Hoewel het jaar al een maand oud is,
blikken we toch even terug op 2013. Een
jaar waarin de ziekte van Alzheimer veel
aandacht in de media heeft gekregen.
Aandacht waardoor veel mensen zich
eens te meer realiseren, dat zijzelf of een
van hun naasten grote kans hebben ooit
deze ziekte te krijgen. Hoe ingrijpend dat
kan zijn, leest u in de column van Astrid
Seuren. De zorg voor haar Jan was zo
intens en zwaar, dat het voor haar niet
meer op te brengen was. Zij beschrijft hoe
moeilijk het was om haar echtgenoot te
laten opnemen in een verzorgingstehuis.

PREUVENEMINT
2013

‘Samen genieten voor het goede doel’ is al
jaren het motto van het Struyskommitee.
Dit comité organiseerde in augustus 2013
voor de 32ste maal 't Preuvenemint, het
culinaire festijn op het Vrijthof in Maastricht
dat elk jaar op tienduizenden bezoekers
mag rekenen en waarvan de opbrengst
traditiegetrouw naar diverse goede doelen
gaat. Op 29 november 2013 ontving het
Alzheimeronderzoekfonds Limburg een
cheque van het Struyskommitee van maar
liefst € 5.889,40. Dit bedrag komt ten goede
aan onderzoek in het Alzheimer Centrum
Limburg.
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PROF. DR. RUDOLF PONDS
(ALZHEIMER CENTRUM
LIMBURG) EN DRS. FLORE
JOSKIN (ALZHEIMER
ONDERZOEKFONDS
LIMBURG) NEMEN
CHEQUE VAN HET
STRUYSKOMMITEE IN
ONTVANGST.
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Een hele moeilijke beslissing, die voor
velen op enig moment een harde reali-
teit is! We weten nog steeds niet precies
waardoor de ziekte ontstaat, maar slagen
er wel in steeds meer risico-factoren

in kaart te brengen. Een interessante
ontwikkeling! Want het blijkt dat mensen
die een gezonde levensstijl hanteren, de
ziekte wellicht kunnen voorkomen. Een
onderzoek dat zich hiermee bezighoudt
is In-MINDD. In deze nieuwsbrief leest u
hier meer over en stelt Kay Deckers, een
van de onderzoekers, zich aan u voor.
Verleden jaar liep hij als student stage bij
de Geheugenpoli, nu is hij een van de acht
ACL-onderzoekers die zich bezighouden
met In-MINDD.

Ook het zorgonderzoek krijgt de komende
jaren veel aandacht. Op 16 en 17 januari
vond in Maastricht de aftrapvergadering
plaats van het internationale samenwer-
kingsproject ActifCare, onder leiding

van het ALzheimer Centrum Limburg.
Hierin zullen de behoeftes van mensen
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met dementie nauwkeuriger vastgesteld
gaan worden. Wij zullen u in de komende
nieuwsbrieven hierover berichten.

We informeren u ook over twee geslaagde
acties, waarbij mooie bedragen zijn
opgehaald ten bate van alzheimeronder-
zoek. Tijdens het ‘Teeke Zingen' liet onze
ambassadeur Beppie Kraft de zaal met
soms kleine liedjes een grootste avond
beleven... Het was een mooie avond zo
vlak voor de Kerst! Blij zijn wij ook met

de cheque van het Struyskommitee. Het
motto van het Preuvenemint ‘Samen
genieten voor het goede doel’ is zeker ook
van toepassing op het Alzheimer Benefiet
Artiestengala dat op 5 april zal plaats-
vinden. Welke Limburgse toppers geheel
belangeloos zullen optreden ten bate van
het Alzheimeronderzoekfonds Limburg @
en het Alzheimer Centrum Limburg leest
u op pagina 2 van deze nieuwsbrief!

Met vriendelijke groet,
Prof. dr. Frans Verhey

BRENGT

Voor het tweede achtereenvolgende jaar organiseerden
het Alzheimeronderzoekfonds Limburg en Grand Café
Maastricht Soiron “Teeke zingen met Beppie”. Op
woensdagavond 18 december zongen zo’n 130 gasten
samen met Beppie Kraft “leedsjes vaan vreuger en

noe .

Liedjes die niemand wil vergeten! Ook Jan Janssen, bekende Maastrichtenaar en
begenadigd verhalenverteller luisterde de avond op en vertelde, in zijn typische
humoristische stijl, een Maastrichts kerstverhaal.

