de breedte van de maatschappelijke uitdagingen naar
voren: de evaluatie en het ontwerp van zorgbeleid,
preventie, acute zorg, langdurige zorg en wonen. We
hopen dat u zo inzicht krijgt in de reikwijdte van de
maatschappelijke consequenties van dementie en het
belang om dit onderwerp ook vanuit de gezondheids-
economie te benaderen.

Bram Wouterse (Voorzitter van de VGE)
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SYMPOSIUM DE ECONOMIE VAN DEMENTIE

Dyllis De Pessemier

Op 13 november 2025 vond in Den Haag het symposium ‘De Economie van
Dementie’ plaats. Het symposium werd georganiseerd door ESHPM en de VGE,
ondersteund door het Erasmus Centre for Health Economics Researchs (EsCHER) en
het Erasmus Trustfonds. Dat het thema een breed publiek aanspreekt, werd al snel
duidelijk toen de aanmeldingen binnenstroomden van mensen met diverse profes-
sionele achtergronden.

Onderzoekers, beleidsmakers en zorgprofessionals kwamen samen om de nieuwste
inzichten op gebied van de sociale en economische gevolgen van dementie en de
praktische en beleidsmatige implicaties hiervan met elkaar te bespreken. Centraal
stonden vragen als: Wat is de toegevoegde waarde van een vroege diagnose?
Welke sociale en economische gevolgen heeft dementie? Hoe kunnen mensen met

dementie en hun omgeving beter worden ondersteund op cruciale terreinen als werk,

wonen en zorg? Is acute zorg voldoende aangepast aan de noden van mensen met
dementie? En in hoeverre is dementie te voorkomen?

Het symposium, voorgezeten door Bram Wouterse (VGE, Radboudumc), startte

met een uiteenzetting door Pieter Bakx, universitair hoofddocent bij ESHPM, over
het belang van onderzoek naar dementie vanuit de economische wetenschap.

Met een combinatie van theorie en empirische voorbeelden toonde hij aan hoe
economie, bevolkingsdata, dementie, beleid en zorg met elkaar verbonden zijn en
hoe economen een waardevolle bijdrage kunnen leveren aan dementie gerelateerde
beleidsvraagstukken.

Vervolgens volgden drie presentaties door promovendi Gaia Bagnasco (ESHPM), Yara
Meijer (VU), en Dyllis De Pessemier (ESHPM). Zij deelden een aantal inzichten uit hun
promotieonderzoek, die ook verder in dit bulletin in meer detail besproken worden.
Gaia, Yara en Dyllis doen kwantitatief onderzoek op basis van administratieve data,

die beschikbaar zijn voor de volledige Nederlandse bevolking. Gaia presenteerde
twee studies waarin ze onderzoek deed naar de rol van de buurt, aangepast wonen
en ondersteunende technologieén in het langer thuis wonen en het behoud van
eigen regie van mensen met dementie en in het ondersteunen van mantelzorgers.
Vervolgens toonde Yara aan dat er ongelijkheden zijn in het krijgen van een dementie-
diagnose: bepaalde groepen worden eerder gediagnosticeerd dan andere. Daarnaast
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presenteerde ze ook een aantal inzichten die aantonen wat het belang van een tijdige
diagnose is, op individueel en maatschappelijk niveau. Dyllis presenteerde tenslotte
een aantal eerste inzichten over het gebruik van acute zorg door mensen met
dementie, veranderingen doorheen de tijd en opvolging binnen de formele zorg na
het gebruik van acute zorg.

De vier P's vap
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De middag eindigde met een keynote door Frank Wolters, universitair hoofddocent \ .

bij het Erasmus MC en leider van het landelijke BIRD-NL consortium voor dementie-
preventie in Nederland. Hij presenteerde de meest recente inzichten over risico-

factoren voor dementie en over hoe effectieve preventie de verwachte toename in
het aantal mensen met dementie de komende jaren kan afremmen.

Alle deelnemers konden vanuit hun verschillende achtergronden en expertises

een unieke en waardevolle bijdrage leveren aan de gepresenteerde onderzoeken.
Vervolgens brainstormden ze ook volop over de mogelijke praktische en beleids-
matige toepassingen van het gepresenteerde onderzoek. De presentaties zorgden
duidelijk voor veel stof tot nadenken; bij de aansluitende borrel werd er nog naarstig
verder van gedachten gewisseld. Het is duidelijk dat het symposium geen eindstation
was, maar een startpunt voor verder onderzoek en een nog nauwere wisselwerking
tussen onderzoek en beleid op gebied van dementie in de toekomst.

Dyllis de Pessemier is promovendus aan de Erasmus School of Health Policy & Management,

Erasmus Universiteit Rotterdam.




EEN LANDKAART VOOR DEMENTIEPREVENTIE

Frank J. Wolters & Robbert Huijsman

DISCIPLINES ONTMOETEN ELKAAR

Het VGE-symposium Economie van Dementie op 13 november 2025 was bij uitstek
een voorbeeld van verweven disciplines. Dat gold ook voor ondergetekende arts-
epidemioloog en econoom-organisatiewetenschapper, die elkaar al eerder troffen bij
symposia. Gestaag groeide het wederzijds begrip en zagen zij de vruchten van onder-
linge kruisbestuiving. Deze gezamenlijke bespiegelingen delen wij hier ook graag met
u, lezer.

ONTRAFELING VAN RISICOFACTOREN VOOR DEMENTIE

De afgelopen decennia nam in Europa en Noord-Amerika het leeftijdsspecifieke
risico op dementie af.* Die afname is onvoldoende om de dubbele vergrijzing het
hoofd te bieden, maar heeft desalniettemin een dempend effect op de ziektelast
van dementie.? Mits deze trend doorzet. En daar wringt de schoen, want stijgende
prevalenties van risicofactoren als obesitas, diabetes en hypertensie dreigen roet
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in het eten te gooien.3 Bovendien zijn de gezondheidsverschillen ook binnen
welvarende landen groot; zo is in Nederland het verschil in levensverwachting tussen
mensen in een onfortuinlijke en gunstige sociaaleconomische positie ongeveer 7 jaar,
en het verschil in levensjaren in goed ervaren gezondheid zelfs 18 jaar.* Dementie
draagt daaraan stevig bij. Wetenschappers en politici belijden unaniem deze gezond-
heidsverschillen te nivelleren.>® Toch blijft onze aanpak van dementiepreventie achter
bij de goede intenties. Ons inziens speelt een gebrekkige navigatie tussen verschil-
lende preventiestrategieén daarbij parten.

LANDKAART VOOR DEMENTIEPREVENTIE

Gezamenlijk tekenden we daarom een preventiekaart. Het grondpatroon van deze
landkaart is een route langs alle gekende risicofactoren gerangschikt van ziekte-
specifieke tot generieke voor meerdere ziektebeelden (Figuur 1). Inmiddels valt 45
procent van alle dementiegevallen te verklaren door modificeerbare risicofactoren.”
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Figuur 1: Bekende risicofactoren voor dementie.
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Wanneer wij deze uittekenen langs de
risico-as, valt direct op dat veel risico-
factoren niet alleen bij dementie maar
vaak bij meerdere ziektebeelden een rol
spelen. Denk daarbij aan overgewicht,
hypertensie en diabetes, maar ook
omgevingsfactoren als luchtkwaliteit.
Andere daarentegen zijn specifieker voor
dementie, zoals gehoorverlies en trau-
matisch hersenletsel.

