Ondersteuning op het juiste moment
Zorgstandaard Dementie

Format aanvraag maatwerktraject

Naam maatwerktraject: Zorg en ondersteuning na de diagnose dementie op
jonge leeftijd in regio Rotterdam-Rijnmond

Naam netwerk Werkgroep ketenzorg Dementie op Jonge Leeftijd
Regio Rijnmond in samenwerking met de Stedelijke
Keten Dementie Rotterdam

Naam + functie contactpersoon Lisette Waalewijn, Beleidsmedewerker ConForte
Overzicht van deelnemende organisaties e Alzheimercentrum Erasmus MC
in het traject e Conforte

e Gemeente Rotterdam
e Stedelijke keten dementie Rotterdam
e Samen voor kwetsbare ouderen o010

Zorgaanbieders

e Franciscus Gasthuis & Vlietland
e Maasstad Ziekenhuis

e Spijkenisse Medisch Centrum
e |Jsselland ziekenhuis

e Van Wheel Betesda Ziekenhuis
e GGZ Delfland

e Argos Zorggroep

e Laurens

e Curamare

e Welthuis

e Careyn

e Pietervan Foreest

De vertegenwoordiging van deze organisaties bestaat
0.a. uit managers, teamleiders, beleidsmedewerkers /
adviseurs, neurologen, neuropsychologen, psychiaters,
casemanagers dementie op jonge leeftijd en

onderzoekers.
Pati€énten- of mantelzorgorganisatie Ja, namelijk: Alzheimer Nederland afdeling Rotterdam
betrokken bij deze aanvraag? is een partner binnen de Stedelijke Keten Dementie

Rotterdam. De voorzitter van deze afdeling heeft
bijgedragen aan deze aanvraag.



https://rotterdamdementie.nl/over-ons/
https://www.svko010.nl/
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Mensen met dementie en/of mantelzorger
betrokken bij deze aanvraag?

e Mensen met dementie en hun mantelzorgers
zijn in onze keten bevraagd ter voorbereiding
van deze aanvraag.

e Alzheimer Nederland Afdeling Rotterdam
heeft mensen met dementie en mantelzorgers
bereid gevonden om mee te lezen met hun
informatievoorziening. Dit zal ook zo zijn voor
de werkzaamheden binnen deze aanvraag (zie
doel 1).

Daarnaast bestaat er een sterke link met
wetenschappelijk onderzoek. Onze keten heeft
voorheen geparticipeerd in het PRECODE onderzoek
waarbij onderzoek verricht werd naar de prevalentie
van dementie op jonge leeftijd in regio Rijnmond.
Onderzoekers van het Alzheimercentrum Erasmus MC
(Hanna Bodde en Janne Papma, tevens coordinatie van
de werkgroep ketenzorg dementie op jonge leeftijd
regio Rijnmond) doen onderzoek binnen het YOD-
INCLUDED consortium. Het onderzoek sluit aan op één
van de doelen binnen het aangevraagde
maatwerktraject (het verbeteren van zorg en
begeleiding vlak na de diagnose van mensen met
dementie op jonge leeftijd en hun naasten).

e Voor haar promotie-onderzoek verricht Hanna
Bodde (Erasmus MC) interviews met patiénten
en mantelzorgers en spreekt zij daarnaast
regelmatig met het ervaringsdeskundigen
panel van YOD-INCLUDED en haalt op die
manier informatie, wensen en behoeften op
over dit onderwerp. Deze informatie zal ook
meegenomen worden in dit traject.

Financiers uit de regio betrokken
(zorgverzekeraar, zorgkantoor of
gemeente ) bij deze aanvraag?

X Ja, namelijk: Gemeente Rotterdam

Naam projectleider en bestuurlijk
portefeuillehouder

Projectleider: Janne Papma, hoofd van het
Alzheimercentrum Erasmus MC

Bestuurlijk portefeuillehouder: Inge Schonagen,
directeur ConForte en ketenregisseur Stedelijke Keten
Dementie Rotterdam

Ondersteuning door: Lieve Mijnster,
Beleidsmedewerker Conforte en codrdinator van de
Stedelijke Keten Dementie Rotterdam & Hanna Bodde,
coordinator van de Werkgroep ketenzorg Dementie op
Jonge Leeftijd Regio Rijnmond en promovenda binnen
YOD-INCLUDED

Beoogde start- en looptijd project

Januari 2025 t/m december 2025
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Welk probleem/knelpunt in het kader van | Het doel van dit project is tweedelig:

zorgstandaard dementie wordt 1) Informatie beschikbaar stellen voor mensen met
aangepakt? dementie op jonge leeftijd en hun naasten m.b.t
beschikbare zorg en ondersteuning in de regio; met
een nadruk op de periode na de diagnose. Deze
informatie dient aan te sluiten op wensen en behoeften
van de doelgroep.

