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Plaats / dagtekening: Huizen, 28 januari 2019 Smatreken

Betreft: Verzoek om voorzetting Convenant - Het Gooi Dementievriendelijk
Geachte leden van het College - B&W,

Als bestuur van Alzheimer Nederland, afdeling Gooi en Omstreken dienen ook wij de
belangen van kwetsbare ouderen. Met name de sterk groeiende groep die lijdt aan
(beginnende) dementie en vooral hun mantelzorgers verdienen daarbij extra aandacht.
Onze focus ligt met name op de uitdaging regio Gooi- en Vechtstreek een dementie-
vriendelijk karakter te geven. ‘Regio Gooi- en Vechtstreek dementievriendelijk’, is dan
ook onze missie en de ‘Zorgstandaard Dementie’ is voor ons de leidraad.

Om vanuit de overheid opnieuw de nodige morele en stoffelijke ruggensteun te
verkrijgen, bepleiten wij voortzetting van het convenant dat op 25-09/2014 werd
gesloten in regio Gooi en Vechtstreek. Zie bijlage 1. Het gegeven dat de plaatselijke
overheden in de regio achter onze missie en beleidsagenda staan, helpt ons om
deuren te openen en activiteiten vorm te geven. Daarbij denken we met name aan
preventie en ondersteuning.

Activiteiten vanuit genoemd convenant-2014 die succesvol werden en worden
vormgegeven zijn:

- de gevoerde acties om de functie van casemanager te behouden en het case-
management te waarborgen;

- het wegwerken van de wachtlijsten in de regio voor begeleiding van mensen met
dementie en diens mantelzorgers door een casemanager;

- de trainingen die in Gooise gemeenten zijn en worden gegeven aan uiteenlopende
groepen: 0.a. gemeentepersoneel (binnen- en buitendienst), enkele winkeliers,
algemene publieksgroepen, bibliotheekmedewerkers en enkele kerkelijk
georiénteerde groepen;

- elk jaar in wisselende gemeenten de regionale activiteiten rond Wereld Alzheimer
Dag (21 september); in 2018 in Wijdemeren;

- de drie alzheimercafés: Hilversum/Wijdemeren, Huizen/BEL-gemeenten en
Weesp/Gooise Meren;

- de Nieuwsbrief die mensen die te maken hebben met dementie verbindt, driemaal per
jaar verschijnt en in een oplage van 3000 stuks wordt verspreid binnen de regio;

- de vijf plaatselijke werkgroepen die vanuit plaatselijke mogelijkheden en contacten
activiteiten hebben georganiseerd. We noemen: informatiebijeenkomsten,
zangmiddagen en de theater- en informatieavonden voor mantelzorgers, in 2018 in
Huizen en in 2019 in Gooise Meren.

Activiteiten die nog onvoldoende of niet tot uitvoering kwamen en doelen zijn die
voor de periode 2019-2023 in de uitvoeringsagenda van Alzheimer Nederland, afd.
Gooi e.o. worden opgenomen, zijn:

- meer aandacht voor preventie: in samenwerking met de keten (de Werktafel),
Versa Welzijn en vrijwilligerscentrales opkomen voor mantelzorgers-dementie
die vaak te aarzelend zijn in het vragen om hulp bij hun 7 keer 24-uren
zorgtaken. Concrete doelen: tijdige en duidelijke informatie door de
Nieuwsbrief en informatiebijeenkomsten; vroege signalering en actieve
verwijzing door de huisartsen richting geheugenpoli; begeleiding door een
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casemanager-dementie, ook in de niet-pluisfase en de nazorgfase; meer
handen in (thuis)zorg; meer tijdelijke opvangplekken bij crisissituaties;

- voortzetting van een jaarlijkse ontspannings- en ondersteuningsactiviteit voor
mantelzorgers-dementie;

- in het kader van het landelijk project Samen Dementievriendelijk (2016-2020)
aanzienlijk meer trainingen en voorlichtingsbijeenkomsten organiseren voor
wisselende groepen. De middenstand, sport- en ontspanningsverenigingen zijn
nauwelijks getraind terwijl zij nadrukkelijk moeten openstaan voor mensen met een
beperking; doelstelling is om per gemeente voor 2023 tenminste 10 gratis
trainingen te hebben gegeven via www.samendementievriendelijk.nl

- ernaar streven dat eind 2020 tien procent van de inwoners op
www.dementievriendelijk.nl heeft aangegeven dementievriendelijk te zijn; te
voeren acties daarvoor: specifieke aandachtscampagne in 2021 met
inschakeling van de Gooi- en Eemlander, de plaatselijke huis-aan-huisbladen
en de regionale radio- en tv-atations; daarnaast op elke training en
informatiebijeenkomst aandringen op registratie-dementievriendelijk te zijn;

- in Gooise Meren starten met een alzheimercafé als is aangetoond dat daaraan
behoefte bestaat; er zijn eerste gedachten om daar een ‘reizend café van te maken
dat de verschillende dorpskernen afgaat;

- inbedding van de missie bij de keten (‘Werktafel-Dementie’) om focus te
houden op de doelgroep en partijen te verbinden die zich bezighouden met
dementie: zorgaanbieders, welzijnsorganisaties, huisartsen, casemanagers en
Alzheimer Nederland, afdeling Gooi en Omstreken.