Om richting te geven aan het preven-
tiebeleid dat deze risicofactoren moet

beteugelen, zijn twee aanvullende Specifiek
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worden gevormd door het niveau van de
mogelijke preventie-initiatieven, namelijk
Universeel of Individueel (Figuur 2). In het
verre noorden zijn de universele inter-
venties gericht op de algehele bevolking,
terwijl het individuele zuiden zich door-
gaans toespitst op hoog-risicogroepen
binnen de selectieve of geindiceerde
preventie. Meer dan 90 procent van de
preventie-initiatieven tegen dementie
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is momenteel gericht op de individuele
burger of patiént.t Het preventieland-
schap is echter een stuk uitgebreider en
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Figuur 2: Landkaart voor dementiepreventie. De figuur geeft een overzicht van interventies, deels beschikbaar en deels in ontwikkeling,
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vergt een systematisch overzicht om het onderzoeksveld te diversifiéren en blinde

vlekken in preventiebeleid te belichten. In sommige windstreken wordt hard gewerkt,

terwijl anderen er grotendeels verlaten bijliggen of pas recent op de radar kwamen.
Een mooi voorbeeld van het laatste is de voorgenomen suikertaks door het kabinet
Jetten.®

Van de generiekere preventiestrategieén is bekend dat zij niet alleen bijdragen aan
risicoreductie van dementie, maar ook in bredere zin gezondheidswinst opleveren.
Aan de individuele kant van risicoreductie is daarbij de meeste aandacht uitgegaan
naar generieke maatregelen als cardiovasculair risicomanagement en leefstijlinter-
venties. Ondanks gemengde resultaten uit gerandomiseerd klinisch onderzoek, is
de huidige consensus dat dergelijke interventies een beperkt positief effect hebben
op cognitieve achteruitgang. Het is aannemelijk dat dit tot minder gevallen van
dementie leidt, hoewel dat in klinische trials niet is aangetoond. Uitzondering hierop
is de behandeling van hypertensie, wat consistent leidt tot lagere dementierisico’s.1°
Desondanks is cognitieve achteruitgang nog geen standaard agendapunt in de
spreekkamer van de huisarts of vasculair geneeskundige bij de overweging tot
actiever risicomanagement. Dit komt ten dele door ethische beperkingen in geran-
domiseerd klinisch onderzoek voor behandelingen die al bewezen effectief zijn voor
de preventie van bijvoorbeeld hart- en vaatziekten. Geavanceerde methoden voor
‘causal inference’ helpen om vanuit observationeel onderzoek te komen tot sterker
bewijs voor causale effecten op dementie ** Gegeven de generieke effecten van
dergelijke interventies, inclusief sterftereductie, is het belangrijk om veranderingen
in levensverwachting mee te wegen bij het modelleren van interventie-effecten op
bevolkingsniveau.?

In het individuele zuiden pleit de balans tussen werking en bijwerking, in samen-
spraak met kosteneffectiviteit, er vaak voor om de behandeling enkel te adviseren

aan mensen met een relatief hoog risico op dementie. Adequate risicostratificatie is
dan onontbeerlijk. Risicomodellen voor dementie zijn in ontwikkeling,*? en kunnen

in de toekomst helpen om deze hoek van de preventiekaart te navigeren. Recent
wordt de individugerichte, dementie-specifieke hoek van de kaart uitgebreid met
nieuwe medicamenteuze therapieén die het amyloide eiwit uit de hersenen verwij-
deren, of progressie van schade aan de kleine bloedvaten in de hersenen remmen.
De discussie over toelating van Lecanemab tot de Nederlandse zorg is een actueel
voorbeeld.** Hoewel deze medicamenten ten behoeve van preventie nu nog uitslui-
tend in klinische trials worden toegepast, zal de bijdrage van dergelijke strategieén
onontbeerlijk zijn om tot optimale risicoreductie te komen. Tegelijkertijd weten we uit
andere medische deelgebieden dat klinische therapieén dikwijls niet alle bevolkings-
groepen in gelijke mate bereiken. Bovendien dicteert de preventieparadox van
Geoffrey Rose dat we met enkel individugerichte behandeling het grootste deel van
de ziektegevallen niet kunnen vermijden.** Om preventieve opties beter te benutten
en gezondheidsverschillen te nivelleren, moeten we daarom verder kijken op de land-
kaart.

Vier jaar geleden pleitten Heijink et al. in dit bulletin reeds voor meer aandacht voor
universele preventie.’> Net als voor de individuele, generieke risicofactoren geldt
voor universele dementiepreventie dat er onder de bevolking en beleidsmakers

vaak nog onvoldoende bewustzijn is dat dergelijke maatregelen ook bijdragen aan
de preventie van dementie. Er zijn momenteel weinig tot geen universele interven-
ties die specifiek gericht zijn tegen neurodegeneratieve ziekte. Voor blootstelling
aan pesticiden kan gesteld worden dat dit vooral een effect heeft op de ziekte van
Parkinson, met mogelijke effecten op dementie. Ook preventieve maatregelen tegen
traumatisch schedelhersenletsel beschermen primair het cognitief functioneren.
Multimediacampagnes met publiekseducatie voor risicofactoren helpen om het

kennisniveau te verhogen, maar leiden niet automatisch tot gedragsverandering.
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Waarschijnlijk zijn dan ook universele beleidsinterventies nodig om middels ‘nudging’
of striktere aanpassingen in de leefomgeving en voeding tot gereduceerde bloot-
stelling aan risicofactoren te komen. Net als voor sommige van de bovenbeschreven
individuele interventies, geldt in de universele windhoek dat bewijs uit gerandomi-
seerd klinisch onderzoek dikwijls onmogelijk is. Gedegen quasi-experimenteel
onderzoek kan dan uitkomst bieden, evenals cluster-gerandomiseerd implementatie-
onderzoek en actie-onderzoek. We zullen voor universele maatregelen meer op deze
vormen van onderzoek moeten vertrouwen om te voorkomen dat we geparalyseerd
blijven toekijken hoe potentiéle kansen bij gebrek aan 'klasse-A-bewijs’ voorbijgaan.
Uiteraard is het daarbij van belang om ziektetrends in de populatie te blijven volgen.

KOERS BEPALEN OP DE PREVENTIEKAART

De landkaart in figuur 2 laat zich eenvoudig uitbreiden met nieuwe ‘bestemmingen’,
en kan richting geven aan de ontwikkeling van dergelijke interventies. Zoals elke land-
kaart is deze van boven bezien overzichtelijk, maar wij waken ervoor eenmaal op de
grond niet in haar steegjes en moerassen te verdwalen. Zoals Robbert Dijkgraaf recent
eloquent betoogde, ligt de kracht van de academie in het signaleren van (dreigende)
problemen en oplossingsrichtingen.® De contouren van het landschap zijn immers
complex. Veel interventies zijn aan elkaar verbonden door verschillende feedback
mechanismen in onze complexe samenleving.t” We moeten op zoek naar de ‘leverage
points’, de aangrijpingspunten voor interventies die de meeste impact op de samen-
leving als geheel sorteren.

