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Voorwoord

De bezorgde blikken van Jenny op de voorpagina hebben de initiatiefnemers van de
‘Thuisbegeleidingsdienst dementie’ destijds geprikkeld om de nodige initiatieven te nemen voor deze
specifieke doelgroep. Het was inderdaad de confrontatie met de schrijnende verhalen van meerdere
jongdementerenden die de vzw Bejaardenzorg Grauwzusters Limburg en het LITP deden besluiten
om middelen en mensen te mobiliseren. Het Mantelzorghuis Jongdementie was geboren.

Goed 10 jaar geleden was het thema ‘jongdementie’ helemaal niet ontgonnen: er bleek nauwelijks
wetenschappelijk onderzoek voorhanden, specifieke voorzieningen waren er helemaal niet, noch
aparte subsidiering. Het Mantelzorghuis Jongdementie droeg zijn steentje bij om het thema op de
politieke en maatschappelijke agenda te plaatsen. Samen met andere partners, waaronder de
Universiteit Maastricht, waar het Need-YD (en Maasbed) onderzoek gebeurt -longitudinale studies
die de noden van personen met jongdementie en hun mantelzorgers in kaart brengen-
organiseerden wij meerdere initiatieven, zoals twee colloquia waar ruim 600 aanwezigen waren.
Onze hoofdopdracht was echter de organisatie van het lotgenotencontact waar maandelijks
betrokkenen samenkwamen om hun zorgen te delen.

Al die tijd is de werking gedragen met projectfinanciering vanuit de provincie Limburg, Interreg en de
stichtende vzw’s. De tijd is gekomen om de Mantelzorghuizen Jongdemtie nu te continueren zonder
projectfinanciering. Dit rapport is de weerslag van een praktijkwetenschappelijk onderzoek (action
learning) waarbij mantelzorgers werden bevraagd. De resultaten kunnen een inspiratiebron zijn voor
de toekomst.

Ik wens zeer uitdrukkelijk Lydia Smeets te bedanken die met haar passie en professionaliteit 6 jaar
lang het Mantelzorghuis inhoudelijk vorm gaf. Alle mantelzorgers, zonder één uitzondering, hebben
bij haar steeds kunnen aankloppen voor advies, steun en een luisterend oor. Graag wil ik ook Patrick
Ruppol, medebestuurder, bedanken. U heeft het Mantelzorghuis Jongdementie steeds een warm
hart toegedragen, uw pen heeft ervoor gezorgd dat wij meerdere malen de nodige
projectfinanciering konden verwerven omdat het aanvraag/verslagrapport ‘af’ was. Dank.

Dank tenslotte aan alle mantelzorgers die ons hun vertrouwen gaven. Wij zijn samen met u op pad
gegaan. De samenkomsten waren dikwijls emotioneel aangrijpend. De gedrevenheid van enkelen
onder u (Georges, Monique, Herman, Jean, Edmond) om één en ander politiek te vertalen hebben
ervoor gezorgd dat jongdementerenden en hun mantelzorgers, mede door uw engagement, vandaag
kunnen beschikken over een groeiend aanbod aan voorzieningen.

Johan Abrahams
Voorzitter vzw Thuisbegeleidingsdienst Dementie
Mantelzorghuis Jongdementie



1. Aanleiding
De Mantelzorghuizen Jongdementie Limburg bestaan intussen zes jaar en kennen een vestiging in
Hasselt, Overpelt en Tongeren. Al die tijd is de werking gedragen met projectfinanciering vanuit de
provincie Limburg, Interreg en de stichtende vzw’s Bejaardenzorg Grauwzusters en LITP. Voor een
diepgaande beschrijving van hun werking verwijzen wij naar de jaarrapporten van de
vzw Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg.

De bestuurders van deze vzw hebben ervoor gekozen om de mantelzorghuizen te continueren
zonder projectfinanciering. Om niet te vervallen in ad hoc beslissingen heeft het bestuur van de vzw,
in afstemming met de provincie Limburg, vorm gegeven aan een beperkt praktijkwetenschappelijk
onderzoek. De onderzoeksgegevens moeten toelaten dat in de beleidsopties op de eerste plaats de
stem van de mantelzorger meegenomen is, naast deze van de belendende welzijnsaanbieders en de
overheid.

Wij merken dat mantelzorgondersteuning in Vlaanderen een actueel beleidsthema is zonder dat er
een eenduidig begrippenkader is. Middels literatuuronderzoek hebben wij gepoogd een omvattend
referentiekader ‘mantelzorgondersteuning’ op te bouwen. Dit referentiekader moet toelaten om:

- makkelijker tot gesprek te komen met partners,

- het actuele aanbod van het Mantelzorghuis Jongdementie Limburg beter te duiden,

- het praktijkwetenschappelijk onderzoek middels focusgroepen te stroomlijnen,

- tot advies te komen inzake de leemtes die moeten ingevuld worden om een totaal
ondersteuningsbeleid te realiseren.

Samenvattend zijn volgende onderzoeksacties ondernomen:

- Opmaak van een begrippenkader mantelzorgondersteuning

- Focusgroep gesprekken met de gebruikers

- Afname en resultaatverwerking van een empowermentvragenlijst voor mantelzorgers
jongdementie

- Delphi onderzoek met de actuele professionele ondersteuners van de mantelzorghuizen

- Feedbackoverleg met het netwerk van welzijnsaanbieders ten aanzien van personen met
jongdementie

- Het analyseren van de visie en uitwerking familiegroepen jongdementie georganiseerd door
de Alzheimer Liga Vlaanderen.

- Afstemming van onze onderzoekconclusies met deze van o.a. KCE verkennend onderzoek
‘ondersteuning van mantelzorgers’ (2014)1 en dementie: welke niet-pharmacologische
interventies? (2011)2

Alvorens de onderzoeksacties te beschrijven geven wij kort de actuele werking van de
Mantelzorghuizen Jongdementie Limburg weer.

! Federaal Kenniscentrum gezondheidszorg, rapport 223As, ONDERSTEUNING VAN MANTELZORGERS —
EEN VERKENNEND ONDERZOEK, 2014,pp.46

2 Federaal Kenniscentrum gezondheidszorg, rapport 160A, dementie, welke niet-pharmacologische
interventies?, 2011, pp. 142



2. De actuele werking van de Mantelzorghuizen Jongdementie

2.1. Jaaroverzicht Mantelzorghuizen Jongdementie 2013

In Hasselt bestaat het Mantelzorghuis sinds november 2008, deze werking werd gecontinueerd. We
hebben gekozen voor een gefaseerde opstart van de bijkomende mantelzorghuizen: in 2013 werd
gestart met een antennepunt in Zuid-Limburg (Tongeren) en vervolgens in Noord-Limburg (2014,
Overpelt). De deelnemers van het Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt werden betrokken bij de
opstart van de nieuwe antennepunten en er werd een netwerk van toeleiders opgezet.

In Noord-Limburg start men met de uitbouw van een Inloophuis Dementie waaraan het
Mantelzorghuis Jongdementie kan gekoppeld worden. De regio kent een referentiepersoon
dementie die vrijgesteld is voor uitwerken van het dementiegericht aanbod Overpelt (HANO). De
sterktes die wij zeker wensen aan te grijpen zijn:

- Projectdeelname van de regio in Dementia Care Mapping

- Samenwerking Praatcafés Dementie Hamont — Achel — Neerpelt — Overpelt
- De oprichting van familiegroepen dementie i.s.m. de Alzheimerliga

- Samenwerking gemeente / OCMW

- Informatiepunt dementie regio Noord-Limburg i.s.m. ECD Contact

Concreet zijn in 2013 volgende acties in de Mantelzorghuizen Jongdementie gerealiseerd:

Activiteitenoverzicht van de Mantelzorghuizen Jongdementie Limburg 2013

datum activiteit

20/02/2013 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt
thema: ondersteuning na het afscheid van de partner door een opname of
overlijden

17/04/2013 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt

ontmoetingsavond en ervaringsdeling omtrent hoe omgaan met je
jongdementerend familielid.

29/05/2013 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt
boottocht Maaseik — Thorn

25/09/2013 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt
ontmoetingsavond — ervaringsdeling + brainstorm keramiekworkshop
13/11/2013

09/10/2013 1°* ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Tongeren

thema: de psycho-sociale aspecten in het omgaan met jongdementie
spreker Johan Abrahams — directeur WZC Grauwzusters

13/11/2013 Ontmoetingsnamiddag Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt
keramiekworkshop
27/11/2013 Mantelzorghuis Jongdementie Tongeren

thema: de medische aspecten van jongdementie
spreker dr. Soors — neuroloog

11/12/2013 Overlegmoment WZC Immaculata Overpelt, Alzheimer Liga Vlaanderen,
Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg (Mantelzorghuizen Jongdementie) om
de opstart Noord-Limburg (april 2014) voor te bereiden




2.2.Jaaroverzicht Mantelzorghuizen Jongdementie 2014

2014 is het jaar waarin het Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt 5 jaar bestaat en wat met de
nodige persaandacht op 23 april gevierd is. Tegelijk is het ook een jaar van zoeken naar continuering.
Vanuit het bestuur is er de uitdaging om samen met de mantelzorgers niet enkel de juiste ‘kapstok’
te vinden maar zeker ook om de werkzame methodiek te expliciteren. De Vlaamse overheid erkent
het belang van mantelzorgondersteuning en wij dienen hierop in te spelen door een transparante
structuur van aanbieders te creéren. Willen wij de continuiteit van de Mantelzorghuizen
Jongdementie Limburg garanderen dan moet de werking ingebed geraken binnen de Alzheimer Liga
Vlaanderen.

Activiteitenoverzicht van de Mantelzorghuizen Jongdementie Limburg 2014

datum activiteit

29/01/14 Ontmoetingsavond Hasselt

19/02/14 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Tongeren
10/03/14 Keramiek workshop Limburg

23/04/14 Viering 5 jaar Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt
07/05/14 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Tongeren
19/05/14 Persvoorstelling Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt
26/05/14 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt
12/06/14 Bezoek kaasmakerij Achel

23/09/14 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt
24/09/14 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt
22/10/14 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Tongeren
25/11/14 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt
29/11/14 Ontmoetingsdag Jongdementie Vlaanderen

03/12/14 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt

Andere kerntaken begeleiders mantelzorghuizen 2014

Luisterend oor en advies via telefoon

Ontwikkelen van het pakket psycho educatie Expertise centra Dementie

Overleg provincie Limburg, voorbereiding praktijkwetenschappelijk onderzoek: draagkracht —
draaglast meting.

Verkennen van de mogelijkheden inzake online coaching

Afstemming tussen de begeleiders van de mantelzorghuizen in Limburg en Vlaanderen

Aanmaak folders en perscontacten

2.3.Jaaroverzicht Mantelzorghuizen Jongdementie 2015

datum activiteit

04/02/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt

11/02/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Tongeren

20/01/2015: Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt
Thema: Beleving — spreker: Johan Abrahams

17/03/2015 Ervaringsdeling

22/04/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt




06/05/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Tongeren

19/05/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt
Thema: Vermissing — spreker: politiezone HANO

27/05/2015 Focusgroep o.l.v. Patrick Ruppol

09/06/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt
Thema: Euthanasie — spreker: Carine Vanbuel

06/06/2015 Groepsuitstap voor personen met jongdementie en mantelzorgers

Dementievriendelijke wandeling: zinnenprikkelende wandeling Hasselt
(Mantelzorghuizen Jongdementie Hasselt — Tongeren — Overpelt)

22/09/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt

30/09/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt

17/11/2015 Thema: juridische en financiéle beschermingsmaatregelen - spreker: vrederechter
Mevesen

02/12/2015 Ontmoetingsavond Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt

Andere kerntaken begeleiders mantelzorghuizen 2015

Luisterend oor en advies via telefoon

Overlegmomenten met netwerkpartners over toekomstige samenwerking

Overleg provincie Limburg, voorbereiding praktijkwetenschappelijk onderzoek: draagkracht —
draaglast meting.