- regionale evaluatie van en ideeénuitwisseling ten behoeve van activiteiten van
de vijf plaatselijke werkgroepen door een stuurgroep-dementievriendelijke
regio waarin ook enkele leden van de keten (‘de Werktafel-dementie)
vertegenwoordigd zijn;

Zoals wij aangaven bepleiten wij voortzetting van het convenant dat in 2014 werd gesloten
met handhaving van de doelstellingen en met vanuit de missie aangegeven doelstellingen
voor de periode 2019-2023.

In afwachting van uw reactie met een hartelijke groet,

Cees Croes

Alzheimer Nederland, afdeling Gooi en Omstreken
VERBINDEN GEEFT KRACHT

Muiderzand 40

1274 TB Huizen

T: 0641399777

E: c.croes@alzheimervrijwilligers.nl

Bijlagen: 1) Convenant september 2014; 2) Zorgstandaard Dementie (publieksversie)
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Regio
Gooi enWechtstreek

Intentieverklaring B
nederland

gooi en
omstreken

Dementievriendelijke gemeenten
Gooi en Vechtstireek

Aanleiding

De samenwerkende gemeenten in de regio Gooi en Vechtstreek hebben zich als doel gesteld dat
mensen met dementie zo lang mogelijk thuis kunnen blijven wonen en als volwaardige burgers aan
de samenleving kunnen blijven deelnemen. Dit sluit aan bij het sociale beleid van de gemeenten
waarbij zij samenwerken met inwoners en organisaties aan een inclusieve samenleving waarin
iedereen op een passende wijze kan meedoen. Voor mensen met dementie betekent dit een
omgeving die hen erkent en aanvaardt en waarin vooroordelen en taboes worden doorbroken
waardoor de levenskwaliteit niet alleen voor hen verbetert maar ook voor mantelzorgers, partners,
familie en vrienden. De regiogemeenten en stichting Alzheimer Nederland Afdeling Gooi en
omstreken geven met deze verklaring aan om hierbij samen te werken.

Doelstellingen
De gemeenten in de regio Gooi en Vechtstreek bevorderen dat zij een dementievriendelijke
gemeente worden door:
1. te stimuleren dat mensen met dementie en hun mantelzorgers kunnen blijven participeren in
de eigen buurt/wijk, ook bij het voortschrijden van de dementie;
2. mee te werken aan een genuanceerde beeldvorming over mensen met dementie;
3. in te zetten op vroegsignalering en het bieden van passende hulp en ondersteuning vanaf de
eerste signalen van dementie.

Looptijd
De looptijd van deze intentieverklaring betreft de huidige raadsperiode, waarbij jaarlijks wordt
geévalueerd.
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Samenwerkingsafspraken
1. Alzheimer Nederland afdeling Gooi neemt de regie bij het vormen van een lokaal netwerk
Dementie Vriendelijke Gemeente, waarbij de gemeente netwerkpartner is en op onderdelen
de regie kan nemen.
2. De netwerkpartners, leveren een bijdrage aan:
a. Taboedoorbreking rond dementie.
b. Het stem geven aan mensen met dementie,
c. Deskundigheidsbevordering (vroeg-)signalering en in het omgaan met dementie
(bejegening).
d. Ontmoetingen tussen mensen met dementie en hun mantelzorgers en overige
burgers in eigen wijk;
e. Actieve participatie in de samenleving;
f.  Respijtmogelijkheden voor mantelzorgers.
3. Alzheimer Nederland Afdeling Gooi neemt in het eerste uitvoeringsjaar het voortouw om
samen met netwerkpartners te komen tot planontwikkeling.
4. De gemeenten Gooi en Vechtstreek en de lokale DVG-netwerken delen hun opgedane kennis
en ervaring met elkaar en derden.
5. Alzheimer Nederland afdeling Gooi brengt inhoudelijke expertise in het DVG-netwerk ten
behoeve van het ontwikkelen van kwartiermakers-acties en projecten.
6. Jaarlijks maken de gemeenten de stand van zaken op van de ontwikkeling van het lokale
netwerk ‘Dementievriendelijke gemeenten”.