Het navigeren door de straten van belangen en over de bergen van bureaucratie om
daadwerkelijk te implementeren is niet eenvoudig. Daar komt politieke en maat-
schappelijke wil en daadkracht bij kijken. Maar wie pakt het roer? Sturing vanuit het

individu zelf vergt weerbarstige gedragsverandering, zeker wanneer sturing vanuit
de industrie wordt gelabeld als marketing en vanuit de overheid als betutteling. Met

leefstijlinterventies alléén zullen we de factoren uit figuur 1 dan ook niet zodanig
beteugelen dat het potentieel van preventie wordt bereikt. Risicofactorreductie ten
behoeve van dementie vergt dus koersvastheid in het politieke gezondheidsbeleid op
individueel én publiek niveau.1&*°

Het doel van gezondheidsbevordering is méér mensen meéeér levensjaren in goede
gezondheid bieden. Als dementieonderzoekers zien we goede redenen om naast

de generieke maatregelen ook prioriteit te blijven geven aan preventieonderzoek
naar dementie-specifieke mechanismen. De helft van het voorkomen van dementie
op bevolkingsniveau kunnen wij immers nog niet verklaren, en verder onderzoek

kan belangrijke nieuwe preventierichtingen ontsluiten. Daarnaast achten wij het van
belang om aanknopingspunten te bieden voor gerichtere interventie, bijvoorbeeld
door begrip van ‘pleiotropie’ (meervoudige effectlijnen) van medicamenten en
effectievere inzet van bestaande interventies tegen dementie (‘repurposing’). Maar de
hoofdkoers is duidelijk: gebalanceerd laveren over onze preventiekaart om mogelijk-
heden optimaal te benutten en gezondheidsverschillen te verkleinen. Laten we daarbij
niet wachten totdat de idyllische eindbestemming bekend is, maar gesteund door
onze huidige kaart alvast uit de huidige havens vertrekken en onderweg de koers
monitoren op uitkomsten en bijsturen naarmate er nieuwe evidentie komt.

Frank Wolters is Universitair Hoofddocent aan de afdeling Epidemiologie, Erasmus MC —

Universitair Medisch Centrum Rotterdam

Robbert Huijsman is hoogleraar Innovatie & Implementatie in Dementiezorg aan de Erasmus
School of Health Policy & Management, Erasmus Universiteit Rotterdam.
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UITKOMSTEN EN VOORKEUREN VOOR

LANGER THUIS WONEN

Janet MacNeil Vroomen

Dementie is een van de kostbaarste aandoeningen in de zorg. Wereldwijd worden

de jaarlijkse kosten geraamd op 1,3 biljoen dollar, waarbij een aanzienlijk deel toe te
schrijven is aan verpleeghuiszorg.! In Nederland, het land dat van alle OECD-landen
het meest uitgeeft aan langdurige zorg (LZ), 4,4% van het BBP in 20232, is dementie-
zorg een grote economische uitdaging. Momenteel leven ongeveer 290.000 mensen
met dementie in Nederland, waarvan de meerderheid (80%) thuis woont, ondersteund
door circa 800.000 mantelzorgers, van wie ten minste de helft aangeeft zwaar belast
te zijn.3

Om de stijgende LZ-kosten te beheersen, voerde Nederland op 1 januari 2015

een ingrijpende nationale hervorming door. De doelstellingen waren: ouderen zo
lang mogelijk thuis laten wonen, zorgtaken decentraliseren naar gemeenten en
zorgverzekeraars, taken verschuiven van formele naar informele zorgverleners, en
de uitgaven verminderen.*> De hervorming ging gepaard met de sluiting van 600
LZ-voorzieningen®, een bezuiniging van 11% op naar de gemeente overgehevelde
zorgbudgetten en een vermindering van 35% op het budget voor thuiszorg.* Het was
een van de meest uitgebreide LZ-hervormingen in de EU.”

Voor gezondheidseconomen is het belangrijk om te bepalen of deze hervorming
heeft gewerkt, en voor wie. Onze onderzoeksgroep heeft sinds 2018 systematisch

de effecten van de hervorming van 2015 op mensen met dementie geévalueerd.
Tegelijkertijd hebben we een kennisbasis opgebouwd voor een ander soort
beleidsvraag: wat willen mensen met dementie en hun mantelzorgers eigenlijk

van zorgdiensten om thuis te kunnen blijven wonen, en hoe kunnen we die kennis
gebruiken om betere zorg en ondersteuning te ontwerpen?

ECONOMISCHE IMPACT VAN DE NEDERLANDSE LZ-HERVORMING
VAN 2015: EEN EVALUATIE OP POPULATIENIVEAU

Onze groep heeft gebruik gemaakt van onderbroken tijdreeksanalyses (een quasi-
experimentele methode die goed geschikt is voor het evalueren van nationale
beleidswijzigingen)® om te onderzoeken wat er na 2015 is gebeurd met het zorg-
gebruik en kosten voor mensen met dementie. De bevindingen laten verschillende
belangrijke patronen zien die relevant zijn voor toekomstig zorgbeleid.

Ten eerste hing de hervorming samen met veranderingen in de plek van overlijden
voor de gehele oudere bevolking. Voor mensen met dementie verdubbelden
ziekenhuissterfte ten opzichte van sterfte in LZ-voorzieningen onmiddellijk na de
hervorming (aRRR 2,03; 95%-BI 1,37-3,01), terwijl het aandeel dat thuis overleed niet
veranderde. Voor de totale oudere bevolking namen zowel thuissterfte (aRRR 1,17;
95%-Bl 1,12-1,23) als ziekenhuissterfte (aRRR 1,09; 95%-BI 1,04-1,15) toe ten opzichte
van sterfte in LZ-voorzieningen na de hervorming.®

Ten tweede was de hervorming geassocieerd met een gemiddeld 12% hogere
acute ziekenhuisopnamecijfer in de periode na de hervorming vergeleken met de
periode véor de hervorming (IRR 1,116; 95%-BI 1,070-1,165), met een onmiddellijke
stijging van ongeveer 11% na invoering.!® Deze stijging was tijdelijk: de trend na de
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hervorming was dalend en het ziekenhuisopnamecijfer keerde na ongeveer vier jaar
terug naar het niveau van voor de hervorming. De hervorming was ook geassocieerd
met een stabilisatie van de gemiddelde ziekenhuisopnameduur, die voor 2015 aan het
dalen was (gemiddeld 7,74 dagen na de hervorming versus 7,93 dagen daarvoor).1°
Samen suggereren deze patronen dat acute ziekenhuiszorg en langdurige thuiszorg
nauw met elkaar verweven zijn en dat veranderingen in de ene kunnen leiden tot
veranderingen in de andere.

Ten derde laten onze analyses (figuur 1) van de benutting van verpleeghuiszorg zien
dat de hervorming geassocieerd was met een 39% lager verpleeghuisopnamecijfer
voor mensen met dementie in de periode na de hervorming vergeleken met de
periode daarvoor (IRR 0,610; 95%-BI 0,547-0,681), naast een gemiddelde toename
van 16% in de prevalentie van wachtlijsten voor verpleeghuizen (IRR 1,159; 95%-BI
1,048-1,282), met een onmiddellijke stijging van 28% na de hervorming.* Voor de
bredere oudere bevolking daalden verpleeghuisopnames van 88,80 naar 69,82 per
100.000 ouderen, en was de gemiddelde overlevingstijd na opname in een verpleeg-
huis in de periode na de hervorming ongeveer twee weken korter.*? Ander onderzoek
heeft aangetoond dat het aantal crisissituaties en de belasting van mantelzorgers van
mensen met dementie sinds de hervorming van 2015 zijn toegenomen, wat duidt op
een grotere rol voor mantelzorgers bij het verlenen van ondersteuning.®®

EEN ONTBREKEND ELEMENT: DE STEM VAN MENSEN MET DEMENTIE
EN MANTELZORGERS

Voortbouwend op deze inzichten is een logische vervolgvraag: wat waarderen
mensen met dementie en hun mantelzorgers eigenlijk op het gebied van onder-
steuning om thuis te blijven wonen? Dit beantwoorden is essentieel om tot beleid
te komen dat zowel effectief als persoonsgericht is.