Afstemming tussen de begeleiders van de mantelzorghuizen in Limburg en Vlaanderen

Aanmaak folders en perscontacten

Zie bijlagen:

- Uitnodigingen Mantelzorghuizen Jongdementie
- Verslagen overlegmomenten partnerschap Jongdementie

Activiteiten in het kader van vorming ervaringsdeskundigen

De pioniers van het Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt hebben ervaringskennis opgebouwd
vanuit reflectie op en analyse van de eigen leefsituatie. Zij delen deze ervaringskennis met anderen
tijdens ontmoetingsavonden in de Mantelzorghuizen Tongeren en Overpelt. Door hun verworven
professionele competenties zijn deze pioniers vaak gevraagde sprekers in scholen, op studiedagen,
congressen of persmomenten.

Het Mantelzorghuis Jongdementie was van meet af aan betrokken bij de ontwikkeling van het
psycho-educatieproject ‘Dementie en nU’, een samenwerkingsinitiatief van Expertisecentrum
Dementie Vlaanderen, Alzheimer Liga Vlaanderen en Expertisecentrum Dementie Contact met
Christophe Lafosse en Els Dammekens als auteurs. Twee mantelzorgers hebben als kritische
ervaringsdeskundige actief bijgedragen aan de ontwikkeling van het psycho-educatiepakket. Via deze
inbreng was er enerzijds een belangrijke input vanuit het standpunt van de mantelzorger met
bijsturing van het psycho-educatiepakket op maat van mantelzorgers. Anderzijds was het
meewerken aan dit psycho-educatie een bron van kennisvergaring en een verrijking voor de
mantelzorgers.




Door deelname hieraan fungeren deze personen als vrijwillige ervaringsdeskundigen met een
gedegen vorming en worden zij veel gevraagd als spreker ...

3. Opmaak begrippenkader mantelzorgondersteuning

Zoals in de aanleiding vermeld willen we als start van dit onderzoek vanuit literatuuronderzoek een
duidelijk begrippenkader opmaken. Dit begrippenkader brengen wij in relatie met de diverse
welzijnsactoren waardoor wij een matrix krijgen. In dit stadium van het onderzoek geven wij nog
geen invulling van deze matrix. Dit trachten wij wel te doen als wij zicht hebben op de verdere
deelonderzoeken.

3.1.Begrippenkader 3

Wie is mantelzorger?

Mantelzorg is de extra zorg die voortvloeit uit een sociale/familiale relatie en verleend wordt aan
naasten met beperkingen en/of gezondheidsproblemen. Tussen mantelzorger en zorgbehoevende
naaste bestaat een persoonlijke band: partner, ouder, kind, kleinkind, familie, vriend.

Mantelzorg kan allerlei vormen van zorg/hulp omvatten, zoals huishoudelijke hulp, praktische steun,
verzorging, verpleging, begeleiding, emotionele steun, toezicht.

Mantelzorg wordt niet vanuit een beroep verleend en is niet betaalde arbeid.

Mantelzorgers zijn geen vrijwilligers, wat duidelijk gemaakt wordt in onderstaand schema:

3 Het begrippenkader is in hoge mate ontleend aan: Movisie, de basisfuncties mantelzorg inde praktijk,
Ministerie voor volksgezondheid, welzijn en sport — Nederland, juni 2009, pp. 28
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Mantelzorgers hebben uiteenlopende vragen, afhankelijk van hun situatie of de fase waarin zij
aankloppen voor hulp. Om zo goed mogelijk op alle vragen in te kunnen gaan omschrijven wij
hieronder de verschillende basisfuncties van mantelzorg.

3.1.1. Informatie

Informatie kan zich direct op de individuele mantelzorger richten, maar heeft ook een meer

algemene en indirecte functie, informatie aan een breed publiek over mantelzorg en
mantelzorgondersteuning draagt bij aan bewustwording over, (h)erkenning van mantelzorg en het

belang van ondersteuning daarbij.
De basisfunctie bestaat uit:

- Informeren over mantelzorg

- Informeren over de aandoening jongdementie en haar gevolgen
- Informeren over het aanbod van hulp, ondersteuning, zorg

- Informeren over wet- en regelgeving



3.1.2. Advies en begeleiding

Een groot aantal mantelzorgers heeft behoefte aan meer dan alleen informatie. Een luisterend oor is
vaak allereerst van belang. Vervolgens het ondersteunen en begeleiden bij het vinden van de weg in
het grote aantal mogelijkheden, het zetten van stappen naar instanties, het maken van keuzes. De
functie advies en begeleiding geeft hier een antwoord op en kenmerkt zich door een individuele
benadering. Zij kunnen verleend worden aan huis bij de mantelzorger of elders.

De basisfunctie bestaat uit:

- Adviesgesprek/vraagverheldering

- Ondersteunen bij aanvraag materiéle en financiéle hulp
- Doorverwijzing naar mantelzorgondersteuning

- Zorgregie/casemanagement

3.1.3. Emotionele steun

De behoefte van mantelzorgers gaat soms verder dan een luisterend oor. Zorg, de ziekte en snel
veranderende perspectieven vragen een specifieke ondersteuning, omdat de ermee gepaard gaande
emoties het moeilijk maken om mantelzorg te verlenen zonder overbelast te raken. De functie
emotionele steun staat meestal niet los van de functies informatie, advies en begeleiding.
Emotionele steun kan individueel of groepsgewijs worden gegeven.

De basisfunctie bestaat uit:

- Individuele begeleiding

- Lotgenotengroepen mantelzorgers

- Verwendagen/ontspanningsactiviteiten mantelzorgers
- Online coaching

- Vriendschappelijk huisbezoek

3.1.4. Psycho-educatie

Mantelzorgers kunnen gebaat zijn bij voorlichting en training. Dit gaat verder dan informatie en
advies en wordt meestal in groep aangeboden maar het kan ook individueel. Vaak is binnen de
setting van educatie ook emotionele steun te vinden omdat de deelnemers ook lotgenoten zijn. De
psycho-educatie kan zich richten op de ziekte jongdementie maar ook op de mantelzorger zelf.

De basisfunctie bestaat uit:

- Gerust stellen, goed voor jezelf zorgen, empowerment

- Deskundigheidbevordering over mantelzorg en de ondersteuningsmogelijkheden
- Instructie over de juiste ondersteuningshouding

- Cursus over de ziektebeelden jongdementie
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3.1.5 Praktische hulp

Mantelzorgers hebben veelal behoefte aan diverse vormen van praktische hulp. Deze praktische hulp
is vaak gericht op de zorgbehoevende maar het is beter om voor het hele systeem (huishouden,
familie) de specifieke situatie in kaart te brengen en na te gaan welke praktische ondersteuning
verder nog kan ingezet worden om verlichting van de mantelzorgtaak te brengen. Zowel
professionals als vrijwilligers kunnen praktische zorg verlenen. Deze vorm van steun kan grofweg
worden onderverdeeld in huishoudelijke hulp en hand- en spandiensten. Hand- en spandiensten
bestaan onder meer uit maaltijdvoorziening, klussendienst, boodschappenservice en vervoer.

Deze basisfunctie bestaat uit:

- Huishoudelijke hulp, gezinszorg, thuisverpleging
- Klussendienst en maaltijdservice

- Administratieve hulp

- Extra kinderopvang

3.1.6. Respijtzorg

Respijtzorg is een verzamelbegrip voor voorzieningen die de mantelzorg tijdelijk en volledig
overnemen, zodat de mantelzorger de zorg uit handen kan geven om eigen activiteiten te ontplooien
(werk, opleiding, ontspanning). Het doel is een adempauze of even vrijaf voor de mantelzorger. Om
werkelijk deze ruimte te ervaren hebben mantelzorgers vaak ondersteuning nodig bij het vinden van
een invulling van de tijd ter ontspanning.

Deze basisfunctie bestaat uit:

- Oppas, bezoekservice vanuit vrijwilligers werk
- Oppas, bezoekservice door professionelen

- Dagopvang

- Kortverblijf

- Aangepaste vakanties

3.1.7 Financiéle tegemoetkoming

Mantelzorgers die vanwege het zorgen in financiéle problemen raken, hebben behoefte aan
tegemoetkoming in de kosten, bijvoorbeeld fiscale compensatie of cash for care als men zijn jobtime
dient te verminderen om zorgtaken op te nemen. Het mantelzorgcompliment (mantelzorgpremie) is
een maandelijks (zorgverzekering) of jaarlijks (gemeente/provincie) beperkt bedrag dat de
mantelzorger kan ontvangen als vorm van financiéle waardering door de samenleving voor zijn inzet.

Deze basisfunctie bestaat uit:

- Behoud van sociale rechten bij verminderen — onderbreking jobtime
- Sociaal verlofbeleid en flexibele werkregelingen
- Vrijstelling van sollicitatieplicht VDAB/RVA
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- Mantelzorgpremie
- Zorgverzekering
- Persoonsgebonden budgetfinanciering (VAPH)

3.1.8 Materiéle hulp

Naast praktische en/of financiéle steun kunnen mantelzorgers jongdementie materiéle hulp
gebruiken en dit meestal in latere fases van het ziekteproces. Vaak is deze materiéle hulp primair
gericht op de zorgbehoevende zelf. Evenwel kan het snel gepast beschikbaar komen van deze
materiéle hulp de zorgtaken van de mantelzorger gevoelig verlichten.

Deze basisfunctie bestaat uit:

- Hulpmiddelen en woningaanpassing
- Parkeerkaart

- Fuge detectie

- ITC-gestuurde valpreventie

- ITC-communicatie

3.2.Naar een analysekader omtrent mantelzorgondersteuning

In de literatuur wordt aangegeven dat mantelzorgers (jong)dementie een specifieke doelgroep is met
aparte noden inzake mantelzorgondersteuning. Ook het Mantelzorghuis Jongdementie Limburg gaat
ervan uit van deze specialistische visie. Nu de functies van mantelzorgondersteuning hierboven
gedefinieerd zijn kunnen wij deze in relatie brengen met welzijns- en gezondheidsaanbieders en
hierbinnen een onderscheid maken tussen generalistisch of doelgroepspecifiek. In deze paragraaf
presenteren wij enkel het analyseraster. De invulling ervan zal gebeuren na de bespreking van onze
andere onderzoeksacties. De belangrijkste toetsstenen tot het invullen van het raster zijn:

- Gelijkheidsprincipe: is de ondersteuning voor iedereen dezelfde of worden bepaalde
sociale klassen voordelen geboden? Indien deze gebaseerd zijn op objectieve
kansencriteria dan is positieve discriminatie verdedigbaar.

- Efficiéntie: helpt de ondersteuning mantelzorgers werkelijk?

- Op maat: is wat geboden wordt in overeenstemming met wat de zorger wil?

- Duurzaamheid: Is de maatregel van die aard dat het de mantelzorger blijft engageren?
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Informeren

Mantelzorg

De aandoening jongdementie en haar
gevolgen

Aanbod van hulp, ondersteuning, zorg
Wet- en regelgeving

Advies en begeleiding

Adviesgesprek/vraagverheldering
Ondersteunen bij aanvraag materiéle
en financiéle hulp

Doorverwijzing naar
mantelzorgondersteuning
Zorgregie/casemanagement.