Deelnemende gemeenten
Hilversum, Huizen, Blaricum, Laren, Eemnes, Bussum, Naarden, Muiden, Weesp en Wijdemeren

Aldus getekend op: 25 september 2014

Namens gemeente

Wethouder Gemeente ... Voorzitter Alzheimer Nederland Afdeling Gooi
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Inleiding

Dementie
— De ziekte
—  Symptomen

—  Aantal patiénten

—  Gevolgen

—  Zorg bij dementie

Zorgstandaard Dementie

e Publieksversie

Tien voorwaarden voor goede dementiezorg
—  Voorwaarde |: Zorgvuldige omgang

— Voorwaarde 2:
— Voorwaarde 3:
— Voorwaarde 4:
— Voorwaarde 5:

— Voorwaarde 6:

— Voorwaarde 7:

— Voorwaarde 8:

— Voorwaarde 9:

Tijdige en duidelijke informatie
Signaleren én actief verwijzen
Snelle en juiste diagnostiek
Vaste begeleider en persoonlijk
zorgplan

Behandeling, hulp en begeleiding
Activiteiten afgestemd op
persoonlijke leefstijl en
mogelijkheden

Tijdelijke, volledige overname
van zorg

Veilig en vertrouwd wonen

—  Voorwaarde |O: Crisishulp
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Uitgave
Alzheimer Nederland, 2013

Teksten
Marloes Hooimeijer Teksten

Vormgeving
Studio Dumbar

Dankwoord

Wij willen alle mensen die een bijdrage hebben geleverd
aan deze publieksversie hartelijk danken. In het bijzonder
gaat onze dank uit naar de mantelzorgers die betrokken
waren bij de georganiseerde focusgroep bijeenkomsten.
Tevens gaat onze dank uit naar de groep mantelzorgers en
mensen met dementie die bijgedragen hebben de teksten
leesbaar en begrijpelijk te maken.
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Inleiding

Dementie is een ziekte die veel impact heeft op het leven
van uw naaste als patiént én op het leven van u als mantel-
zorger. Een tijdige diagnose en de juiste behandeling,

hulp en begeleiding zijn van groot belang om het leven met
dementie voor u beiden te verlichten. Daarom kunt u in
deze publieksversie bij de Zorgstandaard Dementie lezen
aan welke tien voorwaarden dementiezorg moet voldoen.

U leest ook hoe u daaraan als mantelzorger zelf een bijdrage
kunt leveren. Maar eerst geven wij u nog wat achtergrond-
informatie bij de ziekte en bij de Zorgstandaard Dementie.

Heeft u na het lezen van deze uitgave nog vragen, neem
dan contact op met de Alzheimer-telefoon (0800 — 5088)
of met uw regionale afdeling van Alzheimer Nederland.
De regionale afdelingen vindt u op onze website
www.alzheimer-nederland.nl, onder het kopje

‘Hulp en advies’.
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Dementie

e+« De ziekte

Dementie is de naam voor een combinatie van symptomen
(een syndroom), waarbij de verwerking van informatie door
de hersenen niet goed meer werkt. De meest voorkomende
vormen van dementie zijn de ziekte van Alzheimer en
vasculaire dementie of een combinatie van de eerste twee.
Maar ook Lewy Body Dementie en Frontaal Kwab
Dementie. Daarnaast kan dementie optreden bij tientallen
andere ziekten, zoals Parkinson en Korsakov.

4 Goede zorg voor iedereen met dementie
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+++ Symptomen

Naast problemen met het geheugen, kunnen mensen

met dementie moeite hebben met taal, met ingewikkelde
handelingen, met herkennen van mensen, dingen en situaties
en met organiseren en plannen. Dementie gaat vaak samen
met psychische problemen en/of gedragsproblemen, zoals
angst, depressie of rusteloosheid.

« «+ Aantal patiénten

In Nederland hebben ruim 256.000 mensen dementie.
Hiervan zijn 12.000 mensen jonger dan 65 jaar. De kans op
dementie neemt sterk toe met de leeftijd: van 10 procent bij
mensen boven de 65 jaar tot 40 procent bij mensen boven de
90 jaar. Naar schatting stijgt het aantal mensen met dementie
in Nederland tot meer dan een half miljoen in 2050.

«++ Gevolgen

Dementie heeft grote gevolgen voor zowel patiénten als
mantelzorgers. Het ziekteproces verschilt sterk per persoon
maar is altijd een proces van achteruitgang; van verlies en
rouw. Patiénten raken hun zelfstandigheid kwijt en hun
vermogens om op een vertrouwde manier hun leven te leiden.
Mantelzorgers verliezen geleidelijk aan hun dierbare zoals die
was en voelen zich verantwoordelijk voor de onophoudelijke
zorg. Dit is zwaar en kan leiden tot overbelasting en depressie.