"Als ambassadeur voor het Alzheimer Onderzoekfonds Limburg zet ik me heel graag

in om aandacht te vragen voor mensen met dementie en hun naasten. Dat vind ik
ontzettend belangrijk, want ik weet hoe verdrietig het is om het contact met iemand met
dementie langzaam maar zeker te verliezen.”Beppie Kraft

Naast Grand Café Maastricht Soiron, Beppie Kraft en Jan Janssen werkten Joep Servais
(piano), Hans Coenjaerds (geluid), Jos van Bergen (cameral, geheel belangeloos mee aan
deze avond en kwam de volledige opbrengst ten goede aan het Alzheimeronderzoekfonds
Limburg en het onderzoek van het Alzheimer Centrum Limburg.
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Op 31 augustus 2011 werd Jan opgenomen. Op het moment
dat ik naar huis wilde gaan, begreep Jan niet dat hij binnen
de muren van het verpleeghuis moest blijven. Wij gingen toch
altijd sdmen overal naar toe? De eerste tijd volgden er vele
zeer emotionele momenten. Hartverscheurende taferelen
waarbij ik Jan z6 in mijn ‘binnenzak’ had willen meenemen...

Op een bepaald moment bleek ‘t naar omstandigheden wel
‘goed’ met hem te gaan. Totdat, na een half jaar, agressief
gedrag in alle hevigheid de kop opstak! Jan bleek een gevaar
voor zichzelf, zijn medebewoners, voor het personeel en de
bezoekers te zijn. Ter medicijnindicatie werd Jan ‘tijdelijk’
overgeplaatst naar de psychiatrische afdeling (PAAZ] van een
algemeen ziekenhuis. Het bleek niet mogelijk te zijn om een
medicijn te vinden, waar Jan rustiger van werd. Het personeel
op een PAAZ-afdeling is niet opgeleid om een patiént als Jan
gepaste zorg te bieden. Dit betekende dat hij dagelijks, onder
dwang, in de separeerruimte werd gebracht en moest blijven!
lets waar hij zich zéér fel tegen verzette. Telkens weer, met al
zijn kracht! Z6 begrijpelijk. Arme Jan. Pijn, onmacht, enorm
veel verdriet waren tijdens deze periode ons beider gevoelens,
elke dag weer. Zes maanden lang.

Een medewerker van het ACL en ik waren inmiddels een
zoektocht gestart om een verpleeghuis te vinden waar

men (aan)gepaste zorg aan dergelijke cliénten kan bieden.
Uiteindelijk zijn wij erin geslaagd om Jan op 3 oktober 2012

Het agressieve, ontremde gedrag van Jan maakte het voor te laten opnemen binnen verpleeghuis ‘Grubbeveld' te
hem en mij steeds moeilijker samen thuis te wonen. Dat Maastricht. De uitermate gedreven motivatie en tomeloze inzet
deed verschrikkelijk veel pijn! Want ik wilde zo veel en zo van het personeel aldaar hebben er voor gezorgd dat Jan een
lang mogelijk de kracht hebben zelf voor Jan te blijven zeer geschikte woonplek heeft gekregen. Zolang hij leeft zal hij
zorgen. Na vijf jaar gaven mijn lichaam en geest het signaal een zorgenkindje blijven. Maar ik ben dankbaar dat er bij Jan
af dat het zo écht niet verder kon. Het ging ten koste van en mij, na een periode van enorme strijd, een bepaalde rust is
@ mezelf. En daardoor ook ten koste van Jan. |k was helaas niet gekomen. Rust die Jan uitstraalt op bovenstaande foto . @
meer bij machte het thuis voor hem en mij zo aangenaam
mogelijk te maken. Mijn energie was totaal op! Ik was dood Astrid

en doodvermoeid en opname in een verpleeghuis bleek
onvermijdelijk.

Voor de zorginstanties was het meteen duidelijk dat onze

thuissituatie onverantwoord was. Er werd daarom een

spoedopname geregeld in een verpleeghuis. Ondertussen Wilt u uw verhaal delen in onze nieuwsbrief? Dat kan, graag
probeerde ik Jan op deze enorme verandering binnen ons leven  zelfs! Laat het ons weten via f.joskin@hfl.nl.

voor te bereiden...

ALZHEIMER BENEFIET ARTIESTENGALA
MET LIMBURGSE TOPARTIESTEN!