100
Voorspeld opnamecijfer verpleeghuis ——
Voorspelde trend (counterfactual) ----
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Figuur 1: Onderbroken tijdreeks van de maandelijkse opnamecijfers van oudere Nederlandse
personen met dementie in verpleeghuizen (N = 270.706). De blauwe punten vertegenwoordigen
het geobserveerde maandelijkse opnamecijfer voor verpleeghuizen per 100.000 oudere
volwassenen met dementie. De blauwe curve illustreert het seizoenspatroon binnen het jaar, zoals
geschat met behulp van een cosinusfunctie. De rode doorgetrokken lijnen tonen het voorspelde
maandelijkse opnamecijfer op basis van het gecorrigeerde negatief-binomiale regressiemodel.

De rode stippellijn geeft het contrafactische scenario weer, waarbij wordt geschat wat het
maandelijkse opnamecijfer zou zijn geweest als de hervorming niet had plaatsgevonden (negatief-
binomiaal regressiemodel). In de periode na de hervorming overtreft het voorspelde opnamecijfer

de contrafactische schatting, wat suggereert dat de opnames mogelijk lager zouden zijn geweest

als de hervorming niet had plaatsgevonden. Bewerking van Wammes et al.*
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Mensen met dementie worden vaak uitgesloten van beleidsontwikkeling en -evaluatie,
veelal omdat communicatie als moeilijk wordt ervaren.***> Toch toont onderzoek aan
dat mensen met dementie hun eigen behoeften en voorkeuren kunnen uiten wanneer
ze de juiste hulpmiddelen en gelegenheid krijgen.**” Onze groep heeft meerdere
jaren besteed aan het ontwikkelen van een methodologie om dit op grote schaal te
kunnen doen.®

Via kwalitatieve interviews door heel Nederland identificeerden we zeven zorg-
kenmerken die mensen met dementie en mantelzorgers het belangrijkst vinden om
thuis te kunnen blijven wonen: navigeren door het zorgstelsel, informatie over
dementie, sociale activiteiten, hulp bij dagelijkse activiteiten, thuiszorg, woning-
aanpassingen en hulpmiddelen, en emotionele ondersteuning.**2° Volgende focus-
groepen toonden aan dat mensen met dementie en mantelzorgers wezenlijk verschil-
lende prioriteiten hebben: mensen met dementie gaven prioriteit aan praktische
dagelijkse hulp en sociale activiteiten, terwijl mantelzorgers de organisatie van zorg
en emotionele ondersteuning prioriteerden.?

Deze verschillen zijn buitengewoon belangrijk voor het beleid; ongeadresseerde zorg-
behoeften zijn geassocieerd met een hogere kans op opname in het verpleeghuis??23
en een lagere kwaliteit van leven.t® Een zorgpakket dat uitsluitend is ontworpen rond
de voorkeuren van mantelzorgers zal niet noodzakelijkerwijs voorzien in de behoeften
van de persoon met dementie, en omgekeerd. Toch worden huidige zorgdiensten
vaak ontworpen zonder systematisch overleg met een van beide groepen.**%®

EEN NATIONALE KENNISBASIS OPBOUWEN:
HET DISCRETE KEUZE-EXPERIMENT
Om van kwalitatief inzicht over te stappen op kwantitatief bewijs dat beleidsmakers

en zorgverzekeraars kunnen gebruiken, voert onze groep een nationaal discrete

Naam zorgvorm:

Thuizorg op een vast tijdstip
Beschrijving: Uw naaste met
dementie kan thuis hulp
krijgen met persoonlijke
zorg. Denk hierbij een hulp
met douchen, aankleden en
medicijnen innemen. Deze
hulp wordt gegeven door

@
zs

een zorgverlener die uw taal |
spreekt.

—
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Figuur 2: Voorbeeld van tekstuele, visuele en audio-instructies in de DKE.

keuze-experiment (DKE) uit, een methode die goed ingeburgerd is in de gezond-
heidseconomie en waarbij deelnemers wordt gevraagd te kiezen tussen verschillende
pakketten van zorgdiensten, waardoor onderzoekers de relatieve waarde die zij aan
elk onderdeel hechten kunnen schatten.

Het vernieuwende van onze aanpak is dat we zowel de persoon met dementie als
de mantelzorger als gezamenlijk paar ("dyade”) in de analyse opnemen om zowel
individuele als gezamenlijke voorkeuren gelijktijdig te modelleren.® Deze dyadische
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methodologie is uniek in de gezondheidseconomie en stelt ons in staat individuele
waarden te begrijpen en te zien hoe zorgende koppels samen afwegingen maken.?

We hebben ook aangepaste DKE-materialen ontwikkeld met visuele kaarten met
afbeeldingen, speciaal ontworpen voor mensen met cognitieve beperkingen, om
ervoor te zorgen dat mensen met dementie daadwerkelijk kunnen deelnemen aan
het experiment in plaats van vertegenwoordigd te worden door proxyantwoorden
van hun mantelzorgers.?2%?> Het onderzoek is representatief voor de Nederlandse
bevolking, met deelnemers uit stedelijke en landelijke gebieden, met verschillende
opleidingsniveaus en verschillende culturele achtergronden.!®

Een belangrijke methodologische uitdaging zijn de beperkingen in cognitie en
tijdhorizon van de deelnemers. Een DKE vereist dat de deelnemers, mensen met
dementie en mantelzorgers, hun voorkeuren kunnen uitdrukken en waarderen. Onze
aangepaste materialen zijn ontworpen om dit mogelijk te maken, maar dementie is
een progressieve aandoening: deelnemers kunnen het moeilijk vinden om te anti-
ciperen op hoe hun behoeften en prioriteiten eruit zullen zien naarmate de ziekte
vordert. Dit is geen tekortkoming van de deelnemer; het weerspiegelt de aard van

de aandoening zelf. Om die reden moet de stem van zorgprofessionals, en in het
bijzonder van huisartsen die veel patiénten en families hebben begeleid door het
volledige traject van dementie, onderdeel zijn van het beeld. Huisartsen beschikken
over de medische opleiding, de longitudinale klinische ervaring en de brede blootstel-
ling aan verschillende ziekteverlopen die hen in staat stelt behoeften te verwoorden
die mensen met dementie en mantelzorgers mogelijk nog niet kunnen overzien. Het
opnemen van hun perspectief is geen vervanging voor de stemmen van mensen met
dementie en mantelzorgers, maar een noodzakelijke aanvulling: een die ervoor zorgt

dat de kennisbasis niet alleen huidige voorkeuren vastlegt, maar alle fases bestrijkt van
wat thuis blijven wonen met dementie daadwerkelijk vereist.

Een bijzondere focus van ons werk betreft mensen met dementie en mantelzorgers
met een migratieachtergrond. Mensen met een niet-westerse migratieachtergrond
hebben een ongeveer drie keer hogere prevalentie van dementie vergeleken met de
autochtone Nederlandse bevolking.262” Dit wordt veroorzaakt door een combinatie
van risicofactoren als cardiovasculaire risicofactoren, een lager opleidingsniveau en
barrieres voor vroegdiagnostiek.?” Ondanks dat zij een groeiende en hoog-risicogroep
vormen, zijn zij nagenoeg geheel afwezig in bestaand onderzoek naar dementie-
zorgvoorkeuren. Via specifieke kwalitatieve interviews en een apart DKE-module
ontworpen om cultureel en taalkundig toegankelijk te zijn, bouwen we de eerste
nationale kennisbasis op over wat deze groep nodig heeft en waardeert om thuis te
kunnen blijven wonen.2%28 Dit werk probeert door deze groepen een stem te geven in
het bepalen van het zorgpakket te voorkomen dat sociaaleconomische ongelijkheden
worden vergroot.?®

De DKE levert een nationaal representatieve, cultureel inclusieve kennisbasis op over
de individuele en gezamenlijke voorkeuren van mensen met dementie en mantelzor-
gers voor thuiswonende zorg.