« «« Zorg bij dementie

Dementie is (nog) niet te genezen, maar er is wel behandeling
met medicijnen en/of therapie mogelijk om het ziekteproces af
te remmen. Bovendien kan medicinale behandeling vervelende
symptomen, zoals depressie en angst, verminderen. Ook goede
ondersteuning aan patiénten en hun mantelzorgers kan het
leven met de ziekte verlichten. Zo kan een vaste begeleider
bijvoorbeeld meehelpen de zorg goed te organiseren. De
zorgverleners werken veelal samen in een netwerk en
stemmen daarin informatie, voorlichting en hulp op elkaar af.

« «« Financiering zorg bij dementie

Het verschilt per gemeente welke hulp vergoed en aangeboden
wordt. Voor sommige hulp is een eigen bijdrage,bijvoorbeeld
voor dagbehandeling, vereist.
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Zorgstandaard
Dementie

In de Zorgstandaard Dementie (voorjaar 2013) staat
beschreven hoe goede zorg aan mensen met dementie en hun
mantelzorgers eruit moet zien. Het gaat om zorg in de stadia
voor, tijdens en na de diagnose. Vertegenwoordigers van
patiénten met dementie, hun mantelzorgers, begeleiders

en zorgverleners hebben de Zorgstandaard Dementie met
elkaar opgesteld. Op www.alzheimer-nederland.nl treft u
dit document. Hierdoor sluit de Zorgstandaard goed aan

bij de dagelijkse praktijk van patiénten met dementie en
hun naasten.

e »+  Publieksversie

Deze publieksversie brengt de informatie uit de Zorg-
standaard Dementie voor u terug tot de tien belangrijkste
voorwaarden voor goede dementiezorg (zie kader). U leest in
deze uitgave wat u binnen die voorwaarden van zorgverleners
mag verwachten. Ook leest u wat u hieraan als mantelzorger
zelf kunt bijdragen. Zorgverleners hebben afgesproken zich
in te spannen om volgens de Zorgstandaard Dementie te
werken. Als betrokkene kunt u hen daar ook op aanspreken
en vragen naar de mogelijkheden die in de publieksversie
staan beschreven. U kunt deze uitgave meenemen naar
gesprekken en bijeenkomsten met zorgverleners.

6 Goede zorg voor iedereen met dementie
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Tien voorwaarden voor goede dementiezorg
Voorwaarde |: Zorgvuldige omgang
Voorwaarde 2: Tijdige en duidelijke informatie
Voorwaarde 3: Signaleren én actief verwijzen
Voorwaarde 4: Snelle en juiste diagnostiek
Voorwaarde 5: Vaste begeleider en persoonlijk zorgplan
Voorwaarde 6: Behandeling, hulp en begeleiding
Voorwaarde 7: Activiteiten afgestemd op persoonlijke
leefstijl en mogelijkheden
Voorwaarde 8: Tijdelijke, volledige overname van zorg
Voorwaarde 9: Veilig en vertrouwd wonen
Voorwaarde |0: Crisishulp
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Tien voorwaarden
voor goede
dementiezorg

»++ Voorwaarde |: Zorgvuldige omgang

Goede zorg bestaat uit veel meer dan de feitelijke behande-
ling, hulp en begeleiding. Het gaat ook om zorgvuldige
omgang van zorgverleners met uw naaste met dementie.
Een gelijkwaardige relatie en wederzijds respect dragen veel
bij aan goede zorg. En daarmee aan de kwaliteit van leven
van zowel uw zieke naaste als van u als mantelzorger.

Wat doen zorgverleners om dit te bereiken?
- Ze houden rekening met de fase van dementie van uw
naaste.

- Ze spreken uw naaste aan op zijn/haar mogelijkheden.

- Ze laten uw naaste waar mogelijk meebeslissen over
voor hem/haar belangrijke zaken.

- Ze houden rekening met gevoelens van boosheid,
weerstand en ontkenning. Gevoelens die als gevolg

van de ziekte bij uw naaste kunnen spelen.

- Ze houden rekening met verschillen in opvatting en
beleving die uw zieke naaste en u mogelijk hebben.

8 Goede zorg voor iedereen met dementie
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Wat kan ik zelf doen?

Ga regelmatig in gesprek met de betrokken zorgverleners,
eventueel met uw vaste begeleider erbij. Bespreek hoe de
zorg verloopt, wat goed gaat en wat beter kan. En maak
afspraken over wie wat doet. Het zorgplan kan als leidraad
dienen. U kunt zich bezwaard voelen uw eigen behoeften
kenbaar te maken als uw naaste bij het gesprek aanwezig is.
Vraag in dat geval gerust een gesprek aan met de zorg-
verlener of zet het op papier en overhandig dit zonder dat
uw naaste daarbij aanwezig is.