2) Het maken en aanscherpen van afspraken met het
ketenzorg netwerk t.a.v. het verbeteren van de
aansluiting binnen het zorgpad (vastgelegd in
zorgprogramma'’s), met nadruk op de zorg en
ondersteuning in de vorm van proactieve zorgplanning
in de periode na de diagnose. En naar goede
voorbeelden elders in het land.

Deze doelen sluiten bij de volgende aanbevelingen van
de zorgstandaard dementie:

Aanbeveling 1: Proactieve zorgplanning wordt door de
aangewezen professionals direct na de diagnose
gestart of zodra de persoon met dementie en de
mantelzorgers hiervoor openstaan. Dit wordt
voortgezet gedurende het gehele ziekteproces.

Aanbeveling 4: De samenwerkingspartners in het
dementienetwerk maken concrete
samenwerkingsafspraken, leggen deze afspraken vast
in een overeenkomst en monitoren deze afspraken
periodiek.

Aanbeveling 5: Er is een regionale structuur van
waaruit op laagdrempelige wijze begrijpelijke
publieksinformatie en individuele voorlichting wordt
geboden, cultuursensitief, in diverse
communicatievormen, gericht op vier groepen:
personen met dementie zelf en diens mantelzorgers,
vrijwilligers, professionals en samenleving.

Aanbeveling 17: In het ziekenhuis is poliklinische zorg
afgestemd op de behoeften van personen met
dementie en is overdracht naar huisarts en/of
casemanagement professional geregeld.

Daarnaast sluit ons project aan bij specifieke
handvatten uit het kennisdossier Jonge Mensen met
Dementie:
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Handvat 3: Werk vanuit de behoeften van jonge
mensen met dementie en hun naasten

Handvat 5: Creéer gezamenlijk een passend aanbod:
Een regionaal zorgprogramma

Motiveer hoe je tot de keuze van dit
project gekomen bent.

De werkgroep ketenzorg Dementie op Jonge Leeftijd
Regio Rijnmond bestaat inmiddels sinds 2013 (zie
overzicht ‘Deelnemende organisaties’). De afgelopen
10 jaar hebben wij, zorgorganisaties, Alzheimer
Nederland en gemeente Rotterdam, gezamenlijk
gewerkt aan een aantal doelstellingen. Onze huidige
doelen betreffen specifiek de aansluiting in de periode
na de diagnose.

Mensen met dementie op jonge leeftijd en hun
mantelzorgers geven aan vaak moeite om beschikbare
zorg en ondersteuning te vinden en weten niet goed
waar zij terecht kunnen binnen onze regio. Daarnaast
geven zij aan dat de zorg binnen de
geheugenpolikliniek niet goed aansluit op de zorg in de
eerste lijn. Ook zijn zorgprofessionals in de reguliere
keten dementie vaak niet goed op de hoogte van de
mogelijkheden die binnen de organisaties betrokken
bij onze werkgroep worden aangeboden aan specifiek
mensen met dementie op jonge leeftijd. Een duidelijk
overzicht, organisatie overstijgend, van de beschikbare
zorg en ondersteuning binnen onze regio bestaat tot
op heden niet. De werkgroep wil deze informatie zowel
toegankelijk maken voor zowel patiénten en
mantelzorgers, als zorgprofessionals buiten onze
werkgroep. Daarnaast willen we deze informatie
toespitsen op de verschillende doelgroepen. Hieraan
zal worden gewerkt in doel 1.

Een tweede probleem binnen onze regio is het zorg
vacuim direct na de diagnose en voor de opstart van
casemanagement dementie. Er is momenteel een
tekort aan casemanagers gespecialiseerd in Dementie
op Jonge Leeftijd. Dit probleem is structureel*.
Hierdoor belanden mensen vaak eerst op een
wachtlijst, juist in een periode dat zij met veel
onzekerheid richting de toekomst kampen. Daarnaast
blijkt er onvoldoende warme overdracht en informatie
over de mogelijkheden zorg na de diagnose vanuit de
geheugenpoliklinieken beschikbaar te zijn. Dat is een
gemiste kans gezien dit een periode betreft om te
benutten in het kader van proactieve zorgplanning, een
periode betreft waarin mensen met dementie op Jonge
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Leeftijd in the lead kunnen zijn over keuzes voor de
toekomst.