VAN EVALUATIE NAAR HERONTWERP: EEN GEINTEGREERDE AGENDA
Samen leiden deze twee onderzoekslijnen tot een samenhangende agenda voor de
toekomst van de zorg voor mensen met dementie. De evaluatie laat patronen in zorg-
gebruik en kosten zien die samenhangen met de hervorming in 2015. Dit biedt rele-
vante informatie over hoe het beleid voor ondersteuning en zorg voor mensen met
dementie en mantelzorgers beter vorm te geven.>*? Het voorkeursonderzoek schetst
de manier waarop een beter ontworpen ondersteuningssysteem eruit zou kunnen
zien, gebouwd op wat mensen met dementie en mantelzorgers zelf zeggen nodig te
hebben_18-21,25,28
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Nederland heeft de kans het eerste land ter wereld te worden waar mensen met
dementie en hun mantelzorgers een echte, op bewijs gebaseerde invloed hebben op
het nationale dementiezorgbeleid. Het economische argument is eenvoudig: zorg-
pakketten die niet aansluiten bij de voorkeuren van de beoogde gebruikers kunnen
leiden tot onvervulde behoeften, en uiteindelijk meer crisisopnames en gebruik van
verpleeghuiszorg.’®* Ons onderzoek helpt te kwantificeren wat de langetermijn-
effecten zijn van een goed ontworpen zorgaanbod.*¥2> Economische ex-post evalua-
ties bieden de verantwoording voor beleid, het voorkeursonderzoek wijst de richting
voor nieuwe oplossingen. Samen bieden ze een fundament voor LZ-beleid dat zowel
financieel haalbaar als menselijk is.

Janet MacNeil Vroomen is universitair hoofddocent, afdeling Geriatrie, Amsterdam

Universitair Medisch Centrum

Financiéle ondersteuning werd verkregen van De Nederlandse Organisatie voor
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BEPERKTE ROL VAN HUIS EN BUURT BIJ
LANGER THUIS WONEN IN GEVORDERDE DEMENTIE

Gaia Bagnaso

De vergrijzende bevolking vergroot de financiéle en personele druk op de langdurige
zorg. Om kosten te beheersen en personeelstekorten het hoofd te bieden, wordt
in veel landen, waaronder Nederland, steeds meer ingezet op ageing in place: het
zo lang mogelijk veilig en zelfstandig in de eigen woning en vertrouwde omgeving
blijven wonen.*? Dit geldt ook voor de in de komende decennia snel toenemende
groep ouderen met dementie. Aanpassingen aan de woning en de woonomgeving
kunnen mogelijk helpen om deze ouderen met vaak zowel cognitieve als fysieke
problemen veilig langer thuis te laten wonen. In het kader van het programma
Wonen, Ondersteuning en Zorg voor Ouderen (WOZO) wordt er bijvoorbeeld
gesproken van dementievriendelijke woningen. Maar hoe die dementievriendelijke
woningen en buurten eruit moeten zien, hoeveel ouderen met dementie al in dit
soort woningen wonen en in hoeverre een dementievriendelijke omgeving daad-
werkelijk bijdraagt aan langer thuis wonen is nog onduidelijk.

Er is aanzienlijk bewijs dat woning- en buurtkenmerken het dagelijks functioneren,
de zelfstandigheid en de zorgbehoefte van mensen met dementie beinvloeden.
Woningkenmerken zoals grootte, toegankelijkheid en wel of geen aanwezigheid van
hulpmiddelen ondersteunen of belemmeren activiteiten, terwijl buurtkenmerken
zoals bereikbare voorzieningen, sociale cohesie en veiligheid bijdragen aan welzijn
en participatie. 3-® De meeste bestaande studies onderzoeken individuele aspecten
van het huis of de buurt, terwijl te verwachten valt dat juist combinaties van bepaalde
woning- of buurtkenmerken gezamenlijk bijdragen aan langer thuis wonen. In dit
onderzoek bekijken we daarom de samenhang tussen individuele kenmerken: in
hoeverre clusteren bepaalde woning- en buurtkarakteristieken binnen de groep

ouderen met dementie en dragen bepaalde clusters van karakteristieken gezamenlijk
bij aan langer thuis wonen?

IDENTIFICATIE VAN PERSONEN MET DEMENTIE EN OVERLEVINGSTIJD
Het onderzoek gaat over ouderen met een indicatie voor Wlz-zorg. We gebruiken
landelijke gegevens van het CIZ over toegekende indicaties voor langdurige zorg
tussen 2015 en 2023. We bekijken personen met een eerste indicatie voor de zorg-
zwaartepakketten ZZP VV5 (beschermd wonen met intensieve dementiezorg) of ZZP
VV7 (beschermd wonen met zeer intensieve zorg, vaak voor mensen met ernstige
vormen van dementie). Mensen met een indicatie voor dementie kunnen ervoor
kiezen om te verhuizen naar een verpleeghuis of de zorg thuis af te nemen via een
Volledig Pakket Thuis (VPT), Modulair Pakket Thuis (MPT) of een Persoonsgebonden
Budget (PGB). Ouderen met dementie gebruiken vaak eerst Wlz-zorg thuis om
vervolgens te verhuizen naar het verpleeghuis.® Als uitkomstvariabele gebruiken we
het aantal dagen dat mensen na hun eerste indicatie thuis blijven wonen, oftewel het
aantal dagen tussen de Wlz-indicatie en de opname in een verpleeghuis.

DEMENTIE-VRIENDELIJK WONEN: 11 INDICATOREN

Deze gevonden dementiepopulatie is gekoppeld aan administratieve gegevens en
surveydata op individueel niveau van het Centraal Bureau voor de Statistiek (CBS), met
gedetailleerde informatie over objectieve en subjectieve kenmerken van de woning en
buurt. Op basis van de beschikbare gegevens voor 6.643 personen en literatuur over

dementievriendelijke omgevingen construeert dit onderzoek zeven woningindicatoren
(grote woning, intern en extern toegankelijk, aanwezigheid van huisaanpassingen,
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aanwezigheid van tuin, hoog energieverbruik en recent bouwjaar) en vier buurt-
indicatoren (visueel aantrekkelijk, veel sociale cohesie, veilig en voorzieningen nabij)
die relevant zijn voor ageing in place bij mensen met dementie.