Emotionele steu

n
Individuele begeleiding
Lotgenotengroepen mantelzorgers
Verwendagen/ontspanningsactiviteite
n mantelzorgers

Online coaching

Vriendschappelijk huisbezoek

Psycho-educatie

Zelfzorg, empowerment
Deskundigheidbevordering over
mantelzorg en de
ondersteuningsmogelijkheden
Juiste ondersteuningshoud.
Ziektebeelden jongdementie

Praktische hulp

Huishoudelijke hulp, gezinszorg,
thuisverpleging

Klussendienst en maaltijdservice
Administratieve hulp

Extra kinderopvang

Respijtzorg

Oppas, bezoekservice vanuit
vrijwilligerswerk

Oppas, bezoekservice door
professionelen

Dagopvang

Kortverblijf

Aangepaste vakanties

Financiéle tegemoetkoming

Behoud van sociale rechten bij
verminderen — onderbreking jobtime
Sociaal verlofbeleid en flexibele
werkregelingen

Vrijstelling van sollicitatieplicht
VDAB/RVA

Mantelzorgpremie

Zorgverzekering

Persoonsgebonden
budgetfinanciering (VAPH)
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Materiéle hulp
- Hulpmiddelen en woningaanpassing

Parkeerplaats

Fuge detectie

ITC —gestuurde valpreventie

ITC-communicatie

3.2.1. Omschrijving van de welzijns- en gezondheidsaanbieders

Uit de literatuur wordt duidelijk dat mantelzorgondersteuning jongdementie specifiek moet zijn. Dit
moet evenwel niet voor alle basisfuncties. Het Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt heeft
ontegensprekelijk een pioniersfunctie gekend waardoor het gefocust is op verschillende basisfuncties
zoals informatie, luisterend oor en emotionele steun, lotgenotencontact, psycho-educatie... . Nu
mantelzorg een meer matuur beleidsthema is en verschillende welzijns- en gezondheidsaanbieders
dit in hun core business opnemen, moet uit voorliggend onderzoek blijken wat specialistisch voor
mantelzorg jongdementie is en wat door meer reguliere actoren kan ingezet worden. Terecht
aarzelen mogelijke subsidiérende overheden om doelgroepspecifieke mantelzorginitiatieven te
erkennen. Een klantgerichte focus vereist wel dat mantelzorgers efficiént toegang hebben tot de
basisfuncties en dat zij ervaren dat de aanbieders als één team hen bijstaan. Hieronder omschrijven
wij de potentiéle welzijns- en gezondheidsaanbieders in eerder ruime categorieén. Rekening
houdend met de onderzoeksresultaten en met regionale accenten kan de matrix concrete invulling
krijgen.

4. Focusgroep ‘mantelzorgers jongdementie’

4.1.0pzet van de focusgroep

Actueel bereiken de Limburgse Mantelzorghuizen Jongdementie 25 gebruikers en in de zes jaar zijn
er ongeveer 50 gebruikers geweest. De bestuurders van de Thuisbegeleidingsdienst Dementie
Limburg wensen de werkzame factoren van hun mantelzorghuizen te achterhalen zodat, bij een
meer reguliere inbedding, deze zeker behouden blijven. Het uitvoeren van een kwantitatief
onderzoek is gezien het beperkte deelnemersbereik niet aangewezen. Wij dienen dus te kiezen voor
een kwalitatief onderzoek en doen dit op een wetenschappelijk verantwoorde wijze door
systematisch een beroep te doen op de beslissingsbomen van Baarda, De Goede en Teunissen tot het
opzetten en uitvoeren van kwalitatief onderzoek.*

Op basis van deze beslissingsbomen kent ons kwalitatief belevingsonderzoek het karakter van een
‘casestudy’. Hierin besturen wij, met een duidelijke vraagstelling als leidraad, alle relevante facetten
van de Mantelzorghuizen Jongdementie in hun onderlinge verwevenheid en met oog voor de
historische achtergronden en contextuele inbedding.

4 Baarda D. et al. Basisboek kwalitatief onderzoek, Noordhoff Uitgevers, 2009, pp. 369
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4.2.Doelstelling en onderzoeksvragen

De doelstelling van onze casestudy hebben wij verwoord als: ‘Middels een kwalitatief
belevingsonderzoek van de huidige gebruikers van de mantelzorghuizen willen wij de kritische
succesfactoren van het actuele aanbod achterhalen en nagaan hoe kan ingezet worden op een
grotere zelfsturing in de organisatie van de mantelzorghuizen’. Het onderzoek moet op de eerste
plaats praktisch relevant zijn en gegevens aanreiken tot de best mogelijke methodieken in de uitrol
van Mantelzorghuizen Jongdementie binnen de Alzheimer Liga Vlaanderen.

In de focusgroep methodologie staat het groepsinterview centraal. De interviewer is in dit geval een
moderator die gericht open vragen stelt. De besproken topics kunnen in de diepte uitgewerkt
worden door de gedetailleerde input van de deelnemers. Zo kan men inzicht verwerven in de
denkwijzen en gevoelens van de deelnemers en achterliggende motieven voor een bepaalde
handelswijze aan het licht brengen. Deze methodiek wordt gebruikt om nieuwe ideeén vanuit
gebruikersstandpunt te generen en om het draagvlak voor nieuwe maatregelen te testen.

De open onderzoeksvragen zijn:

- Wat zijn voor de huidige gebruikers de kritische succesfactoren van de Mantelzorghuizen
Jongdementie Limburg?

- Kan het inbrengen van zelfsturing in de organisatie van de mantelzorghuizen de daadkracht
versterken of wordt deze juist hierdoor beperkt?

In de focusgroep zijn deze onderzoeksvragen als volgt geoperationaliseerd:

- Wat maakt voor jou het mantelzorghuis de moeite waard om naar toe te komen?
- Wat kan nog beter aan het mantelzorghuis, wat moet versterkt worden?
- Heeft het mantelzorghuis je inzichten bijgebracht die je draagkracht versterken?
- Moet het mantelzorghuis andere initiatieven faciliteren?
0 Zorghotel
0 Dagopvang
O Thuisbegeleiding
- Zoja, hoe organiseren, wie moet initiatief nemen?
- Watis een goede locatie voor het mantelzorghuis?
- Wat mag zeker niet verdwijnen als het mantelzorghuis onder de vleugels van de Alzheimer
Liga Vlaanderen komt?
- Is de Alzheimer Liga Vlaanderen de beste keuze tot continuering?
- Is de inbreng van ervaringsdeskundigheid in de begeleiding van het mantelzorghuis een
meerwaarde?

4.3.Organisatie van de focusgroep

Alle huidige mantelzorgers van de huizen in Hasselt, Tongeren en Overpelt zijn uitgenodigd op het
focusgroep moment van 27 mei 2015. De professionele ondersteuners van de mantelzorghuizen zijn
niet aanwezig in de focusgroep zodat de gebruikers vrijuit kunnen praten. 6 mantelzorgers hebben
deelgenomen aan de focusgroep. Gezien de beperkte opkomst hebben wij aan de overige gebruikers

15



de mogelijkheid geboden om bovenstaande vragen schriftelijk te beantwoorden en anoniem te

verzenden. 4 personen hebben van deze mogelijkheid gebruik gemaakt.

De focusgroep is geleid door Patrick Ruppol, secretaris van de vzw Thuisbegeleiding Dementie

Limburg. Het gesprek is volledig digitaal opgenomen en verwerkt door een externe onderzoeker.

Deze heeft het gesprek volledig uitgetypt en gerubriceerd naar topics.

4.4.Resultaten van de focusgroep

1) Wat maakt de mantelzorggesprekken de moeite waard?

Ervaring van anderen. Hoe en wat staat mij nog te wachten?

Er is blijkbaar een verschil met Overpelt. Daar bevinden alle mantelzorgers zich in hetzelfde
stadium van procesverwerking. In Hasselt is de gebruikersgroep meer gemengd waardoor je
weet wat er je te wachten staat en waar je op moet letten. Daardoor kan je ook makkelijk
informatie uitwisseling rond bepaalde situaties krijgen.

Concreet betekent dit dat het Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt een platform is voor
ervaringsuitwisseling terwijl Overpelt meer op informatiedeling is gericht.

Voor daadwerkelijke hulp kan je terecht bij de professionele gespreksleiders van de
mantelzorghuizen. Er was een vertrouwensband met de personen die de gesprekken
verzorgden. Op deze manier konden we vragen stellen alsook stoom aflaten. Bij bepaalde
zorgprofessionals, extern aan het mantelzorghuis, kan je bepaalde vragen niet stellen omdat
ze voor hen te evident zijn maar ook omdat ze met een bepaalde bril kijken naar een bepaald
probleem.

Uw verhaal doen is zo belangrijk.

Alle respondenten geven aan dat het soms moeilijk is om alles te plannen. Je moet namelijk
iemand zoeken die kan instaan voor de persoon waarvoor gezorgd moet worden. Dit is voor
nieuwkomers niet evident.

De warmte van de begeleiders ervaren.

2) Wat kan nog beter aan het mantelzorghuis?

Grotere groepen van 10 a 12 personen zijn een noodzaak om tot goede ervaringsuitwisseling
te komen.

Kritische vraag: “Hoe komt het dat er geen mensen bij komen?” Er wordt teruggekoppeld
van “Hoe zijn wij nu in contact gekomen met de groep jong dementie?”. De respondenten
geven aan dat ze via een website kennisgemaakt hebben met de groep rond jongdementie,
maar ook via de maatschappelijk assistent van de Christelijke Mutualiteit. Ze doen ook zelf
voorstellen omtrent het verhogen van naambekendheid.

Toch is er een grote drempel: weinig vrije tijd, opvang organiseren maar ook moeilijk om er
over te praten.
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Komen praten is veel persoonlijker maar doet ook pijn. De drempel zou te hoog zijn moest
het gewoon via sociale media zijn of een congres. Het gaat over een gevoelig onderwerp
waar niet iedereen over kan spreken.

De respondenten vinden het noodzakelijk dat er een groter draagvlak gecreéerd wordt bij de
mutualiteiten, huisartsen en neurologen, zodat ze makkelijker kunnen doorverwijzen naar
het mantelzorghuis.

Er wordt ook een opmerking geformuleerd aangaande de relatie ervaringsdeskundige en
professionals. Professionals zien de ervaringsdeskundige soms als bedreiging. Toch is er een
golf (vanuit de VS en UK) dat men toch het belang begint in te zien van
ervaringsdeskundigen.

Er wordt ook opnieuw gevraagd om een soort van intake gesprek te doen zoals ‘Lydia’ dat bij
aanvang deed. Dit gaf een zeer positieve indruk. Tijdens het gesprek wordt ook gekaderd
waarom dat dit niet meer kan (subsidies en dossier).

Kritische noot: niet alleen het mantelzorghuis promoten maar ook de methodiek.

Teveel tijd wordt gestoken in organisatorische dingen waar ik niet veel aan heb.

Wens: mantelzorghuizen overnemen door de Alzheimer Liga Vlaanderen, maar de methodiek
bewaren.

Alzheimer Liga Vlaanderen stelt dat zulke bijeenkomsten gedragen moeten worden door
vrijwilligers. Maar als we er goed over nadenken vinden we het belangrijk dat de methodiek
mee wordt overgedragen (een nieuwe Lydia vinden). De respondenten staan argwanend
t.o.v. de overdracht van het Mantelzorghuis Jongdementie door de Alzheimer Liga
Vlaanderen.

3) Hebben we nieuwe inzichten gekregen die de draagkracht hebben versterkt?