*Dit tekort betreft specifiek casemanagers op jonge
leeftijd en kan i.0.m. de zorgorganisaties nu niet direct
verholpen worden.

We willen met onze regio afspraken gaan maken om te
kijken hoe we patiénten en mantelzorgers na de
diagnose kunnen opvangen en ondersteuning kunnen
bieden in de periode voordat er een casemanager in
beeld is. Daarnaast willen we een warme overdracht
bewerkstelligen, evenals proactieve zorgplanning.

Globale inhoud van het project

Dit project kent twee onderdelen:

1. Het informeren van mensen met dementie op
jonge leeftijd en hun naasten m.b.t beschikbare zorg
en ondersteuning in de regio

In onze regio zijn er verschillende initiatieven voor zorg
en ondersteuning voor mensen met dementie op jonge
leeftijd en hun mantelzorgers. We horen echter terug
van mensen met een diagnose dementie op jonge
leeftijd, dat deze initiatieven niet altijd even goed door
de doelgroep gevonden worden en dat mantelzorgers
zelf veel tijd en moeite te moeten stoppen in het
onderzoeken van wat beschikbaar is. De informatie is
nu vaak niet te vinden (wel bekend bij casemanagers),
of alleen beschikbaar per zorgorganisatie. Om deze
zorg en ondersteuning toegankelijker te maken willen
we een overzicht creéren van de zorg en
ondersteuningsinitiatieven die binnen de regio
bestaan. Hierin willen we graag zowel specifieke zorg
voor mensen met dementie op jonge leeftijd plaatsen
(bijvoorbeeld informatie over dagbesteding voor
mensen met dementie op jonge leeftijd,
Jungheimercafé’s, contactavonden voor partners of
kinderen van mensen met dementie op jonge leeftijd,
etc.), alsook informatie over initiatieven van
welzijnsorganisaties die niet specifiek zijn voor mensen
met dementie op jonge leeftijd, maar wel
ondersteuning kunnen bieden die passend kan zijn
voor deze doelgroep (bijvoorbeeld de mantelfoon,
mantelzorgcoaches, (wandel)maatje of buddy, en
andere initiatieven).

Mensen met dementie op jonge leeftijd zullen
betrokken worden om na te gaan waar behoeften en
wensen liggen t.a.v. deze informatie. Hierop zal
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worden ingespeeld door informatie toe te spitsen op
de wensen.

Sinds kort bestaat er een website aangaande
dementiezorg in de stad Rotterdam
(www.rotterdamdementie.nl), opgezet door de
Stedelijke Keten Dementie Rotterdam in
samenwerking met Conforte, de gemeente Rotterdam
en Samen voor kwetsbare ouderen o10. Met ons
initiatief willen wij 0.a. graag aansluiten op deze
website met informatie over zorg en initiatieven
specifiek voor jonge mensen met dementie.

2) Het maken van de juiste afspraken met het
netwerk t.a.v. het verbeteren van het zorgpad, met
als nadruk de zorg & ondersteuning vlak na de
diagnose.

Een proactieve aanpak in het bieden van zorg en
ondersteuning na de diagnose is om meerdere redenen
belangrijk voor de persoon met dementie op jonge
leeftijd en voor de mantelzorger. Op deze manier kan
er hulp geboden worden bij het leren accepteren van
de diagnose; kan er vroege interventie gestart worden
bij spelende problematiek; weten mantelzorgers beter
waar ze in de toekomst heen kunnen gaan voor hulp en
kan de persoon met dementie op jonge leeftijd al
nadenken over zijn/haar wensen voor de toekomst.
Onderzoek laat zien dit een positieve invloed kan
hebben op het beloop van de ziekte, de relatie tussen
patiént en mantelzorger, en dit de noodzaak tot
opname in het verpleeghuis vertraagd.

We horen terug dat deze zorg binnen onze regio vaak
niet geboden wordt, enerzijds door lange wachtlijsten
bij casemanagers gespecialiseerd in dementie op jonge
leeftijd, anderzijds doordat geheugenpoliklinieken
geen warme overdracht of informatie t.a.v. proactieve
zorgplanning geven. Graag willen we binnen onze
werkgroep aandacht besteden aan deze dilemma'’s, en
werken aan oplossingen die maken dat de zorg beter
op elkaar aansluit.

Om tot deze oplossingen te komen willen we:

A. De huidige zorgprogramma'’s naast elkaar leggen
om hiaten op te sporen en te bezien op welke vlakken
ze op elkaar aansluiten (omdat regio Rijnmond een
groter gebied betreft is er sprake van meerdere
zorgprogramma'’s).