CLUSTERING VAN WOON- EN BUURTKARAKTERISTIEKEN

Om inzicht te krijgen in de combinaties van woning- en buurtkenmerken waarin
mensen met dementie wonen, voeren we een latente klasse-analyse uit. Hiermee
identificeren we drie typen woningen. Ongeveer een derde van de ouderen met
dementie (37 procent) woont in Type 1, Ruime Traditionele Woningen, bestaande
uit grote, oudere woningen gebouwd voor 1995, vaak met externe toegankelijkheid,
een eigen tuin en laag energieverbruik, maar beperkte interne toegankelijkheid en
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Figuur 1: Kenmerken woningclusters.

weinig huisaanpassingen. Daarnaast woont 43 procent van de ouderen met dementie
in Type 2, Compacte Toegankelijke Woningen, die voornamelijk kleinere, nieuwere
woningen omvatten onder 100 m? met hoge interne toegankelijkheid en veel huis-
aanpassingen, maar beperkte externe toegankelijkheid en zelden een eigen tuin. De
overige 20 procent woont in Type 3, Kleine Oudere Woningen, bestaande uit kleine
woningen onder 100 m? met hoog energieverbruik, en deelt verder kenmerken met
Type 1. Ook onderscheiden we twee typen buurten. De meerderheid (62 procent)
van de ouderen met dementie woont in Type 1, Aangename Buurten, bestaande uit
buurten met een hoge mate van sociale cohesie, waarbij sprake is van direct contact
met buren of buurgenoten en mensen elkaar helpen in de buurt. Bovendien is de
bebouwing in deze buurten visueel aantrekkelijk, heerst er een sterk gevoel van
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Figuur 2: Kenmerken buurtclusters.
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veiligheid, maar zijn faciliteiten zoals huisarts of supermarkt op wat grotere afstand.
De rest van de ouderen (38 procent) woont in Type 2, Toegankelijke Buurten, die
buurten omvat die dichter bij voorzieningen liggen, maar minder visueel aantrekkelijk
zijn, als minder veilig worden ervaren en een lagere sociale cohesie hebben.

GROTE SOCIAALECONOMISCHE VERSCHILLEN TUSSEN BEWONERS
OVER HUIS-EN BUURT CLUSTERS

Er zijn belangrijke sociaaleconomische verschillen tussen de ouderen met dementie die
in bepaalde typen huizen en buurten wonen. Ouderen in de meest kwetsbare sociaal-
economische positie wonen vaker in minder dementievriendelijke huizen en buurten.

Bewoners van Ruime Traditionele Woningen (Type 1) zijn jonger, vaker man, hebben
vaker een partner of kind in huis, en hebben gemiddeld een hoger inkomen en
vermogen. Bewoners van Compacte Toegankelijke Woningen (Type 2) zijn gemiddeld
het oudst, vaker vrouw, en hebben het minst vaak een partner en een thuiswonend
kind. Ook hebben ze gemiddeld een lager inkomen, vermogen en woningbezit.
Bewoners van Kleine Oudere Woningen (Type 3) zitten qua gemiddelde karakteris-
tieken tussen de twee andere typen woningen in, maar hebben wel het laagste
gemiddelde inkomen en vermogen. Bovendien hebben bewoners van Aangename
Buurten (Type 1) vaker een partner, een iets hoger huishoudinkomen en vaker lang-
durig woningbezit dan bewoners van Toegankelijke Buurten (Type 2).

Een dementievriendelijke woning staat ook vaker in een dementievriendelijke

wijk. Bewoners van Ruime Traditionele Woningen (Type 1) wonen voornamelijk in
Aangename Buurten (70 procent), terwijl bewoners van Compacte Toegankelijke
Woningen (Type 2) en Kleine Oudere Woningen (Type 3) meer gelijkmatig verdeeld

zijn, met ongeveer 60 procent in de Aangename Buurten en 40 procent in
Toegankelijke Buurten.

HUIS EN BUURT DRAGEN BEPERKT BIJ AAN LANGER THUIS WONEN
VOOR OUDEREN MET EEN WLZ-INDICATIE

Met behulp van Cox-proportionele hazardmodellen kijken we naar de associaties
tussen de geidentificeerde huis- en buurtclusters en de tijd tot opname in een
verpleeghuis. Daarbij corrigeren we voor demografische, sociaaleconomische en
gezondheidsfactoren, waaronder leeftijd, geslacht, aantal chronische ziekten, partner-
status, thuiswonende kinderen, besteedbaar huishoudinkomen, vermogen (exclusief
woning), huiseigenaarschap en het jaar van verpleeghuisopname. De resultaten laten
verschillende associaties zien tussen de clusters. Ten opzichte van Ruime Traditionele
Woningen (Type 1) vertonen de overige twee typen woningen een licht verhoogd risico
op opname. Ook vergeleken met Aangename Buurten laten Toegankelijke Buurten
een verhoogd risico zien. Deze effecten zijn echter klein en niet statistisch significant
voor zowel de drie woning- als twee buurtclusters. We vinden wel significante resul-
taten voor leeftijd, geslacht en gezondheid. Zo neemt het risico op een vroegtijdige
verpleeghuisopname licht toe bij de oudste individuen, hebben vrouwen een iets lager
risico dan mannen, en neemt het risico toe naarmate het aantal ziekten stijgt.

SUGGESTIES VOOR BELEID

Slechts een kwart van de onderzochte ouderen met een indicatie voor dementie-
gerelateerde Wlz-zorg woont in een combinatie van woning en buurt die als het
meest geschikt voor langer zelfstandig wonen kan worden beschouwd. Er lijkt dus
ruimte te zijn om de woonomstandigheden van mensen met dementie te verbeteren.
Tegelijkertijd vinden we geen sterk bewijs dat wonen in een gunstige woning of buurt
de timing van een opname in een verpleeghuis beinvloedt voor onze onderzoeks-
populatie, bestaande uit mensen met relatief gevorderde dementie. Ernstige cognitieve
achteruitgang vereist vaak permanent toezicht en gaat gepaard met gedrags-
problemen en veiligheidsrisico’s, die mogelijk minder goed te beinvloeden zijn door
woning- en buurttypes.t0-12
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Dat wil niet zeggen dat dementievriendelijke woningen en buurten niet nog steeds
van grote waarde kunnen zijn voor mensen met dementie in een eerder stadium
van de ziekte. Er ligt dus zeker een belangrijke uitdaging voor beleid om dementie-
vriendelijke woningen en buurten te bevorderen, met name voor kwetsbare groepen
met een lager inkomen, beperkt eigenwoningbezit en minder informele onder-
steuning, die vaak in de minst dementievriendelijke woningen en buurten wonen.

Gaia Bagnasco is promovendus aan de Erasmus School of Health Policy & Management,
Erasmus Universiteit Rotterdam.
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VERSCHILLEN TUSSEN MANNEN EN VROUWEN

Yara Meijer

In onderzoek naar dementie is lange tijd weinig aandacht geweest voor mogelijke
verschillen tussen mannen en vrouwen. Hoewel hier de afgelopen jaren meer aandacht
voor is gekomen, ontbreken in veel studies nog altijd sekse- en genderspecifieke
analyses.!

Juist bij dementie is dit relevant. De aandoening vormt een groeiende uitdaging
gezien de vergrijzing en de daarmee samenhangende toename in zorggebruik en
kosten, en komt bij vrouwen ongeveer twee keer zo vaak voor als bij mannen.?® Een
dementiediagnose vormt daarbij geen eindpunt, maar het begin van een zorgtraject
dat zich over meerdere jaren uitstrekt. Hierbij kunnen belangrijke verschillen ontstaan,

onder andere in overleving, het moment van verpleeghuisopname en zorgkosten.