Het gevoel om er niet alleen voor te staan of ervaren dat anderen gelijkaardige problemen
hebben, geeft erg veel kracht.

Het gevoel thuis te komen onder vrienden en er te zijn voor elkaar van het begin tot het
einde van de lijdensweg, zonder opdringerigheid. Te weten dat er iemand is waar je echt je
hart en pijn kan delen.

De juridische, materiéle en financiéle raad.

De mogelijkheid om problemen en oplossingen met elkaar te delen. Het is belangrijk om
bepaalde dingen te delen en de mogelijke oplossingen uit te proberen. Bijvoorbeeld hoe
krijgen we persoon x de trap op. Het is echter niet zo dat de aangeboden oplossingen bij
iedereen werken, maar je kan ze steeds uitproberen. Soms worden bepaalde oplossingen
zeer ver gezocht en is een professional nodig terwijl ervaringsdeskundigen het meer
eenvoudig houden.

Het is belangrijk dat je de ervaring kan delen. Het lijkt de participanten belangrijk dat het
platform waar deze ervaring op verspreid / gedeeld wordt, ondersteund wordt door een
professional. Er wordt ook aangegeven dat de nieuwe media zeer belangrijk zullen zijn om
jongeren aan te spreken en zeker als medium om bepaalde ervaringen te delen.
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4)

6)

7)

Moet het Mantelzorghuis andere initiatieven faciliteren zoals zorghotel, dagopvang,
thuisbegeleiding,... ?

Meer kaarten in de hand hebben om bepaalde problemen op te lossen. Daarom is een
uitgebreid netwerk van opvangmogelijkheden nodig.

Vraag naar dagopvang is duidelijk. Minder eenduidig is de vraag naar zorghotel en
thuisbegeleiding.

Er moet een goed initiatief zijn dat ergens gebundeld wordt. Maar het Mantelzorghuis
Jongdementie moet niet zelf initiatief nemen.

Wat is een goede locatie voor het Mantelzorghuis Jongdementie?

Het ideale bestaat niet maar de huidige spreiding in de provincie lijkt me ideaal.

Parking in de buurt, in de nabijheid van autostrades.

Mooie, gezellige ruimte.

De respondenten vinden dat een aparte ruimte om samen te komen nodig is. Ze zijn er
echter van overtuigd dat dit niet zo moeilijk te vinden is. Ze geven zelf voorbeelden aan zoals
vergaderzaal of een cultureel centrum. Ze vinden wel dat dit gratis moet zijn.

De rusthuizen zijn reeds bereid om accommodatie te voorzien. De respondenten geven aan
geen bezwaar te kennen dat het mantelzorghuis in een lokaal van een rusthuis plaatsvindt.

Wat mag zeker niet verdwijnen als het Mantelzorghuis Jongdementie onder de vleugels van
de Alzheimer Liga Vlaanderen komt?

De aanpak zou zeker niet mogen veranderen.

De samenkomsten en de momenten van ervaringsuitwisseling. De ondersteuning die je van
lotgenoten krijgt is het belangrijkste en mag zeker niet wegvallen.

Het moet een mantelzorghuis specifiek voor personen met jongdementie blijven.

De persoonlijke, zeer noodzakelijke begeleiding van een persoon met begrip en een warm
hart. De respondenten zijn de huidige begeleiders erg dankbaar.

De Alzheimer Liga Vlaanderen heeft een educatieve medewerker die van op afstand werkt.
Er is geen Lydia-figuur zoals de respondenten aangeven. Ze staan sceptisch ten aanzien van
de educatieve medewerker die enkel van op de zijlijn toekijkt.

De respondenten staan ook terughoudend ten opzichte van vrijwilligers omwille van het
gebrek aan professionele achtergrond. De respondenten geven aan dat iemand met een
professionele achtergrond noodzakelijk is. Het is belangrijk dat er een begeleider is die met
kennis van zaken handelt, niet enkel theoretische kennis maar ook praktijkervaring.

Is de Alzheimer Liga Vlaanderen de beste keuze tot continuering?

Er is geen andere oplossing, maar de respondenten geven aan dat dit niet de beste oplossing
is. Ze geven aan dat een specifiek mantelzorghuis voor jongdementie noodzakelijk is. Alle
respondenten vrezen dat dit verloren gaat.

De Alzheimer Liga Vlaanderen moet een duidelijke structuur ontwikkelen tot het
ondersteunen van mantelzorgers jongdementie in Vlaanderen. Dit aanbod moet regionaal
goed toegankelijk zijn. Daarvoor moet er heel wat gewijzigd worden op beleidsvlak. De
respondenten geven een concreet voorbeeld met name een platform tot
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mantelzorgondersteuning opstellen tussen de Alzheimer Liga Vlaanderen en het
Expertisecentrum Dementie (ECD). De Alzheimer Liga Vlaanderen kan de organisatie van het
lotgenotencontact opnemen en het ECD de professionele begeleiding. Als er geen duidelijk
platform komt, vrezen de respondenten dat er een versplintering gaat zijn van diverse
initiatieven. Daarom pleiten zij om één platform met een concrete methodiek.

- Een respondent vreest dat deze organisatie te groot is en dat de jongdementerenden hierin
gaan wegkwijnen en te weinig aandacht krijgen. Het plaatselijke aspect gaat helemaal
verdwijnen en volgens mij gaan we terug naar af.

- Volgens een andere respondent is de Alzheimer Liga Vlaanderen te ver van zijn bed, niet
persoonlijk genoeg. Mogelijk goed opgeleide mensen maar zonder met de voeten in de
problematiek te staan. Geen inleving omdat ze niet echt met de problematiek te maken
hebben. Onder lotgenoten, met een goede begeleiding is dat wel mogelijk.

- Als de problematiek niet ‘alzheimer’ is val je dan niet buiten de Liga?

- Educatieve medewerker werkt vanop afstand en kan niet fungeren als continue figuur van
groepen lotgenotencontact.

4.5. De empowermentvragenlijst ‘mantelzorg jongdementie’

Voor het beantwoorden van de onderzoeksvragen kunnen wij niet volstaan met het rapporteren van
de focusgroep gesprekken. Belangrijk lijkt ons ook een beeld te krijgen op de veerkracht of
empowerment van de gebruikersgroep.

Onder empowerment verstaan wij:

Empowerment is een proces van versterking, waarbij individuen, organisaties en gemeenschappen
greep krijgen op de eigen situatie en hun omgeving en dit via het verwerven van controle, het
aanscherpen van kritisch bewustzijn en het stimuleren van participatie.

Empowerment gelooft in de kracht van de mens en doet echt appel op die kracht. Het focust op
potenties van personen en groepen, op de binnenkant en heeft oog voor verhalen, voor een echt
ontmoeten, voor solidariteit.

Empowerment op individueel niveau betreft het sterker maken van individuen binnen hun sociale
context zodat zij beter in staat zijn hun omgeving te controleren. Empowerment op dit niveau wordt
gestimuleerd door gevoelens van persoonlijke controle te vergroten, mensen kritisch inzicht en
vaardigheden te laten ontwikkelen die ze helpen de controle over hun leven te vergroten en mensen
de mogelijkheid te geven te participeren in voor hen relevante activiteiten.

Empowerment op groepsniveau stimuleert groepen hun gemeenschap te verbeteren, te reageren op
bedreigingen van de kwaliteit van leven en burgers de mogelijkheid te geven om te participeren.

In het kader van dit onderzoek hebben wij ons beperkt tot het in beeld brengen van het
empowermentvermogen op individueel niveau.

5> Zie woordenboek www.GRIPvzw Gelijke Rechten voor leder Persoon met een handicap.
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Inzicht krijgen in het empowerend vermogen van de gebruikersgroep lijkt ons erg beleidsrelevant.
Indien de gebruikers hoog scoren dan is hun zelfredzaamheid groot en kan men zich terecht afvragen
of er gemeenschapsmiddelen moeten besteed worden aan een doelgroep met een geringe
kwetsbaarheid. Als empowermentvermogen van de groep zeer laag is dan kan men zich de vraag
stellen of de methodiek van lotgenotencontact wel realistisch is. Vanuit groepsdynamisch standpunt
is het meest werkzaam dat men een gemengde groep heeft naar het vermogen tot empowerment.

Om het empowermentvermogen te objectiveren hebben wij gebruik gemaakt van de Nederlandse
empowerment vragenlijst (W. Boevink, H. Kroon en F. Giesen Trimbos-instituut, programma Re-
integratie). De Empowerment vragenlijst heeft zes dimensies: professionele hulp, sociale steun, eigen
wijsheid, erbij horen, zelfmanagement, betrokken leefgemeenschap. De Empowermentlijst voorziet
in een totale score en een score per dimensie.

Gezien onze doelgroep hebben wij van de oorspronkelijke 40 uitspraken er 35 weerhouden. Elke
uitspraak kent 5 antwoordcategorieén: sterk mee oneens, mee oneens, niet mee eens/niet mee
oneens, mee eens en sterk mee eens.

Het beperkt onderzoeksopzet laat niet toe om evoluties in het empowermentvermogen van de
mantelzorgers te schetsen naargelang men deelneemt aan het Mantelzorghuis Jongdementie. Wij
krijgen wel een beeld op de heterogeniteit van de gebruikersgroep.

8 respondenten hebben de empowermentvragenlijst volledig ingevuld.

De gemiddelde score op een vijf-puntenschaal is 3,5, de mediaanscore is 3,6. De laagste score is 2,5
de hoogste score is 4,9.

Concluderend kunnen wij stellen dat de focusgroep gebruikers een gemiddeld niveau van
empowermentvermogen kent. Maar er zijn wel interindividuele verschillen wat ons doet stellen dat
het een gemengde groep inzake empowerment is. Wij durven te stellen dat het inzetten van de
Nederlandse Empowerment Vragenlijst een beleidsaanbeveling is om de effectiviteit van
mantelzorgondersteuning objectiveerbaar te maken.

4.6.Delphi-onderzoek begeleiders Mantelzorghuis Jongdementie

De resultaten van de focusgoep ‘gebruikers’ leggen wij voor aan de 3 begeleiders van de
Mantelzorghuizen Jongdementie. Wij laten hen de consistentie van onze resultaten beoordelen en zo
mogelijk een gewicht geven aan onze bevindingen. Op 19 augustus hebben 2 begeleiders (begeleider
Mantelzorghuis Hasselt en Tongeren + begeleider Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt) deze
oefening gedaan. Aan deze begeleiders hebben wij de resultaten van de focusgroep en de
Nederlandse Empowermentvragenlijst voorgelegd.

De feedback van deze begeleiders is:

- De gebruikersgroep in Hasselt en Overpelt is verschillend naar hun ervaringsstadium met
jongdementie. Overpelt is een meer uniforme groep van startende mantelzorgers
jongdementie. Hun familielid heeft nog niet zo lang de diagnose gekregen en zij zijn vooral
op zoek naar informatie. De groep in Hasselt is meer gemengd. Er zijn deelnemers waar het
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familielid reeds overleden is en anderen die recent de diagnose hebben gekregen. Het
lotgenotencontact lijkt rijker te verlopen in een meer gemengde groep.

Het mantelzorghuis moet gepositioneerd worden in een netwerk van
mantelzorgondersteuning en toeleiding. Overpelt heeft dit sterker weten te positioneren
door de inbedding van het Mantelzorghuis Jongdementie binnen het Inloophuis Dementie.
Hierdoor kennen sociale diensten, geheugenpoli en huisartsen het bestaan van het
mantelzorghuis en kunnen ze potentiéle gebruikers gericht toeleiden.