««+ Voorwaarde 2: Tijdige en duidelijke informatie

Bij (vermoedens van) dementie is het voor u van groot belang
dat u zo snel mogelijk over duidelijke informatie beschikt.
In de fase voor de diagnose gaat het om informatie waarin
u kunt lezen wat de eerste signalen van dementie zijn.
Maar ook om informatie over het stellen van de diagnose
en mogelijke behandelingen. De diagnose dementie wordt
soms pas laat gesteld, terwijl signalen al langer aanwezig
zijn. Als u zich meer bewust bent van de signalen kunt u de
diagnose weloverwogen en in een vroeger stadium laten
stellen. Voordeel van een vroege diagnose is dat u ook al
vroegtijdig ondersteuning kunt krijgen bij de ziekte.
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De informatie die u na de diagnose krijgt, beschrijft welke
zorg, behandeling en ondersteuning bij dementie er in uw
regio beschikbaar zijn. Deze informatie helpt u om de zorg
op tijd te regelen. Daarbij is oog voor uw naaste als patiént,
maar ook voor u als mantelzorger. Daarnaast is er informatie
beschikbaar die u helpt om te gaan met gedragsveranderingen
als gevolg van de ziekte. Zo kan uw naaste boos, verward of
depressief zijn door de ziekte.

Voor mantelzorgers die moeite hebben met het Nederlands
is de informatie in eigen taal beschikbaar.

Wat kan ik zelf doen?

Maak gebruik van de informatie over dementie die op diverse
plaatsen beschikbaar is. Op de website www.alzheimer-
nederland.nl kunt u veel informatie vinden. U kunt hiervoor
ook bij de regionale afdelingen van Alzheimer Nederland
terecht. De afdelingen vindt u op onze website, onder het
kopje ‘Hulp en advies’. Blijf niet met vragen rondlopen na
het lezen van de informatie. U kunt uw vragen bijvoorbeeld
bespreken met de huisarts, specialist, of met een telefonische
hulpdienst. De Alzheimer-telefoon bereikt u via het nummer
0800 — 5088.

»«+ Voorwaarde 3: Signaleren én actief verwijzen

Het is heel goed als u als betrokkene zelf alert bent op
signalen van dementie. Maar hier ligt ook een taak bij
zorgverleners, het Wmo-loket van uw gemeente en soms bij
vrijwilligers. Zij zijn alert op signalen die kunnen wijzen op
geheugenproblemen, of gedragsverandering, of problemen
met zelfredzaamheid. Deze signalen zijn mogelijk een
aanwijzing voor dementie.

Als zij bijzonderheden signaleren, zullen ze dit open met u
bespreken. Ze ondersteunen u ook bij het krijgen van een
snelle doorverwijzingvia de huisarts of de geheugenpolikliniek.

Wat kan ik zelf doen?

Misschien komt er bij uw naaste regelmatig een zorgverlener
(bijvoorbeeld van de thuiszorg) of vrijwilliger over de vloer.
Of er is regelmatig contact met de huisarts of met een

10
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medisch specialist. Merkt deze zorgverlener de mogelijke
signalen zelf nog niet op? In dat geval kan het helpen om uw
vermoedens van dementie te noteren en kenbaar te maken.
De zorgverlener kan vervolgens met u meekijken en -denken.
En ervoor zorgen dat u antwoord op uw vragen krijgt.

«++ Voorwaarde 4: Snelle en juiste diagnostiek

Voor zowel u als voor uw naaste met (mogelijk) dementie is
het belangrijk dat de diagnose juist en snel wordt gesteld.
Dit houdt in dat de diagnose binnen een jaar na de eerste
‘niet pluis’-gevoelens duidelijk moet zijn.

Tijdens het diagnosetraject bepaalt de zorgverlener eerst of
er bij uw naaste medisch gezien daadwerkelijk sprake is van
een vorm van dementie. Dit noemen we ook wel ziekte-
diagnostiek. Afhankelijk van de situatie kan de diagnose thuis,
in een basis geheugenpolikliniek of in een specialistische
geheugenpolikliniek worden gesteld. Samen met uw
verwijzer bepaalt u waar dit het beste kan. Daarna kijkt de
zorgverlener welke informatie, begeleiding en hulp uw naaste
met dementie en u als mantelzorger nodig hebben. Dit heet
zorgdiagnostiek.

Zorgverleners werken volgens vaste richtlijnen en standaarden
om de diagnose te stellen. Hierin ligt bijvoorbeeld vast dat
zij niet alleen onderzoek doen bij de persoon met klachten,
maar ook u als naaste bij het onderzoek betrekken.

