. i
q
,- ‘ n ) ‘ g Y e ! -
o : -| ~\ 1 l' a1 . b s * A 4
S 4 N (8¢ ¢ N
... . - -
/ kennisdeling levenspad vitaliteit man‘;agi‘?nem ' 28 mel 2026




* Opening dagvoorzitter - Annemiek van den Elshout

* Terugkoppeling maatwerktraject - Margo Emmen

* Advies over leerlijn - Christian Bakker

* Talentgericht werken in de praktijk - John Lambregts

« Samenwerking Casemanagement - Perry Luijkx, Lilian
rOgra mma Brons, Nielke van Geffen, Carmen van Meel en Fenna

Te d @ Kempe.

kenniedelinglevenspad - vialiet  management @ Het Levenspaddementie-spel - Nicole Lamper

* Lezing over Breinspoken - Freek Gillissen

* Doorkijk naar de toekomst - Fenna Kempe en Jozien
van de Lindeloof




Terugkoppeling
uitkomsten
maatwerktraject

Margo Emmen




kennisdeling

Advies over leerlijn -
werkgroep
Kennisdeling

Christian Bakker




« 6 functie typen - Lokaal / regionaal aanbod « Modulair
« Verbreding basiscompetenties « Landelijk aanbod « Meerjarige uitrol
- Toets bestaande profielen - Samenwerking waar dat kan



Competenties

Specifieke competenties die belangrijk zijn in het werken met de doelgroep
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'Casemanagement opleiding JMD\“ Opleiding Dementie op Jonge Leeftijd 'Interprofessionele opleiding JMD

\ * Gespecialiseerd casemanagers |  Verzorgenden & Verpleegkundigen  Specialisten Ouderengeneeskunde

| niveau 3 &4 * (GZ)psychologen

| * Medewerkers niveau 2 (Incompany)  Verpleegkundig specialisten

S— ——— * Medewerkers welzijn (Incompany) * Verpleegkundigen niveau 5

Intervisie & Webinars Focussen opleiding & training

 Specifieke disciplines (intervisie) e GZ-psychologen (docent opleiding)
 Breed publiek (Webinars) e GZ-psychologen training

~ * Zorg- en behandelteams

Nog te ontwikkelen / op te zetten:

o Mogelijkheid casuistiekbesprekingen (JMD opleiding paramedici B
CMD  Vaktherapeuten

« Intervisie vakgroepgericht en/of  Ergotherapeuten, fysiotherapeuten e.d.
interdisciplinair * Maatschappelijk werkenden

» Coaching op de werkvloer (niveau 1 & 2) 9 5.

 Microlearnings (niveau 1 & 2, mogelijk
breder)



* Projectmatige aanpak voor verdere uitrol.
Hierbij kan Groenhuysen een faciliterende rol
spelen als regionaal expertisecentrum.

 Aanbod ontwikkelen voor naasten en
VGI'VOlg bijvoorbeeld thuiszorgmedewerkers.

* Samenwerking rondom trainingen rondom
specifieke onderwerpen, zoals de
weerbaarheidstraining bij fysieke agressie die
door SVRZ is ontwikkeld.
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vitaliteit

Talentgericht werken
In de praktijk

John Lambregts




Doelstelling Fix en Focus

« Talentgericht werk binnen Heerma State.

« Een zinvolle invulling van de dag om structuur, zin en plezier in het leven
te brengen.

« Werken helpt het gevoel van eigenwaarde te vergroten.

« Samenwerken (sociale contacten)
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Wat doen de bewoners bij Fix en Focus

Het speelgoed wordt door de kringloper geleverd op karren:

P TERANGLOPER
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Vervolg

De bewoners kijken alles na onder begeleiding van welzijnsmedewerkers:

Groenhuysen




Vervolg

Dit wordt gesorteerd in bakken en wordt door de kringloper weer
opgehaald en er wordt nieuw materiaal aangeleverd:
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Heerma State

Op dit moment nemen hier 3 a 4 bewoners per dag aan deel
4 dagen in de week, 2 uur per dagdeel.

Talentgericht werken is bedoeld voor jonge mensen met dementie die zijn
aangemeld zijn via het MDA.