De begeleiding van het mantelzorghuis kan gedragen worden door een professionele
vrijwilliger mits deze met handen en voeten actief is in het begeleiden van
(jong)dementerenden.

De organisatie van het Mantelzorghuis Jongdementie binnen een woonzorgcentrum wordt
door de gebruikers niet als een hinderpaal beleefd. Het dient wel doelgroepspecifiek te zijn.
De kracht van de inbedding van het Mantelzorghuis Jongdementie binnen de Alzheimer Liga
Vlaanderen kan sterk zijn. De Alzheimer Liga Vlaanderen kan instaan voor de promotie en de
praktische organisatie. Hierbij wordt wel de voorwaarde gesteld dat de
mantelzorgactiviteiten een professionele vrijwilliger of vrijgestelde moet kennen.

Deelname van gebruikers aan het mantelzorghuis wordt gehinderd door het moeten zorgen
voor opvang van het familielid met jongdementie. De basisafspraken met een dienst voor
thuisoppas werken niet. Deze dienstverlening is niet kosteloos en heeft te weinig basiskennis
omtrent jongdementie.

De gebruikers hebben een luisterend oor nodig dat kan instaan voor adviesverlening zowel
naar praktisch informatieve vragen als coping. Deze functie moet niet noodzakelijk
opgenomen worden door de professionele begeleider van de mantelzorgbijeenkomsten.
Mantelzorghuis is niet de juiste naamkeuze, gebruikers verwachten een echt huis met tal van
functies.

Er moet een regionale spreiding zijn van de mantelzorghuizen in Limburg.

Van het Expertisecentrum Dementie (ECD) kan niet verwacht worden dat het functies
opneemt in de organisatie van het mantelzorghuis. Het ECD fungeert als tweedelijnsdienst
zonder rechtstreekse ondersteuning van de finale doelgroep, personen met (jong)dementie
en hun mantelzorgers.

4.7. Familiegroepen naar het concept van de Alzheimer Liga Vlaanderen

Alzheimer Liga Vlaanderen vzw kiest voor “ingebouwd vrijwilligerswerk” (mix tussen professionele
medewerkers en vrijwilligers). Vrijwilligers zijn de drijvende kracht achter de organisatie van
Alzheimer Liga Vlaanderen. De Liga zet haar vrijwilligers voor allerlei doeleinden in. Het merendeel is
binnen een familiegroep actief. Een familiegroep wordt lokaal georganiseerd door vrijwilligers,
kerngroep genoemd, eventueel in samenwerking met lokale actoren.

Een Familiegroep dementie van de Alzheimer Liga Vlaanderen is een open zelfhulpgroep voor
familieleden en mantelzorgers van personen met (jong)dementie.® Tijdens de bijeenkomsten wordt
er gesproken over thema’s die de betrokkenen aanbelangen. Naast de verstrekte informatie is er
vooral het lotgenotencontact dat ervoor zorgt dat de familieleden en mantelzorgers zich gesteund

6Trefpunt Zel fhul p: AfEen zelfhul pgroep verenigt mensen met
situatie om samen beter te worden.o Bron: http://www.zel fhulp.b
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weten. Zij voelen dat ze er niet alleen mee staan, vernemen van elkaar tips en informatie waar ze
behoefte aan hebben. Een succesvolle benadering is gebaseerd op drie factoren: ondersteunen,
leren en actie.’

In de zelfhulpgroepen is de ondersteunende dimensie vaak de eerste stap. Er is tijd en ruimte om
het eigen verhaal en bijhorende gevoelens te ventileren en ervaringen uit te wisselen. Een luisterend
oor van een lotgenoot, het begrip van iemand die hetzelfde heeft meegemaakt, is vaak al voldoende
om zich minder ontmoedigd en machteloos te voelen. De steun van lotgenoten helpt om op een
andere manier naar een probleem te kijken.

“Er is een grote nood aan emotionele ondersteuning, vooral bij de mantelzorgers.
Gelukkig had ik de huisarts waaraan ik alles kwijt kon, maar veel huisartsen zijn niet
vertrouwd met jongdementie. Via de Familiegroep dementie te Herentals, heb ik kennis
gemaakt met de Alzheimer Liga Vlaanderen en hun familiegroepen. Dat is voor mij een
nieuwe start geweest. Door de steun van lotgenoten, ben ik steeds beter mijn weg gaan
vinden in het doolhof van dementie.”®

Een Familiegroep dementie beschikt ook over een leerdimensie. Door contact met lotgenoten krijg je
nieuwe informatie, leer je nieuwe dingen en krijg je meer inzicht in het omgaan met personen met
dementie. Mantelzorgers zien goede voorbeelden, manieren van omgaan waar ze zelf nooit aan
hadden gedacht, opties en mogelijkheden die voor anderen positief uitdraaiden. In een Familiegroep
dementie ontmoet je mensen waaraan je jezelf kan optrekken, waarmee je jezelf kan identificeren
en mantelzorgers die een voorbeeldfunctie kunnen hebben. Familiegroepen dementie besteden veel
aandacht aan informatie op maat van de deelnemers in een begrijpelijke taal.

“Het moet bij zelfhulp niet gaan om verhalen van ellende, maar om verhalen van

levenskracht.”

Ten slotte kan een Familiegroep dementie ook op actie gericht zijn. Oude denkpatronen kunnen
vervangen worden door nieuwe overtuigingen. Lotgenoten delen hun ervaringen en moedigen elkaar
aan om bijvoorbeeld nieuwe vaardigheden te ontwikkelen en bepaalde zaken te ondernemen.

“Uit de verhalen van andere mantelzorgers leer je dat er, ondanks de ziekte, wel nog
mogelijkheden in het leven zijn. Ik ging nog op reis met mijn vrouw, we bezochten concerten.
Positieve verhalen delen, kan veel moed geven.”

Wie neemt er deel aan een Familiegroep dementie?

De doelgroep van een Familiegroep dementie zijn familieleden en mantelzorgers van personen met
dementie. Indien gewenst kan de persoon met dementie meekomen naar de Familiegroep dementie.
De ervaring leert wel dat dit niet altijd eenvoudig is en de mantelzorger (zeker in het beginstadium)
niet altijd vrijuit durft te spreken.

7 Tijdschrift Trefpunt Zelfhulp vzw, jaargang 27, nummer 2, april  -mei-juni 2011, p. 4.
8 Uit Interview met Lieve P., mantelzorger: “Alzheimer’, informatieblad Alzheimer Liga Vlaanderen juli-aug.-sept. 2014, nr. 106, p. 9.

¢ Postma, 2009
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Professionelen worden bij voorkeur niet uitgenodigd voor een Familiegroep dementie. Dit om de
eigenheid van een Familiegroep dementie niet in het gedrang te brengen. Zij kunnen terecht in
plaatselijke praatcafés dementie.

Wie organiseert een Familiegroep dementie?

Familiegroepen dementie worden lokaal georganiseerd door vrijwilligers, meestal lotgenoten in
dezelfde situatie. De groepen worden administratief, educatief en financieel ondersteund door de
Alzheimer Liga Vlaanderen, maar ze werken zeer autonoom. Het aantal bijeenkomsten, thema’s,
tijdstip, locatie ... worden door de vrijwilligers bepaald. We noemen de vrijwilligers van de
Familiegroep dementie: “kernleden”.

De Familiegroep dementie wordt dus georganiseerd door een groep van vrijwilligers, kerngroep
genoemd, eventueel in samenwerking met lokale, professionele actoren. Het is belangrijk om binnen
de Familiegroep dementie één aanspreekpunt te hebben. Daarnaast worden er verschillende
functies vervuld. We hebben deze functies samengevat in vijf clusters: een codrdinerend luik, een
modererend luik, een financieel luik, een administratief luik en een ondersteunend luik..

Familiegroepen dementie vinden meestal maandelijks of tweemaandelijks plaats. Hier zijn geen
verplichtingen rond. De beslissing wordt meestal genomen in functie van de mogelijkheden van de
kernleden, de vraag van de mantelzorgers en andere initiatieven in de regio (bijv. praatcafé
dementie).

Wat is het verschil tussen een praatcafé dementie en een familiegroep dementie?

Praatcafés dementie zijn onder impuls van het Expertisecentrum Dementie Vlaanderen ontstaan.
“Deze praatcafés hebben als specifieke doelstelling dementie bespreekbaar te maken door het
doorbreken van het taboe rond de aandoening. Betrokkenen van een persoon met dementie,
hulpverleners én de persoon met dementie zijn er welkom. Er komt (regelmatig) een
(ervarings)deskundige over een bepaald onderwerp spreken. Door het uitwisselen van persoonlijke
ervaringen kan je er ook informatie krijgen en delen. Het is een gelegenheid om contact te leggen
met personen met dementie zelf, andere familieleden en met professionelen uit diverse
organisaties”.’® Praatcafés dementie bereiken meestal veel deelnemers. Dit is goed, maar mogelijk
kan hier de mantelzorger zijn verhaal niet of minder goed kwijt. Enerzijds omdat de tijd hiervoor
beperkt is, anderzijds omdat de grootte van de groep kan afschrikken.

Familiegroepen dementie worden georganiseerd door de Alzheimer Liga Vlaanderen. Ze zijn gericht
naar familieleden en mantelzorgers van personen met dementie. Hierdoor zijn ze kleinschaliger dan
een praatcafé dementie. ledere deelnemer komt met zijn of haar verhaal aan de beurt en er ontstaat
vaak een hechte band tussen de aanwezigen, ook al komen er telkens nieuwe mensen bij. Wat een
familiegroep dementie bovenal kenmerkt, is haar aanbod van lotgenotencontact: een familielid of
mantelzorger kan en mag zijn verhaal met lotgenoten delen.

10 bammekens en Lafosse, 2014
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Sommige Familiegroepen dementie werken ook met sprekers en dat maakt het onderscheid met een
praatcafé dementie vaak moeilijk. Familiegroepen kunnen uiteraard met sprekers werken, maar
beperken de voordracht best in tijd zodat er achteraf nog voldoende tijd is voor een nabespreking
met de aanwezigen. Sommige Familiegroepen dementie werken met de techniek van “modereren”.
Er is wel een thema voorzien, maar geen spreker. Vanuit het verhaal van de aanwezigen wordt over
het thema gesproken. Ze kunnen hun hart luchten, tips, informatie en ervaringen uitwisselen. Deze
groepsdynamiek vormt de stuwende kracht in Familiegroepen dementie.

Een praatcafé dementie en een Familiegroep dementie kunnen elk een specifieke ondersteuning
bieden aan de mantelzorger. Kernleden van een Familiegroep dementie krijgen het advies om hun
werking (locatie, tijdstip, thema’s) af te stemmen met de initiatiefnemers van de praatcafés
dementie zodat mantelzorgers, indien gewenst, aan beide bijeenkomsten kunnen deelnemen.
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5. Jongdementie en mantelzorgondersteuning vanuit wetenschappelijk onderzoek

In Limburg zijn ruim 400 - 450 personen jonger dan 65 jaar dementerend (Vlaanderen: ruim 3000 -
5000). Een gedeelte van hen is relatief erg jong: 50-60 jaar. De problemen van deze
jongdementerende mensen zijn moeilijk te vergelijken met die van oudere personen met dementie:
ze staan vaak midden in het leven, zijn actief in hun werk en hebben opgroeiende kinderen.

Het doctoraal onderzoek van C. Bakker situeert de vierledige uitdaging waarvoor PMIJD en hun
mantelzorger staan, namelijk: (1) prolonged time to diagnosis, (2) a lack of fit between needs and
services, (3) the strain of dedication to care versus the caregiver’s own future perspective (4) the
need for response of health care services to changing individual preferences (C. Bakker, 2014)". Wij
belichten enkele inzichten bij wijze van inleiding.