VERSCHILLEN TUSSEN MANNEN EN VROUWEN IN DEMENTIE

Hoewel de hogere prevalentie van dementie bij vrouwen deels wordt verklaard door
een langere levensverwachting, zijn er ook andere verschillen die een rol spelen in de
manier waarop dementie zich manifesteert en hoe zorgtrajecten verlopen. Zo laten
studies zien dat de diagnose bij vrouwen soms later wordt gesteld.* Een mogelijke
verklaring hiervoor is dat vrouwen gemiddeld beter presteren op verbaal geheugen,
terwijl veelgebruikte diagnostische instrumenten juist ook sterk op dit domein

zijn gebaseerd.® Hierdoor kan cognitieve achteruitgang bij vrouwen minder snel
opvallen. Daarnaast worden geheugenklachten bij vrouwen eerder toegeschreven
aan depressieve klachten, wat kan leiden tot vertraging in verdere diagnostiek.6 Ook
zijn er verschillen in symptomen: mannen vertonen gemiddeld vaker apathie en
agitatie, terwijl viouwen vaker stemmings- en psychotische symptomen ervaren.” Na
de diagnose blijken vrouwen vaak ook een andere ziekteprogressie te hebben dan
mannen, met in enkele studies een snellere achteruitgang op cognitieve en functio-
nele domeinen.®

Tegelijkertijd zijn er ook verschillen in de thuissituatie en de beschikbaarheid van
ondersteuning bij dementie. Vrouwen wonen op hogere leeftijd vaker alleen en
kunnen daardoor minder terugvallen op informele zorg.®!° Daarnaast wordt het
grootste deel van de mantelzorg voor mensen met dementie verleend door vrouwen:
de Dementiemonitor Mantelzorg 2022 schat dat ongeveer 70 procent van de mantel-
zorgers vrouw is.** Uit onderzoek blijkt daarnaast dat mannen met dementie gemid-
deld meer informele zorg ontvangen dan vrouwen.!?

Deze verschillen wijzen er mogelijk op dat zorgtrajecten van mannen en vrouwen
na een dementiediagnose anders kunnen verlopen. Dat kan zich bijvoorbeeld uiten
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in uiteenlopende patronen in overleving, het moment waarop opname in een
zorginstelling plaatsvindt en de totale zorgkosten die in de loop der jaren worden
gemaakt. In ons onderzoek bouwen we voort op eerdere bevindingen door deze
trajecten systematisch over meerdere jaren te bekijken.t®

WAT HEBBEN WE ONDERZOCHT?

Om beter te begrijpen hoe deze verschillen zich ontwikkelen nadat de diagnose

is gesteld, hebben we declaratiedata uit de landelijke zorgverzekeringsdatabase

van Vektis gebruikt. Deze database bevat declaraties van vrijwel alle verzekerden in
Nederland. Op basis van de geregistreerde diagnose behandelcombinaties (DBC's)
voor dementie in 2018 werden ruim 15.000 personen geidentificeerd die in dat jaar
in een ziekenhuis een dementiediagnose hebben gekregen. Voor deze personen zijn
voor de analyses de declaratiedata over een periode van zes jaar gebruikt. Daarbij
hebben we drie onderdelen in kaart gebracht: overleving, het moment waarop
iemand in een verpleeghuis terechtkomt en de kosten van zowel medische zorg
(onder de Zorgverzekeringswet) als langdurige zorg (onder de Wet langdurige zorg).

VERSCHILLEN NA DE DIAGNOSE

Tussen mannen en vrouwen zagen we duidelijke verschillen in het verloop na

de diagnose. Vrouwen leefden gemiddeld langer met de ziekte dan mannen.
Tegelijkertijd kwamen vrouwen vaker en eerder in een verpleeghuis terecht, ook
wanneer er rekening gehouden werd met leeftijdsverschil bij de diagnose. Eenmaal
opgenomen verbleven zij daar bovendien langere tijd. Figuur 1 laat dit ook zien: het
aandeel vrouwen dat in een verpleeghuis verbleef lag gedurende de follow-up hoger
dan het aandeel mannen.

De verschillen in zorggebruik en kosten laten een vergelijkbaar beeld zien. Vrouwen

maakten gemiddeld meer langdurige zorgkosten, zowel thuis als in een verpleeghuis.

Omdat zorg in een verpleeghuis aanzienlijk duurder is dan zorg in de thuissituatie,
draagt een langer verblijf in een verpleeghuis sterk bij aan de hogere totale kosten
bij vrouwen. De gemiddelde jaarlijkse kosten van verblijf in een verpleeghuis liggen
boven de €100.000 per persoon. Daarnaast zien we dat de langdurige zorgkosten bij
vrouwen in de loop der jaren sterker toenemen, ook wanneer zij nog thuis wonen.
Figuur 2 laat de gemiddelde jaarlijkse kosten zien voor thuiswonende mannen en
vrouwen waar dit verschil duidelijk zichtbaar is.

Voor medische zorgkosten zien we een ander patroon: mannen hebben hogere
uitgaven, vooral voor medisch-specialistische zorg, en dit verschil blijft zichtbaar
wanneer rekening wordt gehouden met leeftijd, eerder zorggebruik en de tijd die
iemand thuis of in een instelling doorbrengt.

Percentage personen

Jaren sinds diagnose

Thuis Overleden

Verpleeghuis

Figuur 1: Percentage mannen en vrouwen met dementie thuiswonend, in een verpleeghuis of

overleden gedurende de follow-up.
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WAT BETEKENEN DEZE BEVINDINGEN?

De bevindingen wijzen erop dat mannen en vrouwen na een dementiediagnose niet
hetzelfde zorgpad doorlopen. Uit de literatuur blijkt dat vrouwen vaak later in het
ziekteproces worden gediagnosticeerd, waardoor de achteruitgang na de diagnose
mogelijk sneller verloopt.® Dit kan ertoe leiden dat er eerder behoefte aan intensieve
begeleiding ontstaat. De continuiteit en nabijheid van ondersteuning kan vervolgens
helpen om gezondheidscrises te voorkomen, wat mogelijk samenhangt met de
langere overleving die we na opname bij vrouwen zien.
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Figuur 2: Gemiddelde jaarlijkse kosten voor thuiswonende mannen en vrouwen met een

diagnose van dementie in 2018-2023, uitgedrukt in 2023 euro’s.

Een andere verklaring voor verschillen in zorgpaden is de beschikbaarheid van
informele ondersteuning. Vrouwen hebben op hogere leeftijd vaak minder informele
ondersteuning beschikbaar, onder meer omdat zij vaker alleen wonen en omdat
mantelzorg in de praktijk vaker door vrouwen dan door mannen wordt verleend.>1
Wanneer informele ondersteuning minder beschikbaar is, ontstaat eerder behoefte
aan formele zorg en komt opname in een verpleeghuis sneller in beeld. Bij mannen
kan de beschikbaarheid van een partner een mogelijke verklaring zijn voor de hogere
medisch-specialistische zorgkosten, doordat een naaste kan helpen bij het signaleren
van klachten, het maken van afspraken en het meegaan naar ziekenhuisbezoeken.

Deze studie onderstreept het belang van aandacht voor verschillen tussen mannen
en vrouwen in de gezondheidszorg en sluit aan bij de toenemende aandacht voor
vrouwengezondheid. Inzicht in verschillen in zorgtrajecten en kosten kan helpen om
beter te anticiperen op zorgbehoeften in de loop van het ziekteproces. Deze kennis
kan zorgverleners en beleidsmakers ondersteunen bij het plannen en organiseren van
passende zorg en ondersteuning voor mensen met dementie.

Voor mensen bij wie informele zorg minder beschikbaar is, wat vaker lijkt voor te
komen bij vrouwen, kan het zinvol zijn om al vroeg te verkennen welke vormen

van ondersteuning mogelijk zijn. Daarbij kan worden gekeken naar bredere sociale
netwerken en naar een evenwichtigere verdeling van mantelzorg, bijvoorbeeld ook
door mannelijke familieleden en naasten actief te betrekken wanneer dat mogelijk is.
Daarnaast kan het relevant zijn om te onderzoeken welke woon- en ondersteunings-
vormen het beste aansluiten bij de langdurige zorgbehoeften van vrouwen, die
gemiddeld langer met de ziekte leven.

