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-3 Context

- Kenniscentrum

—> Uitdagingen en dilemma’s
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Context

» Ongeveer 14.000 tot 17.000 mensen met dementie onder 65
» Diagnose pas laat
» In 45% van de gevallen eerst een verkeerde diagnose

- Dementie op jonge leeftijd heeft andere impact dan dementie op oudere leeftijd

= |dentiteitsverlies, relaties, ouderschap, verlies van werk, verlies van inkomen

= Mantelzorg, gezinsproblematiek, zorg aan naasten. erfelijkheid
 Kleine groep binnen grote groep cliénten met grote en andere zorgvraag geeft

uitdagingen in organiseren van passende zorg op verschillende domeinen
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Kenniscentrum

» Netwerkorganisatie, 40 leden, zorgorganisaties, alzheimercentra en
kennispartners

» Maakt zich sterk voor excellente zorg voor jonge mensen met dementie en hun
naasten

- Draagt bij aan opleidingen voor professionals

= |sm onderwijsaanbieders

» Behartigt de belangen van jonge mensen met dementie en hun naasten
» Betrokken bij wetenschappelijk onderzoek, verbeteren van zorg en

ondersteuning door vertaling van kennis naar praktijk

= Leerstoel
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Uitdagingen

- Tijdige diagnose
= Verbeteren aansluiting diagnostische en post-diagnostische fase
= Juiste zorg op het juiste moment voor het hele systeem

» Schotten in kennis en financiering
= Sociaal domein (WMO, Jeugdwet)
= Zorg (WMO, Jeugwet, Zorgverzekeringswet, WLZ)

» Organiseren beschikbare, bereikbare en goede zorg

= Centraliseren via Hub&Spoke-model dichterbij mensen brengen expertisecentrum als
centraal punt in de regio, outreachend werken

= Versterken sociaal netwerk

» Zoeken naar juiste financiering o | -
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Zorgstandaard
Dementie 2020

Samenwerken op maat voor

personen met dementie en

mantelzorgers
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Zorgstandaard Dementie 2020 — in het kort

samenhang - In het hele dementie traject

Uitgangspunt

Verbeteren - Persoonsgericht en integrale zorg

Breed gedragen » >20 partijen; geautoriseerd door het Zorginstituut

Standaard

Bevat 25 aanbevelingen voor goede dementie-zorg en 12
kwaliteits-indicatoren

Aanbevelingen




Wat zegt de Zorgstandaard over dementie op jonge leeftijd?

Ongeveer 6—9% van
alle mensen met
dementie (volgens

WHO) is onder de 65
jaar.

In Nederland zijn er
ruim 24.000 mensen
tussen 40—65 jaar met
dementie.

De Zorgstandaard
benoemt deze
verschillen binnen de
bestaande
aanbevelingen.

Het verloop en de
problemen zijn vaak
anders dan op latere

leeftijd.




Diagnostiek (Aanbeveling 7)

» Signalen worden vaak gemist

» Diagnose duurt gemiddeld 4,4

DE CLIENTEN NIET-PLUISFASE DIAGNOSE LEVEN MET STERVENFASE
MANTELZORGER DEMENTIE & NAZORG

jaar na de eerste “niet-pluis”-

gevoelens (vs 2,6 jaar bij

- o330
» Gespecialiseerde diagnostiek 21010
THUIS_ ZIEKENHUIS

GECLUSTERD WONEN
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Wat verandert er in hun leven?

Werk, inkomen en loopbaan komen onder
druk te staan.

Zorgen voor kinderen en het gezin loopt
door.

Relatie en zingeving veranderen vaak.

Partner en kinderen krijgen zwaardere
zorgtaken en hebben eigen steun nodig.




Persoonsgerichte Zorg en Ondersteuning

Extra aandacht voor:
Betrekken van haasten

Specifieke behoeften

Woonvormen LEVEN MET

DEMENTIE

Behoud zinvolle bezigheden
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Samenvatting

- Dementie op jonge leeftijd = andere signalen,

andere stappen, andere steun, andere behoeften

« Snelle herkenning + specialistische diagnostiek.

« Gezinsgerichte, persoonlijke en samenhangende zorg.