Diagnostiek

Dementie op jonge leeftijd verschilt klinisch niet fundamenteel van ouderen. Bij jongdementie
worden de symptomen, door de relatieve onbekendheid van huisartsen met deze ziektebeelden (in
hun carriere krijgen zij maar 1 tot 2 keer te maken met dit ziektebeeld), niet of erg laat begrepen. De
eerste verschijnselen van dementie worden dikwijls geinterpreteerd als overspannenheid, stress,
midlife crisis of depressiviteit. In eerste instantie richt de behandeling zich dan ook hierop. Voordat
uiteindelijk de juiste diagnose wordt gesteld, is er vaak heel wat kostbare tijd verstreken. Het
onbegrepen gedrag leidt frequent tot relationele problemen.

Spanning tussen beschikbare en wenselijke zorg
De zorg voor personen met dementie speelt zich lange tijd af in de thuissituatie, de periode van
institutionalisering beperkt zich tot 2,5 tot 3 jaar. Het is vandaag niet duidelijk of dit ook geldt voor
personen met jongdementie, er zijn indicaties dat families een opname zolang als mogelijk uitstellen
omdat om redenen van:

- Onaangepaste woonvoorzieningen;

- Financiéle problematiek.

Specifieke problemen van jongdementerende personen
Dementie brengt ingrijpende veranderingen met zich mee voor patiént en omgeving. De uitdagingen

waarmede personen met jongdementie te maken hebben zijn zeer ingrijpend. “Younger patients are
in a more active life phase, in which cognitive and functional impairments and changes in personality
may adversely affect HRQoL through the loss of social roles, responsibilities and identities. In
dementia patients over the age of 65, younger age has been associated with worse HRQoL. Also,
behavioral problems, depression, insight into the disease and impaired cognition have been
associated with lower HRQoL” (Mulders AJ, ea, 2014).

Enkele in het oog springende verschillen zijn:

Verwachtingen en andere levensinvulling.

Jongdementerenden hebben hogere verwachtingen ten aanzien van hun levensinvulling dan
ouderen. Vanwege hun vaak nog actieve rol in de maatschappij ervaren jongdementerenden een
ingrijpend verlies van hun rollen en verantwoordelijkheden. Hierdoor kunnen gevoelens van
nutteloosheid en minderwaardigheid ontstaan. De interesses van jongdementerenden, daarbij geven
ze vaak de voorkeur aan activiteiten die hun het gevoel geven nuttig te zijn en iets te betekenen.
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Jongdementerenden bevinden zich over het algemeen in een goede fysieke conditie, zeker in de
beginfase. Ze hebben de behoefte om lichamelijk actief te zijn. Het is dus van belang dat zij hun
energie kwijt kunnen door bijvoorbeeld beweging en sport.

Specifieke begeleiding.

De begeleiding van jongdementerenden zou zich moeten richten op het bieden van ondersteuning
bij het accepteren en omgaan met de ziekte. Hierbij is het geven van informatie over de ziekte en de
consequenties zeer belangrijk. Jongdementerenden hebben dikwijls een meer accurate besefcontext.
Dit kan leiden tot frustratie, verdriet of woede, maar ook tot de behoefte om er met anderen over te
praten. Contact met lotgenoten kan dan als een grote steun en opluchting worden ervaren, doordat
men problemen kan herkennen en delen.

De literatuur leert dat het onvoldoende is in te zetten op de trajectzorg van de personen met
jongdementie maar dat ook zijn (partner) mantelzorger de nodige ondersteuning dient te krijgen.
Talloze rapporten (Kenniscentrum gezondheidszorg, Deltaplan Dementie Nederland, Nice) geven aan
dat er sprake moet zijn van uiteenlopende ‘skill-building interventie’ op dit vlak (gedragsinterventies,
emotionele ondersteuning, psycho-educatie, ..). Enkel op deze wijze kan de draagkracht versterkt
worden, dit vormt het laatste aandachtspunt in deze aanleiding.

Het perspectief van de mantelzorger
Baldwin vat de problematiek van mantelzorgers gevat samen: “In the process of caring for a Young

Onset Dementia patient, it appears as though the caregiver is confronted with difficulties and issues
that are specifically related to their younger age and life phase. Besides the care for her husband, the
caregiver was confronted with issues concerning work, financial difficulties, and the household, while
her husband became increasingly unable to fulfill his roles as husband and financial provider. These
conflicting roles are much more likely to occur in a younger, active life phase than in late life.
Furthermore, the caregiver had to deal with severe neuropsychiatric symptoms that remained
distressing throughout the caring process” (Baldwin, 2003).

Geconfronteerd met deze veelheid van zorgen moet het niet verwonderen dat partners en overige
familieleden van jongdementerenden behoefte hebben aan specifieke begeleiding en ondersteuning.
Uit de Maastricht Study of Behaviour in Dementia (MAASBED) is gebleken dat familieleden het met
name moeilijk vinden om met veranderingen in het gedrag van de patiént om te gaan. De
onbekendheid met de typische symptomen (agitatie, apathie, ...) maakt het voor familieleden
moeilijker om begrip op te brengen voor deze veranderingen en goed met de situatie om te gaan.
Verder is praktische hulp heel belangrijk, bijvoorbeeld bij de zoektocht in het web van voorzieningen
en tussenkomsten.

Speciale aandacht verdienen de eventuele kinderen, vooral als dezen betrokken zijn bij de zorg
(Millenaar J, 2013).

Het kenniscentrum KCE (report nr. 111) geeft de richting aan van benodigde interventies:
“deskundige en goed ondersteunde mantelzorgers, deskundige zorgverleners, lichaamsbeweging en
stimuleren van de hersenen: dat zijn vier pijlers van goede zorg voor mensen met dementie”.

Voor de familie, en in de eerste plaats de partner worden aparte groepssessies aanbevolen en
psycho-educatie waar mogelijke schuldgevoelens, omgangsproblemen, het gevoel van uitputting en
stress, vragen rond erfelijkheid en het gevoel er alleen voor te staan, kunnen besproken worden. Er is
nood aan: “a coordinated package of social services in addition to existing regular home care and day
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care.. These social services can be divided into counselling activities (individual and group
counselling), provision of information (personal adviser), companion services, , socio-cultural
activities (e.g., sports, excursions, social activities), and services like home library service and
administrative support. These social services are focused on responding to the wish of PMD at risk of
institutionalization to remain living independently in the community by improving their ability to
cope for themselves (functional status, mobility, autonomy, loneliness) and diminish their risk for
admission.

Kortom, een pleidooi voor een geintegreerd zorgcircuit. ldeaaltypisch krijgt de persoon met
jongdementie en zijn mantelzorger een persoonlijke trajectbegeleider die samen met de
betrokkenen de noden en vragen van de persoon met jongdementie en van de gezinsleden en
mantelzorger(s) opnemen. Deze begeleider biedt informatie, advies, sociaal-administratieve hulp en
psychosociale ondersteuning en begeleiding. Vertrekkend vanuit de noden zorgt de begeleider er
voor dat alles vlot kan geregeld worden, ook wanneer andere zorgpartners dienen te worden
ingeschakeld. De eigen keuze, vrijheid en autonomie van de persoon met jongdementie en zijn
omgeving zijn erg belangrijk. Zo biedt men zorg op maat: niet meer, maar ook niet minder.

Het doel van deze interventies is de versterking van de persoon met jongdementie en zijn
mantelzorger. Empowerment is het kernbegrip van het mantelzorghuis. Empowerment is een proces
van versterking, waarbij individuen, organisaties en gemeenschappen greep krijgen op de eigen
situatie en hun omgeving en dit via het verwerven van controle, het aanscherpen van kritisch
bewustzijn en het stimuleren van participatie (Zimmerman, 1998).

Zoals de definitie aangeeft is de essentie van empowerment een versterkingsproces. Meer greep
krijgen op het eigen leven staat hierin centraal. De nadruk op krachten — het krachtenperspectief — is
hierbij het fundament en zet aan tot denken en handelen met een dubbele focus. In plaats van een
eenzijdige focus op het negatieve (aanwezige problemen en risico’s) verlegt empowerment de focus
naar aandacht voor het positieve, aanwezige mogelijkheden, capaciteiten en psychische
krachtbronnen, rekening houdend met kwetsbaarheden. Hierbij wordt er van uitgegaan dat
krachtbronnen zowel aanwezig zijn bij het individu (de mantelzorger) als in zijn omgeving
(o.a. familie, buurt, gemeenschap). Daarnaast versterkt empowerment de inherente capaciteit tot
leren, groeien en veranderen van mensen en omgevingen.

Door families sterker te maken kunnen ze niet enkel de situatie beter aan, maar zullen zij ook meer
voor zichzelf kunnen opkomen. Deze interventies komen de gemoedsgesteldheid en de
levenskwaliteit van de mantelzorger ten goede. De kans op effect is het grootst als er verschillende
soorten ondersteuning tegelijk aangeboden worden. Verder is praktische hulp heel belangrijk,
bijvoorbeeld het regelen van financiéle zaken.

In realiteit stellen wij echter vast, zoals boven reeds gesteld, dat familieleden en personen met
jongdementie niet altijd direct hulp inroepen. Eén en ander is te begrijpen vanuit een “behavioural
model” dat suggereert “that people’s use of health care services, such as psychosocial support, home
care, day care and residential services is a function of their predisposition to use services, factors that
enable or impede use, and their need for care. Predisposing factors constitute demographic
characteristics (i.e. age, gender), genetic factors, psychological characteristics (i.e. mental
dysfunction, cognitive impairment and autonomy), social structures (i.e. social networks, social
interactions and culture) and health beliefs. The enabling variables include personal / familial / social
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and community enabling resources as well as organizational factors, e.g. how health care services are
organized and whether or not health insurance benefits are available. People must have the means
and knowledge to get to appropriate services to be able to make use of them. Also health care
professionals and facilities must be available for individuals".

Deze wetenschappelijke inzichten nemen wij mee in het formuleren van onze beleidsaanbevelingen
omtrent mantelzorgondersteuning jongdementie. Eerst willen wij nog inzicht geven in de reflecties
van de netwerkpartners mantelzorg jongdementie Limburg.

6. Feedback vanuit netwerkpartners

Op 25 februari 2015 zijn de netwerkpartners samen met een aantal gebruikers samengekomen om
de visie op de continuiteit van het Mantelzorghuis Jongdementie Limburg af te stemmen. Naast vier
gebruikers waren volgende organisaties vertegenwoordigd:

- Vzw Thuisbegeleiding Dementie Limburg

- WZC Immaculata

- Alzheimer Liga Vlaanderen

- Expertisecentrum Dementie

- Geheugenkliniek Mariaziekenhuis Overpelt
- Geheugencentrum ZOL

Elke partner heeft zijn werking en specifiek aanbod naar mantelzorgondersteuning kenbaar gemaakt.
In het overleg is focus gelegd op volgende thema’'s:

- Nood aan een zorgpad jongdementie. Hierdoor wordt de huisarts intensief betrokken als
casemanager en kan er structureel overleg ingezet worden tussen mantelzorger en
ondersteuningsaanbieders. Het zorgpad garandeert dat er evidence based gehandeld wordt.
De flow van geheugenpoli- huisarts — dementiecafé — Mantelzorghuis Jongdementie —
maatschappelijke dienstverlening wordt helder en structureel.

- Informatieverspreiding moet structureel gebeuren.