Hier moet men een indicatie voor hebben.
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Contact

Voor vragen kunt u terecht bij:

talentmakelaarid@groenhuysen.nl
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Groenhuysen
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mailto:talentmakelaarjd@groenhuysen.nl

case
management

Samenwerking

Casemanagement

Perry Luijkx, Lilian Brons, Nielke van Geffen,
Carmen van Meel en Fenna Kempe.
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Samenstelling werkgroep:

Dementie netwerk West- Brabant:
e Perry Luijkx
e Lilian Brons

Dementie netwerk Zeeland:
e Christa Henstra
 Fenna Kempe (nhetwerkcodbrdinator)

Dementie netwerk Breda:
e Carmen Vleming- van Meel
* Nielke van Geffen




Specifieke competenties
casemanager dementie op
jongeleeftijd

Inzicht in Dementie op jonge leeftijd (gevolgen, beloop)

Oog voor client én naasten (werk, relatie, participatie)

Opstellen en volgen behandelplan met multidisciplinair team

Psychosociale begeleiding (individueel, groep, methodieken)

Kennis van wetgeving en zorgketen

Aansluiten bij leefwereld jonge cliénten

Organiseren lotgenotencontact

Stress bestendig en flexible onder tijdsdruk



Situatie bij start werkgroep:

 leder Dementie Netwerk werkte op een eigen manier

» Weinig uitwisseling van kennis

 Niet voldoende weet van elkaars kennis en producten

» Onduidelijkheid in werkgebied, voor onszelf maar ook voor de
verwijzers

e Onduidelijke posititionering van de gespecialiseerde casemanagers
binnen de dementienetwerken




Hoofd doel:

Het zorgtraject in de regio te organiseren volgens
de uitgangspunten van het adviesrapport
Zorgtraject Dementie op Jonge Leeftijd (2018).

Daarmee garanderen we dat mensen in onze
regio dezelfde zorg en begeleiding kunnen
onfvangen van een gespecialiseerd
casemanager dementie op jonge leeftijd
aangesloten bij het maatwerktraject.



Acties en resultaten:

e Vanuit 11 klantbehoeften
gestart

» Afspraken mbt caseload

» Werkgebied besproken en
verduidelijkt

 Uitwisseling kennis

« Samenwerking geheugenpoli en
neurologen

 Duidelijkere positionering binnen
de dementienetwerken

Tijdige en duidelijke informatie

Snelle en juiste diagnostiek

Zo lang mogelijk thuis kunnen blijven wonen

Hulp bij praktische vraagstukken rond werk en inkomen
Zinvol leven, betekenisvolle activiteiten

Steun en behandeling bij sociale en psychische vraagstukken
Tot rust kunnen komen, respijtzorg

Hulp in crisissituaties

Kleinschalige huisvesting

Respectvolle bejegening

Eén vertrouwd en deskundig aanspreekpunt in de zorg

Bron: www.kcdementieopjongeleeftijd.nl
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Samen zijn we trots op de verbeterde samenwerking die
al goed te merken is in de praktijk.

We hopen dit voort te zetten in de tfoekomst.
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levenspad

Het Levenspadspel
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Lezing

over
Breinspoken Bremspoken

Freek Gillissen .
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Kinderen in gezin bij dementie

Freek Gillissen

Was verpleegkundig specialist Alzheimer centrum AUMC
Was Lector ouderenzorg HZ University of applied sciences
Voorzitter stichting Breinspoken

Bestuurslid Odensehuis Zierikzee



Waar gaat het over?

- Jade en haar moeder
- Echtscheiding in gezin
- Oorzaak diagnose ziekte van Alzheimer

- Veel problemen door omgangsregeling

- Familie vader heeft contact verboden met Jade



Eerste avond 1€ Breinspoken Veere




Bij welke ziekten komt dat voor?

- Ziekte van Alzheimer

- FrontoTemporale Dementie

- Lewy Body dementie

- Progressieve Nucleaire Palsie( PSP)
- ALS

- Multiple Sclerose

- Ziekte van Parkinson

- Ziekte van Huntington

- Vasculaire aandoeningen CAA/Katwijkse ziekte



Kinderen in gezin met jongdementie.

