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Den Haag, 2 oktober 2023
Dames en heren,
Wat is dementie?
Niet als medisch handboekantwoord, maar als menselijke realiteit. Dementie is wanneer je je dochter aankijkt, haar glimlach herkent, maar haar naam kwijt bent. Wanneer je de sleutel in je hand hebt, maar niet meer weet wat een slot doet. Wanneer je nog leeft, maar stukje bij beetje uit jezelf verdwijnt.
En niemand heeft dat beter verwoord dan schrijver Jeroen Brouwers, in zijn roman Cliënt E. Busken.
Een man, opgesloten in zijn rolstoel, in een zorginstelling, wordt door iedereen als ‘uitgedoofd’ beschouwd. Maar in zijn hoofd is hij nog springlevend. Zijn innerlijke monoloog is een stroom van gedachten, herinneringen, ergernissen, humor en hoop. Hij kan niet meer spreken, maar hij denkt nog — vlijmscherp. En dat herinnert ons eraan: ook wie lijdt aan dementie, blijft een mens.
Dementie is geen afwezigheid. Het is een stille aanwezigheid — in vervagende contouren.
Maar wat is dementie volgens de wetenschap? 
Dementie is een verzamelnaam voor hersenziektes waarbij zenuwcellen beschadigd raken. Het gevolg is dat het lichaam en de geest steeds verder achteruitgaan. De ziekte kan beginnen met minder interesse, dingen vergeten of soms ander gedrag. Langzaam worden de problemen erger. Hoe het gaat is niet te voorspellen. Dat is voor iedereen met dementie anders.
· Dementie kent meer dan 50 vormen. 
· De meest voorkomende vorm is de ziekte van Alzheimer (ca. 70%), gevolgd door vasculaire dementie (ca.15%). Andere vormen zijn bijvoorbeeld frontotemporale dementie en Lewy body dementie.	Comment by GENTILE PAOLA: demenza frontotemporale 	Comment by GENTILE PAOLA: La demenza con corpi di Lewy 
· Het stellen van een diagnose duurt vaak lang. Bij 66% van de mantelzorgers duurde het langer dan een jaar voordat de diagnose werd gesteld.	Comment by GENTILE PAOLA: Caregivers, assistenti informali
In Nederland leven vandaag naar schatting 290.000 mensen met dementie. In 2050 zal dat aantal oplopen tot 620.000. Maar cijfers zijn koud. Namen zijn warm.
Laat me u voorstellen aan Wilma. Wilma is 68. Ze was leerkracht Nederlands, hield van poëzie, kon uit het hoofd citeren uit Max Havelaar. Drie jaar geleden kreeg ze de diagnose vasculaire dementie. Haar dochter Maaike vertelde me: "Soms is ze nog helemaal de oude. En dan zegt ze ineens dat opa vanavond komt eten. Opa is al twintig jaar dood."
Wilma weet soms zelf dat ze in de war is. En dat is misschien wel het pijnlijkst van alles.
En terwijl Wilma met heldere momenten beseft wat haar ontglipt, beseffen wij als samenleving dat ook onze zorgcapaciteit begint te wankelen. 
In 2040 zullen naar verwachting 340.000 mensen met dementie thuis wonen. Er zijn dan 160.000 verpleeghuisplekken nodig. Maar met het huidige beleid komen we minstens 50.000 plekken tekort.
En als we het zorgniveau willen behouden zoals het nu is, zou in 2040 1 op de 4 Nederlanders in de zorg moeten werken. Dat is geen realistisch scenario. We moeten dus anders durven denken: over technologie, over thuiszorg, over preventie.
Zorg voor mensen met dementie rust op miljoenen schouders, maar vaak het meest op één paar: de mantelzorger.
Zoals Najib, 45 jaar, vader van drie, fulltime ICT'er, en mantelzorger voor zijn moeder van 78 met Alzheimer. "Mijn dag begint om 6 uur," vertelt hij. "Kinderen klaarmaken, werken, en dan 's avonds naar mama: medicijnen, eten, gezelschap. Soms denk ik: wanneer leef ík eigenlijk?"
Gemiddeld besteden mantelzorgers 37 uur per week aan zorg. Dat is bijna een fulltime baan.
44% doet dit naast een betaalde baan. En 56% voelt zich zwaar belast.
Door de vergrijzing daalt het aantal mantelzorgers per persoon van 2,6 naar 1,7 in 2040. De rek is eruit. En dat voelen we nu al.
Mensen leven gemiddeld 6,5 jaar met dementie, maar dat cijfer verhult grote variatie. Leeftijd bij diagnose, ernst van de ziekte, bijkomende aandoeningen zoals hoge bloeddruk, hart- en vaatziekten, diabetes, depressie, gehoorverlies of mobiliteitsproblemen — ze maken elke casus uniek.
Bij 75-plussers heeft een kwart mobiliteitsproblemen, en zo'n 10% kampt met gehoor- of gezichtsverlies. Het maakt begeleiding complexer en vergt specifieke expertise.
We weten nu dat tot 40% van de dementiegevallen mogelijk te voorkomen is door invloed op factoren zoals voeding, beweging, gehoor, sociale participatie. Dat is veel. En het is hoopvol.
Internationaal onderzoek, zoals via het EU Joint Programme for Neurodegenerative Disease Research, is cruciaal. Het versnelt kennisdeling, verbetert preventie, en biedt perspectief op effectieve behandelingen.
Maar we hebben ook ín de zorg innovatie nodig: apps die structuur geven, sensoren die nachtelijke dwaaltochten signaleren, training voor zorgverleners in belevingsgerichte zorg.
Zorg gebeurt niet alleen in ziekenhuizen of verpleeghuizen. Zorg is ook: welkom blijven in de toneelgroep, blijven meedoen op het koor, de ruimte krijgen om te verdwalen zonder veroordeeld te worden.
Zoals Elsa, 82. Sinds de diagnose wandelt ze elke dag naar het buurtcafé. De serveerster kent haar naam, haar favoriete gebak, en weet dat ze soms drie keer komt op een dag. "Dan geef ik haar gewoon nog eens koffie," zegt ze. "Waarom zou ik haar herinnering corrigeren, als ik haar glimlach kan behouden?"
Dat is inclusie. Niet groots, maar precies genoeg.
Daarom stel ik voor dat we samen een jaarlijkse internationale prijs instellen. Voor mensen of projecten die het verschil maken:
· een thuiszorgteam dat experimenteert met geur- en muziekherinneringen;	Comment by GENTILE PAOLA: Team di assistenza domiciliare
· een promovendus die biomarkers ontdekt;
· een stadsinitiatief dat 'dementievriendelijke wandelroutes' aanlegt.
Laat ons hun werk zichtbaar maken. Niet alleen om hen te eren, maar om hoop te verspreiden.
Dames en heren,
Als u straks in de trein of het vliegtuig stapt, neem dan niet alleen uw badge en programmaboekje mee naar huis.
Neem ook het verhaal van Wilma mee. Of van Naïma.
Want dit is geen zorg voor later. Het is zorg voor nu.
Dementie is geen individuele tragedie. Het is een collectieve verantwoordelijkheid.
En als we — met elkaar — deze verantwoordelijkheid opnemen, dan kunnen we deze marathon samen lopen. Voor de mensen die hun weg verliezen. Voor wie steeds minder woorden vindt.
En voor wie, zelfs zonder taal, blijft hopen dat we hen nog zullen zien. Dank u wel.