- Lotgenotencontact moet blijvend aangeboden worden voor mantelzorgers jongdementie. Dit
lotgenotencontact doet beroep op de ervaringsdeskundigheid van de mantelzorgers naast
een continue professionele ankerpersoon dewelke enerzijds sterke kennis heeft van
jongdementie, coping en groepsdynamica. Bij voorkeur is dit een betaalde professional.

- Het Expertisecentrum Dementie kan geen eerstelijnsrol opnemen. Zij kunnen wel instaan
voor de deskundigheidsbevordering van ondersteuners aan mantelzorgers bijvoorbeeld door
het aanreiken van pakketten psycho-educatie en train the trainer. Brede
promotiecampagnes kunnen wel vanuit het ECD.

- Diagnostiek jongdementie moet mogelijk zijn binnen de provincie en moet voldoende
aandacht schenken aan de familieleden.

- Mantelzorgers moeten beroep kunnen doen op cash for care. Er moet een informatiepunt
zijn dat heel deskundig uitlegt wat de mogelijkheden zijn tot het verminderen van de
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loopbaan, de financiéle consequenties op korte en lange termijn en de mogelijkheden van
zorgbudget.

Individuele psychosociale begeleiding kan geboden worden vanuit de geheugenpoli tot één
jaar na de diagnose.

Er is mogelijkheid (tot einde 2018, protocol Ill Riziv) dat geheugenpoli een groepsaanbod
doen naar de jongdementerende omtrent ontmoeten — cognitieve training en bewegen en
gelijktijdig psycho-educatie aan mantelzorgers.

De individuele psychologische begeleidende functie kan opgenomen worden door Menos.

Er zijn drempels om deel te nemen aan een Mantelzorghuis Jongdementie of familiegroep. Er
moet opvang zijn voor het dementerend familielid, je moet je emoties uiten, de keuze maken
om je zeldzame vrije tijd in te zetten voor het delen van leed en pijn.

Familiegroepen kennen een zeer beperkt budget om een locatie te huren en een beperkte
catering te voorzien. Zij hebben zeker niet de mogelijkheid om professionele betaalde
begeleiding in te kopen.

Transitieplan dementie: diensten maatschappelijk werk binnen mutualiteiten hebben
opdracht om langdurige begeleidingen van personen met dementie aan te bieden.

Concreet is afspraak gemaakt dat het ECD de zoektocht faciliteert naar een professionele
vrijwilliger voor de mantelzorghuizen Hasselt en Tongeren. Voor het Mantelzorghuis
Jongdementie in Overpelt is de continuiteit gegarandeerd.

Beleidsaanbevelingen concept Mantelzorghuizen Jongdementie
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mantelzorg en de
ondersteuningsmogelijkheden
- Juiste ondersteuningshoud.
- Ziektebeelden jongdementie
Praktische hulp Thuiszorg OoCMm
- Huishoudelijke hulp, gezinszorg, ,oppashu W
thuisverpleging Ip, thuis
- Klussendienst en maaltijdservice verplegin WVG
- Administratieve hulp g /PAB
- Extra kinderopvang
Respijtzorg
- Oppas, bezoekservice vanuit Oppas dagzor | woo tijdsk
vrijwilligerswerk hulp gcentra | nzor redie
- Oppas, bezoekservice door geen |t
professionelen tra
- Dagopvang
- Kortverblijf
- Aangepaste vakanties
Financiéle tegemoetkoming
- Behoud van sociale rechten bij Vakbond VDA
verminderen — onderbreking jobtime en B
- Sociaal verlofbeleid en flexibele mutualite OCM
werkregelingen it w,
- Vrijstelling van sollicitatieplicht RIZIV
VDAB/RVA ,
- Mantelzorgpremie VAP
- Zorgverzekering H
- Persoonsgebonden
budgetfinanciering (VAPH)
Materiéle hulp VAP
- Hulpmiddelen en woningaanpassing mutualite H
- Parkeerplaats iten OoCcM
- Fuge detectie w
- ITC —gestuurde valpreventie
- ITC-communicatie

Aanbeveling 1:

Mantelzorgondersteuning jongdementie moet een regionale uitbouw kennen, waardoor alle
basisfuncties laagdrempelig toegankelijk zijn. Wij denken dat terzake partnerschappen moeten
ontstaan voor een bedieningsregio van 400.000 inwoners. Deze regionale uitvoerende
partnerschappen worden ondersteund door landelijke organisaties met als opdracht:

Het aanmaken en beschikbaar stellen van preventiematerialen

De uitbouw van een telefonisch servicepunt jongdementie als informatiepunt

Het ontwikkelen van psycho-sociale educatiepakketten

Het realiseren van een zorgpad jongdementie en hun mantelzorgers

Het voorzien van training van ervaringsdeskundige vrijwilligers en professionelen

Het bewaken van de cash for care mogelijkheden en een uniform mantelzorgcompliment
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Aanbeveling 2:

Het mantelzorghuis ( betere naam zou mantelzorgsalon kunnen zijn) kent de focus op
lotgenotencontact. Ervaringsdeskundigheid staat hier centraal naast een professionele coach die
instaat als continue aanspreekpersoon en procesbegeleider. Deze coach is niet de individuele
psycholoog. Deze discipline wordt ingezet als individuele zorgverstrekker of vanuit een dienst.
Mantelzorgers kennen de vrije keuze tot psychologisch consult maar kunnen zich beroepen op een
inventaris van aanbieders die specifieke kennis kunnen bewijzen.

Aanbeveling 3:

Op korte termijn moet de realisatie van een zorgpad jongdementie de gezondheid- en
welzijnsverstrekkers tot afstemming brengen en het evidence based handelen promoten.
Mantelzorgers die geincludeerd zijn in het zorgpad kennen, indien gewenst, een casemanager. Deze
persoon bewaakt dat de mantelzorger ondersteuning op maat kent. Deze casemanager wordt
aangesteld door de mantelzorger en vergoed via een vouchersysteem. De vrije keuze van de
casemanager door de mantelzorger is beperkt uit een lijst van deskundigen. De vaste huisarts
behoort steeds tot de lijst van deskundigen.

Aanbeveling 4:

Respijtzorg is veel te weinig aanwezig in Vlaanderen. Wij pleiten om het mantelzorgcompliment stop
te zetten en de vrijgekomen middelen te spenderen aan het uitbouwen van respijtzorg.

Aanbeveling 5:

Breng online coaching en lotgenotencontact via ICT binnen in de mantelzorgondersteuning. Gezien
de praktische drempels en het steeds meer vertrouwd worden van mantelzorgers met nieuwe
technologie moet hiertoe op Vlaams niveau een platform ontwikkeld worden.

Aanbeveling 6:

De persoon met jongdementie zelf moet toegang krijgen tot een aanbod van ontmoeten — cognitieve
training en bewegen. Door de jongdementerende zelf zo lang mogelijk fit’ te houden wordt ook de
mantelzorger ondersteund.

Aanbeveling 7:

Mantelzorg jongdementie is een aparte doelgroep. Dit neemt evenwel niet weg dat elke basisfunctie
exclusief voor de doelgroep georganiseerd moet worden. Wij gaan uit van het principe zo regulier

mogelijk, speciaal als het moet. Binnen elke basisfunctie moet specialistische kennis wel aanwezig
zijn.
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Kennismakingsgesprek Alzheimer Liga Vlaanderen — Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt
Brainstorm opstart Familiegroepen Jongdementie — toekomst Mantelzorghuizen Jongdementie

03/12/2014

Aanwezig:

Mantelzorghuis Jongdementie Hasselt: Patrick Ruppol — Lydia Smeets
Alzheimer Liga Vlaanderen: Laura Weyns

Mantelzorgers: Jean Aerts, Edmond Van Eeckhout, Jan Ector
Verontschuldigd: Johan Abrahams

Verslag: Lydia Smeets

Inleiding:

Subsidieperiode Mantelzorghuizen loopt nog tot eind augustus 2015. Er zijn geen
bijkomende subsidies meer te verwachten vanuit de Provincie.

Zoektocht naar verankering bij de Alzheimer Liga om het voortbestaan van
ontmoetingsavonden te verzekeren.

Beleidstekst Jo Vandeurzen: mantelzorgondersteuning via gebruikersorganisaties.
Inspraak / beslissing bij de mantelzorgers .

Voorstelling Familiegroepen Alzheimer Liga:

Grote gelijkenis tussen familiegroepen en mantelzorghuizen jongdementie qua werking

33 familiegroepen in Vlaanderen, 4 familiegroepen jongdementie in Vlaanderen, in Limburg
momenteel 3 familiegroepen dementie, niet specifiek gericht naar jongdementie.

Nadruk ligt op lotgenotencontact, af en toe wordt er een spreker uitgenodigd

Belangrijkste verschil: het beheer van een familiegroep. Familiegroepen worden getrokken
door een kerngroep van vrijwilligers met een voorzitter als trekker van de groep.

De Alzheimer Liga biedt ondersteuning aan familiegroepen: een startbudget van 500 euro,
een eigen huisstijl met sjablonen voor uitnodigingen en affiches. De Alzheimer Liga kan
inspiratie aanreiken voor thema’s.

De kerngroep bestaat meestal uit 2 a 3 kernleden en 1 voorzitter en staat in voor het
opmaken van het programma, het promotie voeren, klaarzetten van de zaal, onthaal van de
mantelzorgers, bijhouden van een aanwezigheidslijst, verslag van de bijeenkomsten,
bijhouden van inkomsten en uitgaven.

De kerngroep bestaat bij voorkeur uit vrijwilligers, meestal (voormalige) mantelzorgers, soms
ook professionelen. De Alzheimer Liga kan een sprekersvergoeding voorzien van 75 euro.

Brainstorm:

Taken opnemen in een familiegroep is niet evident voor mantelzorgers tijdens het
dementieproces omwille van de zorgzwaarte.
Edmond wil graag meedenken en is bereid om verslaggeving te verzorgen.
Lydia is bereid de avonden zelf te ondersteunen, maar wenst de bijkomende taken uit
handen te geven.
Jean geeft te kennen dat hij geen trekkersrol wil opnemen, hij wil wel voorbereidende
vergaderingen bijwonen en promotie voeren.
Ideeén voor promotie:

0 forum vragen bij ECD Contact om de werking voor te stellen op vormingen, opleiding

referentiepersonen dementie, praatcafés
0 aanwezigheid op beurzen (infostanden)
0 bekendmaking in gemeentebladen
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0 voorstelling bij infosessies voor mantelzorgers van de mutualiteiten (bv CM —
groepen dementie)

0 lokale pers

0 ziekenhuizen, neurologen, huisartsen.

0}

We zoeken iemand die een familiegroep wil trekken (voorzitter). Voorstel: opmaken van
een vacature voor een vrijwilliger die een Familiegroep Jongdementie wil trekken

(Alzheimer Liga). Deze vacature zal verspreid worden naar vrijwilligers en naar organisaties
(o.a. CGG — woonzorgcentra, dagzorgcentra).

De werking zoals ze is opgevat in Overpelt in een netwerk en met ondersteuning van
professionelen wordt als zeer positief ervaren.

We zoeken iemand die telefonische permanentie kan doen, zodat mantelzorgers met vragen
bij een vertrouwenspersoon terecht kunnen, bij voorkeur een professionele hulpverlener die
ook aan de familiegroepen deelneemt. (Patrick bevraagt CGG — Veerle Van Oudenhove).

Stappenplan:

Mail aan mantelzorgers met de vraag of ze een rol willen opnemen in een Familiegroep
Jongdementie.

De Alzheimer Liga plaatst een vacature voor een trekker / voorzitter van een Familiegroep
Jongdementie.