“Beppie Kraft, W-Dreej, Dieter Koblenz, Spik en Span, Erwin, Marleen Rutten, Tiroler Teufel, La Bamba, Ziesjoem, Legata
Lederhosen Power en Kartoesj komen optreden! Dat zijn niet de minste namen! De artiesten komen allemaal pro deo. Ik ken
de meesten al jaren, het organiseren van carnavalszittingen en feesten is een uit de hand gelopen hobby...”, vertelt Jacques
Pustjens. “Als ik deze artiesten zou moeten betalen, dan zou ik zeker € 10.000 gage moeten betalen!”

Hij staat zelf liever niet in de belang- ik een hoop artiesten ken én dat Echt Maessen (Orbis de Egthe), Iris Partouns
stelling. “Laat mij maar achter de een dementievriendelijke gemeente (Alzheimer Centrum Limburg), Flore
gordijnen werken...” Maar, omdat hij is. Met die kennis vroeg hij mij om een Joskin (Alzheimeronderzoekfonds
iedereen wil informeren over deze avond te organiseren. |k zei ‘Geert, laat Limburg) en Geert Leenders ben ik aan
fantastische avond, maakt Jacques mij daar eens even over nadenken’. Nou  de slag gegaan.”

Pustjens graag een uitzondering. “Vorig ik heb me bedacht, me ook verdiept

jaar juli ben ik gebeld door mijn oude in de ziekte van Alzheimer. Het is een “Wij organiseren een Alzheimer Benefiet
schoolvriend Geert Leenders. Hij werkte  verschrikkelijke, vretende ziekte. ledere  Artiestengala op 5 april”, vult Harold

bij het Alzheimer Centrum Limburg ziekte is er één teveel, is mijn leus. Ik Maessen aan. “De fondsen die we

(hij is inmiddels met pensioen). Hij had heb Geert teruggebeld en gezegd dat hiermee werven, die komen ten goede
vernomen dat ik vrij veel organiseer, dat ik akkoord ging. Samen met Harold aan alzheimeronderzoek.
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Het Alzheimer Benefiet Artiestengala wordt georganiseerd i.s.m.

Orbis Medisch en Zorgconcern ten bate van het Alzheimeronderzoek- met Limburgse staan. “Daar ga ik voor Alzheimer

fonds Limburg. Met de ophrengst wordt onderzoek voor Limburgse topartiesten.” extra op de deur kloppen.”

if:::r“e:::i"‘e: ’“°9e”{!‘ 9‘*:‘1’;‘ i’: h:tt UAh:zhei’“” R “De locatie “Er kunnen zo’n 400 mensen in de

? SEREHgEReRIan Aet Haastie . wordt gratis zaal en op het balkon zijn ook nog

ter beschikking zo'n 70 zitplaatsen. |k denk dat je
gesteld. En ook er snel bij moet zijn”, zegt Harold
de mensen die Maessen. “We verwachten dat de
licht en geluid avond snel uitverkocht zal zijn!”

verzorgen komen

gratis. We krijgen

alzheimer ol Thearer 75 gratis affiches,
benefiet Pegerstraa;t 47, 6101 GA Echt

c Z ; redactionele
artleStengala met o.a. Beppie Kraft en vele andere artiésten ondersteuning, de U KOMT TOCH OOK

bloemen worden OP 5 APRIL?

gesponsord, de

entreekaarten, Kaarten kosten € 10

de polsbandjes. in de voorverkoop en
In Orbis De Egthe organiseren wij ook vier Zelfs de aanwezigheid van EHBO-ers € 12,50 aan de zaal.
maal per jaar een euregionaal Alzheimercafé is gratis. We organiseren ook een
met vrijwilligers. Er bestaat dan ook al loterij. Ik verwacht dat we zo'n 2.000 Kaarten zijn verkrijgbaar bij:
jaren een band met het Alzheimer Centrum loten gaan verkopen. We verloten e Staatsloterij, Drogisterij
Limburg.” Het wordt een non-stop restaurantbonnen t.w.v. 75 euro, een M. Aerts, St. Jorisstraat 1, Echt
programma volgens Harold Maessen. “Beppie ander restaurant geeft een eetbon e Wim Slangen Sports,
Kraft zal als ambassadrice van het AOL om inclusief een uur lasergamen, er is Ursulinenstraat 18, Echt
20.00 uur de avond openen en dan vanaf 20.05 een kappersbon t.w.v. 100 euro, er ¢ Rijwielhuis Peter Fincken,
uur is er non-stop muziek! De avond vindt zijn filmbonnen, een fitnessbon. |k Hoofdstraat 80, Maasbracht
plaats in de Royal Servicebioscoop in Echt. ben bezig met staatsloten, maar ook ¢ Wendy Jeans,
Eén van de bioscoopzalen zal volledig worden met een fiets...” Jacques Pustjens Feurthstraat 30, Susteren
omgebouwd. Het wordt een echte feestavond heeft nog wat namen op zijn lijstje e  Of via f.joskinf@hfl.nl