Tegelijkertijd blijft meer inzicht nodig in de mechanismen achter deze verschillen,
zodat zorg en beleid hier in de toekomst nog gerichter op kunnen inspelen. In
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aansluiting op aanwijzingen dat dementie bij vrouwen soms later wordt herkend, is
het belangrijk verder te onderzoeken welke rol een tijdige diagnose, in combinatie
met passende ondersteuning, speelt in het verloop van het zorgtraject en mogelijk bij
het beperken van zorgkosten. Ook kan worden gekeken in hoeverre investeren aan
het begin van het ziekteproces helpt om intensieve vormen van zorg, zoals verpleeg-
huiszorg, later in het traject uit te stellen. Tot slot is het belangrijk dat eventuele
bezuinigingen in de zorg vrouwen met dementie niet onevenredig raken.

Yara Meijer is promovendus aan de VU Amsterdam.
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ACUTE ZORG BIJ DEMENTIE

Dyllis De Pessemier

TOENEMENDE DRUK OP DE SPOEDEISENDE HULP

De Spoedeisende Hulp in Nederland staat onder toenemende druk. Afdelingen
Spoedeisende Hulp moeten steeds vaker en langer tijdelijk een opnamestop door-
voeren omdat ze met capaciteitsproblemen te maken krijgen.t Deze trend wordt
vanuit het werkveld vaak toegeschreven aan de dubbele vergrijzing?: er zijn steeds
meer ouderen en die ouderen leven ook steeds langer, vaak met verschillende chro-
nische aandoeningen. Er zouden op die manier steeds meer mensen met complexe
zorgvragen op de Spoedeisende Hulp terechtkomen, waarvoor meer tijd en vaak
expertise vanuit verschillende disciplines nodig is, zonder dat de personeelscapaciteit
in dezelfde mate toeneemt.®

Mede gedreven door de dubbele vergrijzing, is ook het aantal personen met dementie
de voorbije jaren toegenomen: in Nederland werden in 2017 234.000 mensen met
dementie geidentificeerd, in 2023 waren dat er al 289.0003. Mensen met dementie
hebben vaak een complexe combinatie van fysieke en cognitieve symptomen, wat
hun risico op een spoedopname vergroot en waardoor de zorgvragen waarmee ze op
de Spoedeisende Hulp terechtkomen mogelijk complexer zijn.*

De druk op de Spoedeisende Hulp wordt echter niet alleen toegeschreven aan een
toename van het aantal mensen met acute zorgnoden. De doorstroom van patiénten
na acute zorg zou ook moeilijker geworden zijn: steeds meer mensen moeten voor
langere tijd worden opgenomen in het ziekenhuis door de complexiteit van hun
aandoeningen, maar ook door capaciteitstekorten in de thuiszorg.> Mogelijk blijven
patiénten hierdoor langer dan nodig op de Spoedeisende Hulp, wat kan bijdragen aan
de capaciteitsproblemen.
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Figuur 1: Trend in het aantal thuiswonende mensen met dementie met minstens 1 bezoek aan de

Spoedeisende Hulp in een jaar, over 2017-2023.6

GEBRUIK VAN ACUTE ZORG DOOR PERSONEN MET DEMENTIE
Nederlandse data tonen aan dat personen met dementie inderdaad vaak gebruik
maken van acute zorg: 27% van de thuiswonenden en 11% van de verpleeghuis-
bewoners met dementie komt minstens 1 keer in een jaar op de Spoedeisende Hulp
terecht. Daarbovenop gaat het in 11% van de bezoeken aan de huisartsenspoedpost

door personen met dementie om een spoedeisende of levensbedreigende situatie
(urgentie 1 of 2).6




Acute zorg bij dementie

Echter blijkt ook dat het gebruik van acute zorg door personen met dementie de
laatste jaren niet sterk is toegenomen: van 51.000 in 2017 naar 63.000 in 2023, wat
ten opzichte van het totaal aantal mensen geidentificeerd met dementie een daling
betekent van 1,2 procentpunt. Wanneer we kijken naar het totaal aantal bezoeken

aan de Spoedeisende Hulp door mensen met dementie, zien we een stijging van
88.500 in 2017 naar 104.000 in 2023, wat concreet overeenkomt met een gemid-
delde stijging van 2 naar 3 bezoeken per Spoedeisende Hulp per dag. Deze bevinding
ligt tevens in lijn met de trend voor alle 65-plussers in Nederland.” De stijging van het
aantal ouderen in het algemeen en het aantal ouderen met dementie specifiek, die op
de Spoedeisende Hulp terechtkomen, blijft dus beperkt.
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Figuur 2: De 5 meest voorkomende diagnoses op de Spoedeisende Hulp onder thuiswonenden

met dementie.®

Ook uit de primaire diagnoses die bij een opname op de Spoedeisende Hulp worden
gedocumenteerd blijkt niet dat de klachten waarmee zij op de Spoedeisende Hulp
terechtkomen voor ouderen met dementie sterk verschillen van de algemene
bevolking’, noch dat die de voorbije jaren sterk veranderd zijn.® Dit betekent niet
direct dat deze patiénten niet complexer zijn: zo is het onder meer mogelijk dat het
langer duurt om ze te diagnosticeren, dat andere onderliggende aandoeningen
behandeling van klachten moeilijker maken of dat dementie-gerelateerde gedrags-
of communicatieproblemen extra zorg vereisen tijdens een bezoek aan

de Spoedeisende Hulp.
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Figuur 3: Trend in de uitstroom van personen met dementie naar de formele zorg na een bezoek
aan de Spoedeisende Hulp, over 2017-2023.5
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Tot slot, wanneer we kijken naar het zorggebruik na een bezoek aan de Spoedeisende
Hulp, zien we dat mensen met dementie wel vaker in het ziekenhuis worden opge-
nomen (48% tegenover 33% wanneer gekeken wordt naar alle opnames op de
Spoedeisende Hulp)’, maar dat ook die trend de afgelopen jaren vrij stabiel en zelfs
licht dalend is (53% in 2017 tegenover 48% in 2023). In het meest gunstige scenario
zou dit betekenen dat men steeds beter wordt in het toewijzen van passende vervolg-
zorg of in ambulante opvolging van klachten. Het zou echter ook kunnen duiden op
een capaciteitstekort in ziekenhuizen, waardoor patiénten die eigenlijk een klinische
opname nodig hebben eerder naar huis gestuurd worden.

CONCLUSIE

Het werkveld ervaart een toegenomen druk op de Spoedeisende Hulp, wat onder-
steund wordt door cijfers over het toegenomen aantal en duur van opnamestops.
Hoewel deze trend vaak toegeschreven wordt aan het stijgende aantal ouderen

met complexe klachten op de Spoedeisende Hulp, vinden we hiervoor geen direct
bewijs op basis van Nederlandse administratieve data. Zo is er de voorbije jaren geen
duidelijke toename te zien in het aantal ouderen (met dementie) op de Spoedeisende
Hulp, zijn de klachten waarmee ze op de Spoedeisende Hulp terechtkomen niet
sterk veranderd en zijn ook hun vervolgtrajecten binnen de formele zorg gemiddeld
gelijk gebleven. Verder onderzoek, naar bijvoorbeeld vermijdbare opnames, regionale
verschillen, de invloed van de aanwezigheid van een geriater op de Spoedeisende

Hulp of de invloed van het hebben van meerdere chronische aandoeningen, is dus

nodig om de toegenomen druk op de Spoedeisende Hulp goed te begrijpen en te
kunnen aanpakken.

Dyllis De Pessemier is promovendus aan de Erasmus School of Health Policy and Management,
Erasmus Universiteit Rotterdam.
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