B. Inventariseren welke alternatieve mogelijkheden er



http://www.rotterdamdementie.nl/
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zijn voor zorg en ondersteuning vlak na de diagnose;
waarin o.a. een rol voor de geheugenpoliklinieken
wordt meegenomen t.a.v. een proactieve zorgplanning
en informatie.

C. Op basis van deze uitkomsten samen nieuwe
afspraken maken voor het invullen van de zorg
specifiek in de periode na de diagnose.

Bij het invullen van deze zorg willen we rekening
houden met de diversiteit in onze doelgroep en de
nadruk leggen op een persoonsgerichte aanpak, dus
afgestemd op de behoeften, wensen en
karakteristieken van mensen met dementie op jonge
leeftijd en hun naasten.

Beknopte omschrijving doel traject 1) Het informeren van mensen met dementie op jonge
leeftijd en hun naasten m.b.t beschikbare zorg en
ondersteuning in de regio; met nadruk op de periode
na de diagnose

2) Het maken van afspraken en het ontwikkelen van
een werkwijze met het netwerk t.a.v. het verbeteren
van de aansluiting van het zorgpad, met nadruk op de
zorg en ondersteuning in de periode na de diagnose.

Beoogde resultaten traject Doel 1. Website met informatie over beschikbare
zorg & ondersteuning

Het creéren van goede informatievoorziening m.b.t.
beschikbare zorg, ondersteuning en initiatieven in onze
regio voor zowel personen met dementie op jonge
leeftijd en hun mantelzorgers als voor andere
zorgprofessionals (buiten onze keten), in de vorm van
een website.

Doel 2. Verbeterde aansluiting binnen het zorgpad,
met tijdige start van proactieve zorgplanning, zorg
en ondersteuning na de diagnose

Na dit project willen we samenwerkingsafspraken
hebben gemaakt over zorg en ondersteuning na de
diagnose en deze implementeren. We zullen een
werkwijze voor proactieve zorgplanning voor onze
regio ontwikkelen.

Doel 3. Plan voor implementatie en monitoring

Tot slot willen we een duidelijk plan hebben waardoor
de resultaten behaald in 1 en 2 worden gewaarborgd,
dit omvat bijv. ook een communicatieplan voor de
langere termijn. De werkgroep ketenzorg Dementie op
Jonge Leeftijd Regio Rijnmond komt jaarlijks tweemaal
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bijeen waarbij de acties vanuit dit plan zullen worden
opgevolgd.

Tijdpad/ planning van het traject Q1 2025:

- Inventariseren van de beschikbare zorg en
ondersteuning in onze regio (doel 1);

- Concept-ideeén uvitwerken over hoe deze informatie
het beste weer te geven. Dit zal 0.a. een plek krijgen op
een website (i.s.m. Alzheimer Nederland afdeling
Rotterdam en mensen met dementie op jonge leeftijd;
doel 1);

- Inventariseren hoe mensen met dementie op jonge
leeftijd deze informatie willen ontvangen (doel 1)

Aan het eind van Q1 zal de Werkgroep ketenzorg
Dementie op Jonge Leeftijd Regio Rijnmond
bijeenkomen en de voortgang bespreken.

Q2 en Q3 2025:

- Verder vitwerken van het gekozen concept om deze
informatie 0.a. weer te geven op een website en via
andere communicatie kanalen (doel 1);

- De huidige zorgprogramma'’s naast elkaar leggen om
hiaten op te sporen en te kijken op welke vlakken ze op
elkaar aansluiten (doel 2);

- Inventarisatie bij alle leden van de werkgroep welke
alternatieve mogelijkheden er zijn voor zorg en
ondersteuning vlak na de diagnose, hierbij zal de
nadruk gelegd worden op proactieve zorgplanning, en
zullen de mogelijkheden geinventariseerd worden voor
een actieve rol vanuit de geheugenpoliklinieken (doel
2)

Na Q3 zal er een consensus vergadering plaatsvinden
met de leden van de Werkgroep ketenzorg Dementie
op Jonge Leeftijd Regio Rijnmond om de uitkomsten
van het naast elkaar leggen van de zorgprogramma'’s
en de inventarisatie te bespreken en afspraken te
maken. Tevens zal worden gebrainstormd over
manieren om de implementatie en monitoring te
waarborgen.