@ Te genezen is dementie niet, maar kan mogelijk worden
voorkomen door een gezonde leefstijl aan te nemen en wel in een
zo vroeg mogelijke levensfase.

Daar gaat In-MINDD over: de naam staat voor /Nnovative, Midlife
INtervention for Dementia Deterrence. Dit onderzoeksproject is
een samenwerkingsverband tussen partners in lerland (Dublin City
University), Schotland (University of Glasgow), Frankrijk (Université
de Nice Sophia Antipolis) en Nederland (Maastricht UMC+). Het
doel van In-MINDD is om mensen ervan bewust te maken dat

zij zelf iets aan hun risico op dementie op latere leeftijd kunnen
doen. Er zijn risicofactoren die men kan verbeteren, bijvoorbeeld
door een gezond gewicht aan te houden, door gezond te eten en
regelmatig te bewegen.

De afgelopen periode zijn de onderzoekers van In-MINDD in de D RS- KAY D ECKE RS

literatuur gedoken en hebben zij de belangrijkste risicofactoren

WIE IS DE ONDERZOEKER

van dementie in kaart gebracht. Op basis van deze factoren, is In het Maastricht UMC+ werken veel mensen die op de
men bezig om een programma op het internet te ontwikkelen. Dit een of andere manier betrokken zijn bij alzheimeronder-
programma legt uit welke factoren belangrijk kunnen zijn en biedt zoek. Deze keer stellen we aan u voor drs. Kay Deckers,
‘op maat” handvaten hoe mensen het beste het risico op dementie PhD/onderzoeker.

kunnen verlagen. In samenspraak met de huisarts zal namelijk

een preventief gezondheidsprofiel gericht op risicoreductie worden “Ik ben 25 jaar en woon samen met mijn vriendin in Heer-
opgesteld. Deelnemers wordt gevraagd om op verschillende len. Ik voetbal en lees graag. Ik kom met de trein naar het
momenten informatie via de website aan te leveren. Via sociale werk en heb altijd een boek bij me. Vooral de geschiedenis
media worden ze vervolgens ondersteund bij het bereiken van hun van de tweede wereldoorlog heeft mijn interesse.

gezondheidsdoelen.
Ik heb Psychologie gestudeerd aan de Universiteit

In nauw overleg met de partners in lerland, Schotland en Frankrijk Maastricht. Ik heb de biologische richting gekozen en ben
en huisartsen in Maastricht wordt op dit moment vorm gegeven daarna de Researchmaster Neuropsychologie gaan doen.
aan de eerste versie van het programma. In de volgende stap zal bij Je kunt veel kanten op met deze studie.

een aantal huisartsen in Nederland het systeem worden uitgerold
en getest op haalbaarheid.

>>
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>>
Ik heb stage gelopen bij U-center, heeft namelijk aangegeven dat we voor aan de universiteit. |k heb twee onder-
Mondriaan Zorggroep en op de Geheu- deze leeftijdsgroep iets kunnen beteke- wijsgroepen geleid en gelukkig hebben

genpoli. Als onderdeel van mijn klinische  nen.
stage heb ik mensen onderzocht met

alle studenten hun toets gehaald! Met
een 7.5 gemiddeld! Het is wel apart om

‘mild cognitive impairment’, een moge- De ziekte is onomkeerbaar. Eiwitten hier nu onderzoeker te zijn, terwijl ik hier
lijk voorstadium van dementie. Na mijn richten een bepaalde schade in het brein  vorig jaar zelf nog als student rondliep.
stages wist ik dat ik de ‘dementiekant’ op  aan en mijns inziens kan medicatie dit Grote voorbeelden zoals Martin van
wilde gaan en was dan ook heel blij toen  wel tegen gaan, maar niet herstellen. Boxtel en Sebastian Kohler zijn nu mijn

ik hier kon beginnen. Gelet op de huidige ontwikkelingen denk  co-promotoren.”

ik dat er over tien jaar wel een genees-

Op dit moment ben ik vooral bezig met middel tégen dementie zal zijn. Wat maakt iemand tot een goed
literatuuronderzoek voor In-MINDD. onderzoeker?