De periode tussen het diagnosetraject en de uitslag is zo kort
mogelijk. Dit traject wordt afgesloten met een uitslaggesprek
met uw naaste en u. Overigens bestaat er altijd de
mogelijkheid tot een second opinion.

Meteen na de diagnose dementie volgt een prognose van
de ziekte bij uw naaste. De behandeling gaat van start en
eventueel is er extra begeleiding en zorg. De behandeling
heeft enerzijds als doel om de gevolgen van de ziekte af te
remmen. Anderzijds moet de behandeling u als mantel-
zorger helpen in de omgang met uw naaste met dementie.
U krijgt een vaste begeleider die meehelpt de zorg goed te
organiseren.
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Wat kan ik zelf doen?

Als mantelzorger kent u uw naaste het beste. Uw informatie
kan bijdragen aan een snelle en juiste diagnose. Zo helpt het
als u de signalen die u heeft opgemerkt kenbaar maakt tijdens
de onderzoeken. U kunt ze misschien vooraf opschrijven.
Probeer open te staan voor de informatie, begeleiding en
hulp die beschikbaar zijn. Door hier al in een vroeg stadium
gebruik van te maken, bent u als mantelzorger beter
voorbereid op achteruitgang in het ziekteproces.

«++ Voorwaarde 5: Vaste begeleider en persoonlijk zorgplan
Als er bij uw naaste sprake is van dementie komt er veel op u
als mantelzorger af. U krijgt te maken met allerlei zorg- en
regeltaken en u maakt zich waarschijnlijk regelmatig zorgen
over de situatie. Om uw zorg een beetje te verlichten, krijgt u
direct na de diagnose (of bij een vermoeden van dementie)
een vaste begeleider toegewezen. Zo’n begeleider wordt ook
wel ‘casemanager dementie’ genoemd. Het is een vertrouwd
en onafhankelijk aanspreekpunt voor uw naaste met dementie
en voor u als mantelzorger. Uw vaste begeleider heeft veel
kennis over dementie en kent het aanbod van zorg en hulp in
uw regio. Daardoor is die goed in staat om de zorg aan uw
naaste te coordineren en soms ook (deels) zelf uit te voeren.
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Samen stelt u een zorgplan op. Dat is een verzameldocument
van alle acties en afspraken van betrokken zorgverleners.
Het zorgplan heeft als doel om de zorg goed op elkaar af te
stemmen. Uw vaste begeleider overlegt met de verantwoor-
delijk arts en andere zorgverleners. En zorgt dat de gemaakte
behandelafspraken in het zorgplan zijn terug te vinden.

Met uw vaste begeleider kunt u ook de prognose van de
dementie bespreken, zoals het verwachte ziekteverloop en
het levenseinde.

Als uw naaste overlijdt, biedt uw begeleider u als mantel-
zorger de benodigde nazorg. Daarna wordt het contact
beéindigd. Ook als uw naaste in een verpleeghuis gaat wonen
eindigt het contact met uw begeleider.

Wat kan ik zelf doen?

Uw vragen, problemen, wensen, behoeften en gewoonten
vormen het vertrekpunt van de inzet van uw vaste begeleider.
Hoe duidelijker u hierover bent, hoe beter de begeleider u
hierbij kan helpen. In de ene periode kunt u behoefte hebben
aan intensievere begeleiding dan in de andere periode. Dit is
heel gebruikelijk. Twijfel nooit om bij uw begeleider aan de
bel te trekken als zich weer een moeilijkere periode aandient.
U kunt uw vaste begeleider ook ‘s nachts en in het weekend
bereiken indien u dit noodzakelijk acht.

+«+ Voorwaarde 6: Behandeling, hulp en begeleiding
Samen met uw vaste begeleider bespreekt u welke
behandeling en begeleiding er in de verschillende stadia van
de ziekte nodig zijn. Uitgangspunt daarbij is: hulp zo licht
als mogelijk, zo zwaar als nodig. De hulp is er zowel voor uw
naaste als voor u en moet de gevolgen van de ziekte zo klein
mogelijk maken.