- Kinderen van chronisch zieke ouders zijn een vergeten groep

- In hun streven zo normaal mogelijk te functioneren, creéren gezinnen
een schijnbeeld; ze vragen (te) weinig hulp en doen zich sterker voor
dan ze zijn

- Subtiel in kaart brengen van draagkracht en draaglast van kinderen
(maar ook van het hele gezin) kost weinig extra inspanning en geeft
een beter beeld van de werkelijkheid

- Ondersteuning is zinvol omdat deze kinderen op latere leeftijd risico
lopen vast te lopen in opleiding, werk en/of relaties



Kinderen en relaties van het gezin

- Door de ziekte zijn ouders gescheiden of gaan scheiden
- Regelmatig 2¢, 3¢ huwelijk

- Samengestelde gezinnen

- Regelmatig jonge kinderen

- Twee generatie gezinnen (20ers en tieners)

- Soms pas recent nieuwe relatie

- Tijdens huwelijk nieuwe relatie aangaan

- Incidenteel promiscu gedrag van zieke ouder



Kinderen in gezin met jongdementie

- Een op de zeven (1 op 3??)kinderen op middelbare school is mantelzorger
- Kinderen worden vaak niet betrokken bij de zorg aan een van de ouders

- Kinderen zijn niet gek

- Kinderen gaan muiten als zij niet betrokken worden in de zorg

- Kinderen worden sneller volwassen

- Kunnen angststoornissen/depressies ontwikkelen

- Kinderen lopen risico op pestgedrag



Aandachtspunten kinderen bij jongdementie

- Betrek kinderen bij ziekte van ouder

- Betrek school bij wat er aan de hand is( mentor o.i.d.)

- Zorg voor vertrouwenspersoon voor kinderen(familielid, vriend/in van
familie, buurvrouw/man

- Zorg dat ziekte niet centrale thema is

- Contact Breinspoken ( kinderkamp, chatgroep)

- Zoek support online( FTD lotgenoten bijvoorbeeld)

- steunouder.nl, 2 dagdelen ondersteuning van kind



Wat als het kind dement is?

. Vaak zeer heftige reactie bij ouders

. Eerste jaren vaak psychiatrische hulpverlening

. Onbegrip t.o.v. diagnose (zowel ouders als hulpverleners)
. Roepen weerstand op bij hulpverlening

. Slaan vaak om zich heen

. Gaan vaak shoppen

. Snel crisis in thuissituatie

Alzheimercentrum Amsterdam



ips voor hulpverlening/casemanagement

- Investeer bij start veel tijd

- Stel je proactief op

- Geef je grens aan/ wees duidelijk

- Blijf in contact, hoe moeilijk dat ook vaak is

- Zoek hulp, modder niet alleen door( consultatie collega’s)
- Wees creatief/zoek buiten de gebaande paden

- Passende respite service bestaat vaak niet

- Kenniscentrum Jonge mensen met dementie

Alzheimercentrum Amsterdam



Kinderen en erfelijkheid

Ziekte van Alzheimer PSEN 1 en 2 mutaties
Fronto-temporale dementie

ALS + FTD

Ziekte van Huntington

Vasculaire aandoeningen CAA/Katwijkse ziekte

Zeldzame Neurodegeneratieve aandoeningen



Gevolgen voor kinderen en erfelijkheid

- Angst om zich te laten testen

- Als er iemand getest is kan de rest van de familie dit
als verraad zien

- Psychologisch belastend

- Angst om relatie aan te gaan

- Gevolgen voor toekomstperspectief

- Relatie wel of niet aangaan

- Kinderen ja/nee

- Gevolgen verzekeringen/hypotheek



Belangenverenigingen

. Kenniscentrum jonge mensen met dementia
. Breinspoken

. FTD lotgenoten

. Alzheimer Nederland

. Youngtimers (ziekte van Alzheimer erfelijk)

. Vereniging D-CAA (Katwijkse ziekte)

. Huntington Vereeniging

. Stichting ALS Nederland

. MS Vereeniging

. Parkinson Vereeniging

Alzheimercentrum Amsterdam



Breinspoken 13tm 16 augustus, Eb en Vloed 11 tm 13 september.

EB EN VLOED

ZEILWEEKEND VOOR JONGEREN
MET EEN OUDER MET DEMENTIE

SAMEN IN GESPREK,
ZEILERVARING IS NIET
NODIG

Bremspoken

LEEFTUD 18+
© 13 TOT 15 SEPT ‘24
Q@ HARLINGEN

GA JE MEE?

EBENVLOED@RAMSTERDAMUMC.NL



Vrijwilligers van eerste Breinspoken

e e




Dank voor jullie
aandacht.




Doorkijk naar de
toekomst

Fenna Kempe en Jozien van de
Lindeloof
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Bedankt en
tot ziens!!
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