We willen een internetsite lanceren, Wat zijn je toekomstplannen? “Je moet van je kunnen afbijten. Je moet
waarop mensen hun gegevens kunnen “Een combinatie van onderzoek en passie hebben. Staan voor wat je doet en
invoeren, zodat wij een risicoprofiel werken in de kliniek zou ideaal zijn. Maar  er volledig voor gaan. Er kunnen fouten
kunnen samenstellen en vervolgens als ik nu zou moeten kiezen dan wil ik in je data zitten, met als gevolg dat je er
advies op maat kunnen leveren. het liefst verder in het onderzoek. Een niks mee kunt. Dat moet je accepteren
We richten ons op mensen in de periode naar het buitenland is wel iets en opnieuw beginnen.”

leeftijdsgroep 40 - 60 jaar, onderzoek wat ik ambieer. |k geef ook onderwijs

UW ST E U N IS ZO WE L KO M 1 Wilt u deze nieuwsbrief liever per e-mail ontvangen?
- Dat kan! Stuur een e-mail naar f.joskin@hfl.nl.
Wist u dat 1 op de 5 mensen een vorm van dementie krijgt, waarvan de
ziekte van Alzheimer de meest voorkomende is? Door de vergrijzing zal
het aantal mensen dat aan dementie lijdt de komende decennia ruim
verdubbelen. Dat is zeker in Limburg een groot probleem. De ziekte kan
iedereen treffen, jong en oud. Alleen met wetenschappelijk onderzoek
kunnen we dit scenario stoppen.

Met uw donatie steunt u wetenschappelijk onderzoek om de kwaliteit van
@ leven van zowel patiénten als hun naasten in Limburg te verbeteren. Er ligt co LO Fo N
een veelbelovend onderzoeksprogramma klaar dat direct verbetering kan

brengen voor mensen met dementie en hun familie in Limburg. Wilt u het
Alzheimer Onderzoekfonds steunen? Dat kan op verschillende manieren.

NL72INGB0005073958
ALZHEIMERONDERZOEKFONDS LIMBURG

WWW.ALZHEIMERONDERZOEKFONDSLIMBURG.NL

De nieuwsbrief is een uitgave van het
Alzheimeronderzoekfonds Limburg.

Eenmalige of structurele gift

Alzheimeronderzoekfonds

Elke gift, klein of groot, is welkom. Schenken aan een goed doel heeft LIMBURG
bovendien fiscale voordelen. Een periodieke schenking houdt in dat u het
fonds voor een langere periode steunt, bijvoorbeeld met een vast bedrag CEpEmEEEED || e

nederland

per jaar. Dit soort schenkingen kan sinds dit jaar per onderhandse akte als

alternatief voor de notariéle akte. Wij helpen u graag hierbij! Heeftuvragenover hetAlzheimeronderzoekfonds

Limburg? Neem dan contact op met Flore Joskin

Steun ons als bedrijf via onderstaand telefoonnummer.

Uw bedrijf kan sponsor worden van het
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Alzheimeronderzoekfonds Limburg of één
van haar activiteiten. We kijken graag samen
met u wat het best bij uw bedrijf past.

Giftbox

Heeft u binnenkort een feestelijke
gelegenheid en overweegt u om geen
cadeaus maar donaties voor een goed doel
te vragen? Een prachtig idee! Hiervoor
kunt u de giftbox bestellen van het
Alzheimeronderzoekfonds Limburg.

Voor meer informatie kunt u contact
opnemen met Flore Joskin,

via telefoon (043 - 407 73 65) of via e-mail
(f.joskin@hfl.nl). Bij voorbaat heel hartelijk
dank voor uw hulp!

CONTACTGEVENS
Alzheimeronderzoekfonds Limburg
Turennestraat 33, 6221 AR Maastricht
T: + 31 (0)43 407 7365

I: www.hfl.nl

E: info@hfl.nl

AAN DIT NUMMER WERKTEN MEE

Prof. dr. Frans Verhey, Mevr. Seuren,

Drs. Kay Deckers, Ing. Iris Partouns,

Joyce Larue, Ellen van de Ven en Flore Joskin.

VORMGEVING @‘
Di-Gitta-al ANBI

Maastricht UMC+
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