Mensen met dementie op jonge

Kijk ook eens op e leeftijd

All dements
[ ]
. e In Nederland hebben ongeveer 17.000 mensen dementie voordat ze 65 jaar zijn. Dit noemen
° ° e : we dementie op jonge leeftijd. In vergelijking met het aantal ouderen met dementie is deze
P e e groep klein, maar de impact is groot. Partners en kinderen zitten vaak nog volop in het

werkende en sociale leven. Daardoor is de zorg voor jonge mensen met dementie een extra
uitdaging.

- https://www.kcdementieopjongeleeftijd.nl/

- www.yod-included.nl
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Wat is een behoefte?

“Een behoefte is een gebrek of tekort

Self-actualization

desire to become the most that one can be

Esteem
aan iets dat iemand nodi g N eeft om ZIic h’ respect, self-esteem, status, recognition, strength, freedom

fysiek of mentaal, beter te voelen dan op -
dit mOment," ggjggulr?tye. Englfymem. resources, health

Phy smloglcal needs

Iter, sleep, clothing

air, water, food, s

Maslow (1943)
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Behoeften
uit literatuur

Van jonge mensen met dementie
en hun naasten

Ondersteuningsbehoeften

Toegang tot ondersteuning, gericht op jonge leeftijd,
inclusief, in de buurt, psychologisch, werkgerelateerd,
praktisch

Zorgbehoeften

Krijgen van diagnose en informatie, formele en
informele zorg, samenwerking met en vertrouwen in
professionals, gesprekken over zorg in de toekomst

Interpersoonlijke behoeften
Samenwerken binnen familie, sociaal contact,

intimiteit, begrip, acceptatie, serieus genomen worden,
mMeer kennis over dementie op jonge leeftijd in
samenleving

Persoonlijke behoeften

Veiligheid, stablliteit, ‘eigen leven’, zinvolle daginvulling,
positieve benadering, tijd voor jezelf, accepteren van
situatie, autonomie, jezelf nuttig voelen



Welke behoefte(n) herkennen jullie?

Perspectief: Kind (Emma, 15 jaar, dochter van Mark, 50 jaar, FTD)

'Papa gedraagt zich de laatste tijd anders. Hij is bot en wordt snel
boos om kleine dingen. Soms weet ik niet hoe ik daarmee om moet
gaan. Thuis draait bijna alles om hem en mama is steeds met hem
bezig. Ik pas me steeds aan, maar vaak voelt het alsof niemand ziet
hoe moeilijk dit voor mij is. Op school begrijpen mijn vrienden het niet,

dus houd ik veel voor mezelf. Daardoor voel ik me vaak alleen.’
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Herkennen van behoeften

0086 0O

Impliciet Gevoelens Wens of Gebrek aan iets
en emoties verlangen
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Het is dus belangrijk om:

- De tijd te nemen om in gesprek te gaan met elkaar
- Door te vragen waar nodig, wat wil iemand nou eigenlijk écht?

- Te letten op gedrag en emoties (nonverbale communicatie)

YOD-



Waarom zijn
behoeften belangrijk?

> Aansluiten bij de doelgroep: wat is er écht nodig?
> Vergroten van relevantie en bruikbaarheid
> Empowerment en participatie door doelgroep actief te betrekken

> Voorkomen van verkeerde aannames en misverstanden
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Hoé betrek je de doelgroep?

Verplaats je vooraf in
je deelnemers

Maak de gespreksgroep, het
interview of de meedenksessie
‘doable’, zorg voor een fijne
omgeving zonder al te veel prikkels

Niets is
vanzelfsprekend

Vraag wat mensen graag zouden
willen, laat ruimte over voor hun
eigen voorkeuren

What's in it voor je
deelnemers?

Denk na over hoe je je
deelnemers tegemoet komt, wat
IS waardevol voor hen?



7N Y

“Bedankt voor vandaag. Ik vond het heel waardevol om bij het

onderzoek betrokken te zijn. Jullie hebben de middag op een mooie
manier vormgegeven en veel belangrijke punten aangestipt in de

gesprekken. Ik waardeer het enorm dat jullie je zo inzetten voor gezinnen

in dit soort situaties: dat is echt bijzonder.”

Deelnemer van meedenksessie op 26 september



Bedankt voor
het luisteren!

Carola Renders
c.renders@kcdementieopjongeleeftijd.nl

Franka Dinnissen
F.Dinnissen@vilans.nl

Maud Ritzen
Maud.Ritzen@maastrichtuniversity.nl
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