Alle zorg is erop gericht het leven voor u beiden, ondanks
de ziekte, zo aangenaam en vertrouwd mogelijk te houden.
De zorg is aanvullend op wat u beiden zelf nog kunt en sluit
aan bij uw wensen en gewoonten. Daardoor blijft u zo veel
mogelijk zelf aan het roer staan van uw eigen leven. U kunt
daaraan een actieve bijdrage blijven leveren. Het helpt om de
zorg met andere familieleden, vrienden of buren te delen.
Uw vaste begeleider kan u helpen dit te bespreken en regelen.
13
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Voor uw naaste en u is het van belang dat er niet steeds andere
zorgverleners over de vloer komen. Een vast, vertrouwd en zo
klein mogelijk team biedt u daarom de benodigde zorg.
Afhankelijk van de problemen kunt u bij behandeling, hulp en
begeleiding denken aan:

Huishoudelijke hulp;
Ondersteuning bij de organisatie van het huishouden;

Begeleiding bij het (leren) structureren en organiseren
van het eigen huishouden;

Medische behandeling;

Logopedie;
Dagbehandeling/ontmoetingscentrum
Fysiotherapie;

Psychotherapie;

Gespreks- en lotgenotengroepen;
Psychomotorische therapie;
Bewegingsgroepen;
Activiteitengroepen;

Reminiscentietherapie (waarbij herinneringen centraal
staan);

Muziektherapie;

Huisdiertherapie.
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Wat kan ik zelf doen?

U kent uw naaste en de situatie het beste. Daardoor kunt u
goed meedenken over welke mogelijkheden voor behandeling,
hulp en begeleiding goed kunnen passen. U kunt ook vragen
het zorgplan in te zien en daarover adviezen geven.
Waarschijnlijk merkt u welk effect de geboden zorg op uw
naaste heeft. Het is goed deze ervaringen met de zorgverleners
te delen. Het maken van een levensboek met foto’s van
vroeger kan daarin behulpzaam zijnZelf kunt u als
mantelzorger gebruikmaken van de informatie-, advies-

en trainingsmogelijkheden die (regionaal) beschikbaar zijn.
Hierdoor leert u beter omgaan met de ziekte. Dit kan
bijvoorbeeld bij een Alzheimer Café, via een telefonische
hulpdienst, door lotgenotencontact via Alzheimer Nederland
of via ontmoetingscentra. Bespreek dit met uw vaste
begeleider of kijk onder het kopje ‘Hulp en advies’ op
www.alzheimer-nederland.nl.

«++ Voorwaarde 7: Activiteiten afgestemd op persoonlijke
leefstijl en mogelijkheden
De ziekte dementie heeft invloed op het sociale leven van
zowel uw zieke naaste als van u als mantelzorger. Sociale
contacten, deelname aan verenigingsleven, sportclubs en
vertrouwde activiteiten worden anders of vallen weg. Maar
ook al kan uw naaste met dementie misschien niet alles meer
doen zoals gewend, het recht op een zinvolle dagbesteding
blijft bestaan. Die dagbesteding moet aansluiten op wat uw
naaste nog wél kan. Het is van belang dat de dagactiviteiten
zingeving, structuur, ritme en regelmaat bieden.

Samen met de zorgverleners kijkt u welke dagactiviteiten
goed aansluiten. De activiteiten moeten passen bij de leefstijl,
persoonlijke (leer)mogelijkheden, waarden en (culturele)
achtergrond van uw naaste. Een vast en deskundig team
begeleidt uw naaste bij de activiteiten. Zo mogelijk dicht bij
huis, in de eigen wijk.

Wat kan ik zelf doen?

Ook hier geldt dat u uw naaste het beste kent. Dat u mee
kunt denken over passende activiteiten. Soms kunnen
activiteiten zich richten op ervaringen of beroep van uw
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naaste in het verleden. U doet er goed aan specifieke
wensen of behoeften op dit gebied kenbaar te maken.

De dagactiviteiten voor uw naaste hebben ook als doel om
u als mantelzorger even de zorg uit handen te nemen.
Misschien kunt u deze tijd (deels) benutten voor hobby’s of
sociale contacten. Het is niet alleen van belang voor uw zieke
naaste om deel uit te blijven maken van het sociale leven,
maar zeker ook voor uzelf.

«++ Voorwaarde 8: Tijdelijke, volledige overname van zorg
Het kan gebeuren dat u de onophoudelijke zorg aan uw
naaste (bijna) niet meer volhoudt. In dat geval kan tijdelijke,
volledige overname van zorg uitkomst bieden. We noemen dit
ook wel respijtzorg. U kunt incidenteel of met enige regelmaat
de zorg overdragen aan professionals of vrijwilligers. Zo heeft
u zelf de gelegenheid om op vakantie te gaan, een hobbyclub
te bezoeken, een boek te lezen, of om iets anders te doen.

Respijtzorg is bedoeld voor mantelzorgers die overbelast

dreigen te raken of al overbelast zijn. We kennen de
volgende drie categorieén:
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- Respijtzorg aan huis: professionele of vrijwillige
‘oppas aan huis’ voor uw naaste.

- Respijtzorg buitenshuis: uw naaste verblijft tijdelijk in
een zorginstelling, uw naaste gaat onder begeleiding
op vakantie of gaat naar de dagbehandeling.

- Combinatieaanbod: dagbesteding of vakantie voor uw
naaste en u samen. Er is begeleiding voor uw naaste
aanwezig, zodat u ook aan uzelf toekomt.