Q4 2025
- Finaliseren website (doel 1);

-Ontwikkelen van een werkwijze voor proactieve
zorgplanning toegespitst op onze regio.
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- Informeren van de doelgroep via social media
kanalen van alle betrokken organisaties. Tevens
aansluiting bij Alzheimercafes die georganiseerd
worden voor mensen met dementie op jonge leeftijd.
(doel 1)

- Formaliseren van de samenwerkingsafspraken (doel
2);

- Start implementatie van de
samenwerkingsafspraken (doel 2);

- Schrijven van een implementatieplan en
communicatieplan om de duurzaamheid van het
project en de resultaten te waarborgen (doel 3).

Hoe wordt het traject / resultaten De resultaten van dit project zullen gewaarborgd
(duurzaam) geborgd? worden middels een Implementatie & Monitoringsplan
(doel 3). In dit plan zullen we aandacht hebben voor:

- Het up to date houden van informatie op de
website; dit zal inhoudelijk gedaan worden
door de leden van de werkgroep ketenzorg
dementie op jonge leeftijd regio Rijnmond,
waarbij ConForte verantwoordelijk is voor het
updaten van de website.

- Hetimplementeren, monitoren en evalueren
van de gemaakte afspraken m.b.t. het
zorgpad. Dit zal een terugkerend agendapunt
zijn op de agenda van de bijeenkomsten van de
werkgroep ketenzorg dementie op jonge
leeftijd regio Rijnmond.

De acties die vanuit dit plan zullen voortkomen zullen
worden opgevolgd tijdens de vergaderingen van de
Werkgroep ketenzorg Dementie op Jonge Leeftijd
Regio Rijnmond die tweemaal per jaar plaatsvinden.
De coodrdinatoren van de werkgroep zullen erop
toezien dat deze acties worden uitgevoerd.

Welke andere initiatieven hebben gediend - Deontwikkeling van de website
als goed voorbeeld en/of inspiratie? Graag rotterdamdementie.nl door de Stedelijke
concreet benoemen (namen) Keten Dementie Rotterdam;

- Eerdere resultaten van de Werkgroep
ketenzorg Dementie op Jonge Leeftijd Regio
Rijnmond, waarbij gewerkt is aan 1. Het
uniformeren van diagnostiek binnen de
neuropsychologie, radiologie en psychiatrie
van betrokken geheugenpoliklinieken; en 2.
Het inzichtelijk maken van de aantallen
mensen met dementie op jonge leeftijd in onze
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regio in 2014 en 2015 en nogmaals als
onderdeel van het PRECODE project in 2020;

- Het project Postdiagnostische zorg binnen het
Alzheimercentrum Erasmus MC, waarbij zorg,
psychoeducatie en proactieve zorgplanning
geboden wordt vlak na de diagnose aan
patiénten met dementie op jonge leeftijd;

- Het onderzoek binnen het YOD-INCLUDED
consortium met specifieke aandacht van
werkstroom 1 binnen het YOD-CARE
onderdeel waarbij het Erasmus MC onderzoek
verricht naar het (persoonsgericht) verbeteren
van het diagnostische en post-diagnostische
traject voor jongen mensen met dementie.

- De Zorgstandaard Dementie en het
kennisdossier Dementie op jonge leeftijd;

- Het Wereld Alzheimer Report 2022: 'Life after
diagnosis — Navigating treatment, care and
support”., waarin beschreven wordt dat post
diagnostische zorg de norm moet zijn, terwijl
maar 37% van de mensen met dementie uit
high income countries post diagnostische zorg
ontvangen.

- Tijdens het schrijven van deze aanvraag is
inspiratie gehaald uit de aanvragen
maatwerktrajecten “Jonge mensen met
dementie”, “Regionaal zorgpad/-programma
Dementie op jonge leeftijd Zuid-Holland
Noord” en “maatschappelijke businesscase -
dementie op jonge leeftijd “door blijven
werken als thuis wonen niet meer lukt”.

Wanneer heeft het netwerk de quickscan Een jaarlijkse quickscan wordt ingevuld door de SKDR.

(op dementieinkaart.nl) ingevuld? Of De vorige jaarlijkse quickscan dateert van november
wanneer gaat het netwerk de quickscan 2023. Een volgende quickscan staat gepland voor de
invullen? eerste helft van 2025.

Bijlagen, minimaal: Offerte 1: Talent for Care, trainees in de zorg die

projecten rondom zorgvernieuwing ondersteunen.

e Alle ontvangen offertes + offerte . _—
Eerdere ervaringen met deze organisatie en hun

aanvragen . trainees is altijd positief geweest.
e Onderbouwing keuze offerte en keuze

partijen voor offerte aanvragen Offerte 2: bouwen van een website, eerdere ervaringen
* Begroting volgens P*Q rondom het opzetten van een website zijn altijd

positief geweest.