Uw vaste begeleider kent de mogelijkheden voor respijtzorg
in uw regio en zal u hierover tijdig informeren. Samen Kkijkt
u welke vorm van respijtzorg op welk moment nodig is.

De respijtzorg moet aansluiten op de behoeften en (culturele)
achtergrond van uw naaste en van u als mantelzorger. U moet
er ook op kunnen vertrouwen dat respijtzorg altijd in een
veilige omgeving geboden wordt.

Wat kan ik zelf doen?

Trek op tijd aan de bel en voorkom overbelasting. Als de zorg
te zwaar voor u dreigt te worden, doet u er goed aan de zorg
tijdelijk uit handen te geven. Misschien geeft dit u een schuld-
gevoel. Bedenk dan dat u de mantelzorg uiteindelijk langer
kunt volhouden als u af en toe gebruikmaakt van respijtzorg.
U kunt hierdoor langer samen thuis blijven wonen.

« s+ Voorwaarde 9: Veilig en vertrouwd wonen

Voor uw naaste met dementie is een veilige en vertrouwde
woonomgeving erg belangrijk. Helaas kan het zo zijn dat uw
eigen huis, dat ooit zo veilig en vertrouwd was, uw naaste een
onveilig gevoel geeft. Misschien doordat er te veel geluid-
prikkels zijn, of doordat uw naaste er de weg niet meer weet.
Dit kan angst, achterdocht of somberheid veroorzaken. Voor
u als mantelzorger is het ook vervelend als uw naaste door
het huis of in de omgeving van het huis gaat dwalen.

Er zijn allerlei aanpassingen aan uw huis mogelijk om het
gevoel van veiligheid weer te vergroten. De inrichting van
het huis kan wellicht eenvoudiger en overzichtelijker. Of

geluidprikkels kunnen weggehaald worden. Er bestaan ook
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technologische mogelijkheden om uw naaste in de gaten te
houden. Dit kan zonder de bewegingsvrijheid te veel te hoeven
beperken. U kunt de mogelijkheden met uw vaste begeleider
bespreken.

Wat als (volledig) thuis wonen ondanks de aanpassingen niet
langer mogelijk is? Dan kan verhuizen naar een aangepaste
woonomgeving of een woonvorm met speciale dementiezorg,
zoals een verpleeghuis, nodig zijn. Dit is voor zowel uw naaste
met dementie als voor u als mantelzorger een ingrijpende
gebeurtenis. Uw vaste begeleider kan u helpen (om in de regio)
een aangepaste woonvorm te vinden. Een woonvorm die past
bij de situatie en wensen van uw naaste en u. Uw begeleider
is er ook om u beiden te begeleiden bij de overgang naar
deze woonvorm.

De volgende woonvormen zijn mogelijk:
- Kleinschalig groepswonen.
- Grootschalig wonen met kleinschalige zorg.

- Eigen appartement met de mogelijkheid van dag- en
nachtopvang en de mogelijkheid samen met de
partner te blijven wonen.

- Specifieke vormen zoals zorgboerderijen, luxe
appartementen en villa’s.

Wat kan ik zelf doen?

Bij het zoeken naar een woonvorm speciaal voor uw naaste
met dementie is het belangrijk dat u let op aspecten als:
een persoonlijke levenssfeer, veiligheid, privacy, een zinvolle
dagbesteding, bewegingsvrijheid en het comfort van de
woonvorm.

e+« Voorwaarde |O: Crisishulp
Het kan voorkomen dat de fysieke of psychische toestand van

uw naaste plotseling achteruitgaat. Of dat u als mantelzorger
plotseling uitvalt. In dit soort acute situaties kan de medisch
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verantwoordelijke van uw naaste crisishulp inschakelen.

De crisishulp moet 24/7 beschikbaar zijn. Denk bijvoorbeeld
aan tijdelijke opname in een verpleeghuis of de inzet van acute
zorg thuis. Deze acute hulp kan langdurige of permanente
opname mogelijk voorkomen.

Wat kan ik zelf doen?

U moet er niet aan denken, maar ook u als mantelzorger
kan iets overkomen. Door een noodplan op te stellen kunt u
anderen laten weten wat ze in geval van nood voor uw naaste
moeten doen. Wie te bellen? Wie is de huisarts? Hoe zit het
met medicijnen?

Als een crisisopname nodig is, kunt u verzoeken om een
zorglocatie bij u in de buurt. Het is voor u als mantelzorger
immers prettig als de reisafstand niet te groot is.
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Mijn aantekeningen
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Help Alzheimer overwinnen.
Dan hoeft niemand zichzelf te verliezen.

Vragen over dementie?
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