Januari — februari: startersvergadering voor kandidaat kernleden: toelichting doelstellingen —
concretiseren van de werking — draaiboek.

Voorjaar 2015: werking Mantelzorghuizen Hasselt — Tongeren — Overpelt blijft behouden.
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—D— Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg I Mantelzorghuis Jongdementie Limburg
llgatlaan 11 1 3500 Hasselt i 0484 23 09 49

Hasselt, 13/01/2015.

Betreft: uitnodiging overleg partnerschap Mantelzorghuizen Jongdementie Limburg

Geachte mevrouw,
Geachte heer,

De Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg vzw, is initiatiefnemer van het
Mantelzorghuis Jongdementie te Hasselt en dit met de steun van de provincie Limburg.

In november 2008 zijn we gestart met een eerste Mante Izorghuis Jongdementie te
Hasselt en organiseren we meermaals per jaar ontmoetingsavonden voor mantelzorgers

van personen met dementie op jonge leeftijd. Met bijkomende financiéle steun van de

provincie Limburg konden we in 2013 en 2014 een uitbreiding rea liseren naar Zuid -
Limburg (Tongeren) en naar Noord -Limburg (Overpelt).
We maken gebruik van een empowerende benadering om de draagkracht van

mantelzorgers te verhogen waardoor de steeds veranderende zorg beter kan worden

volgehouden. Tijdens informele ontmoetingsavonden en informatieve avonden met

sprekers komen diverse themads aan bzlfihet stiew inmant el zo
handen van de procesinvulling maar er is professionele begeleiding om te faciliteren.

De samenwerkingsovereenkomst met de provincie Limburg loopt tot medio 2015,
waardoor er een einde komt aan de projectfinanciering.

Vanuit onze overtu iging van de meerwaarde van deze vorm van
mantelzorgondersteuning wensen we onze huidige werking evenwel te continueren via

een samenwerking met de Alzheimer Liga Vlaanderen en met lokale partnerschappen
vanuit professionele organisaties alsook met ervarin gsdeskundigen.

Wij wensen deze uitdaging aan te gaan met uw steun.
Dit kan door:
- Mee vorm te geven aan het overstap van de Mantelzorghuizen Jongdementie naar
Familiegroepen Jongdementie via de Alzheimer Liga Vlaanderen, waarin de nadruk

wordt gelegd op inzichtdeling rond t hemabs al s zorg
inschakelen, omgaan met gedragsveranderingen, juridische en financiéle
beschermi ngsmaatregel en, recht op tegemoetkominge

- Het initiatief actief te promoten naar de mantelzorgers van personen met
jong dementie die je bereikt.

- Initiatieven die u zelf inricht naar deze doelgroep aan ons kenbaar te maken zodat
ze op de website  www.jongdementie@info kunnen geplaatst worden.

- é
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http://www.jongdementie@info

We nodigen u uitop  woensdag 25 februari 2015 om 14.00 u I_llgatlaan 11 - 3500 Hasselt

- vergaderzaal 4 % verdieping . Hier zullen wij onze visie, onze werking en onze
toekomstplannen toelichten en willen we samenwerkingsmogelijikheden met jullie
bespreken.

We hopen u te mogen ontmoeten op 25 februari, graag een bevestigingsmail tot
deelname aan de overlegvergadering aan mantelzorghuizenjongdementie@gmail.com
Aarzel niet om met ons contact op te nemen als u bijkomende informa tie wenst.

Met vriendelijke groeten,
Namens Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg:

Lydia Smeets Patrick Ruppol Johan Abrahams
Consulente Secretaris Voorzitter

En onze huidige partners:

met steun van limburg.be
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I z dienstverlening op maat via
vaw =1 waardegedreven endernemen
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S Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg I Mantelzorghuis Jongdementie Limburg
llgatlaan 11 1 3500 Hasselt i 0484 23 09 49

Verslag overleg partnerschap Mantelzorghuizen Jongdementie Limburg
25/02/2015

Aanwezig:

Johan Abrahams: Thuisbegeleidingsdienst Deme ntie Limburg i Mantelzorghuizen

Jongdementie

Patrick Ruppol: Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg i Mantelzorghuizen

Jongdementie

Lydia Smeets: Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg I Mantelzorghuizen

Jongdementie

Roel Eerlingen: WZC Immaculata I Inloophuis dementie i Mantelzorghuis Jongdementie
Overpelt
Veerle Janssen: WZC Immaculata T Inloophuis dementie T Mantelzorghuis Jongdementie
Overpelt
Wendy Ceelen: WZC Immaculata T Inloophuis dementie T Mantelzorghuis Jongdementie
Overpelt

Mathieu Martens : Alzheimer Liga Vlaanderen
Laura Weyns: Alzheimer Liga Vlaanderen

Julien Mertens: Expertisecentrum Dementie Contact
Anneleen Janssens: Expertisecentrum Dementie Contact

Séline Vandecasteele: Geheugenkliniek Mariaziekenhuis Overpelt
Nicolas Timmermans:  Geheugencentrum ZOL

Monique Nijsen: ervaringsdeskundige

Jean Aerts: mantelzorger T ervaringsdeskundige
Edmond Van Eeckhout: mantelzorger T ervaringsdeskundige
Jan Ector: mantelzorger - ervaringsdeskundige

Verontschuldigd:

Annemie Seron 1 In-Z
Geheugenkl iniek Jessa Ziekenhuis
CGG1 LITP

OCMW Hasselt

Verslag: Lydia Smeets
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Voorstelling Thuisbegeleidingsdienst Dementie Limburg en Mantelzorghuizen
Jongdementie (zie bijlage: powerpointpresentatie).
- Voorstelling Mantelzorghuizen Jongdementie
- Voorstelling Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt: werken in een partnerschap /
netwerk wordt ervaren als een sterkte met een beter bereik van mantelzorgers
- Voorstelling werking Familiegroepen Alzheimer Liga Vlaanderen i aanwezigheid
van professionelen in Familiegroepen Jongdementie (meestal medewerker ECD -
op vrijwillige basis).
- Toekomst Mantelzorghuizen Jongdementie na subsidieperiode: oproep tot

gedragen partnerschap + zoeken naar een | okale
voor Hasselt en Tongeren 1 bij v oorkeur professioneel.
Voordelen werking Noord - Limburg (Overpelt)
- Gestart met verkennen van het dementielandschap in de regio T infovergadering
i gezamenlijk aanbod T verschillende organisaties zijn complementair aan elkaar

en werken niet meer naast elka ar door.
- Zorgpad: verwijzen naar elkaar, samenwerking met o0.a. huisartsen,

)

geheugengroepen, praatgroepen, praatcaf®s, vormin
- Groter bereik T laagdrempeliger
Keuze overgang Mantelzorghuizen Jongdementie naar Familiegroepen
Alzheimer Liga
Patick Ruppol : iMant el zorgondersteuning is een beleids

(zelfhulpgroepen). Alzheimer Liga is de meest logische keuze om de werking van

Mant el zorghui zen Jongdementie verder uit te bouwen)o.

ECD onderschrijft het belang van de Mante Izorghuizen Jongdementie, maar mag hiet
6t r ekker Als partrjenorganisatie van de overheid heeft het ECD, dat initiatiefnemer

is van de praatcafés dementie, de praatcafés moeten loslaten. ECD mag enkel nog

instaan voor 2 9% lijnszorg. Ondersteuning bieden en promotie voeren mag wel
vanuit ECD.

Pleidooi ervaringsdeskundige Monique voor voortbestaan ontmoetingsavonden
jongdementie

- Diagnose: grote impact op het hele gezin.

- Ontmoetingsavonden zijn zeer belangrijk en positief omdat lotgenoten elkaar

begrijpen en mekaar vinden.

- Vraag: rol geheugenklinieken.
Aanvulling Jean Aerts: er is steeds meer vraag naar vrijwilligers, maar er staan steeds
minder financiéle middelen tegenover. Signaal geven!!!

Werking Geheugencentrum ZOL (officiéle erkenning voor geheugenrevalidatie van het
RIZIV)
- Evolutie van diagnose in later stadium (in beginperiode geheugencentrum) naar
vioegere diagnose. Di agnose is hierdoor echter
waardoor het vaker jaren kan duren vo oraleer er een duidelijke diagnose kan
gesteld worden.
- Opvolging: vroeger voornamelijk i.f.v. medicatie, soms psychologische
ondersteuning. Laatste 5 jaar veel meer opvolgingsmogelijkheden.
0 Geheugenconventie: recht op begeleiding van 1 jaar met terugbetali ng
over heel Limburg. Begeleiding gericht op haalbaarheid voor
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thuisomgeving (psychologische ondersteuning T ergotherapie:
hulpmiddelen) i ongeveer 1 individuele afspraak per maand
o Protocol 3 dossier: begeleiding zolang men thuis woont i verwijzing CGG
Genk, Wit -Gele Kruis,
Groepsprogramma voor personen met beginnende dementie en voor de
partners
- 8 sessies van 2 u met bewegingsoefeningen, mindfulness en
ervaringsgerichte gesprekken voor personen met dementie (8

personen)
- Sessies (zelfde moment) voor mantel zorger: info 1 vraaggestuurd
- Gratis
- Vooral ouderdomsdementie, momenteel 2 mensen met dementie <
65 j
o0 Individuele begeleiding T opvolging begeleidingsnood T samenwerking met

Menos.
o0 Opmerking: Protocol 3: subsidie tot 2018 (uitdovend)

Werking  Geheugenkliniek Mariaziekenhuis Overpelt
- Vooral ouderdomsdementie
- Jongdementie: vooral diagnostiek (beperkt) + vraaggestuurd i samenwerking
met Inloophuis dementie

Werking Geheugenkliniek Jessa Ziekenhuis Hasselt (info Anneleen Janssens T
voormalig medewe rkster geheugenkliniek)
- Geen erkenning zoals Geheugenkliniek ZOL (= minder financiering)
- Psycho-educatiepakket T mantelzorgers worden uitgenodigd voor informatie T
cognitieve training vooral gericht op het functioneren in de thuissituatie
- Langere begeleidi ngen zijn vooral gericht op houvast krijgen
- Mantelzorgers: begeleiding psycholoog + sociale dienst

Vanuit de werkgroep geheugenklinicken (ECD Contact) blijkt dat de overige
geheugenklinieken een gelijkaardige werking hebben.

Bedenkingen over het bereiken van mantelzorgers:

- de voorbije jaren zijn er veel initiatieven zijn ontstaan, maar het bereik van
mantelzorgers blijft moeilijk.

- Deelnemen aan groepen is praktisch vaak moeilijk: men moet zich kunnen
vrijmaken om zich te verplaatsen (opvang persoo n met jongdementie)

- Eris een terughoudendheid om in groep te praten

- Voorstel: 2 personen staan centraal in de problematiek jongdementie: patiént +
mantelzorger.

Het is belangrijk om een circuit te bundelen rond deze 2 mensen. De huisarts is
vooral geric ht op de patiént, kunnen organisaties de stap zetten naar de
mantelzorgers (bekendmaking initiatieven).

- Voorstel Mathieu Martens: gebruik maken van opleidingen via dementieplan en
psycho -educatiepakket Dementie en NU, train -the -trainer waarbij mutualiteit enen
thuiszorgdiensten betrokken zijn. Voorstel om met deze mensen te gaan
samenzitten.

Ondersteunings - en begeleidingsnood voor mantelzorgers
- Diagnose: nood aan info (specialist I huisarts): ziekteproces + praktische
informatie

- Verloop ziekteproces:  toename isolement, toename zorg, toename pijn / verdriet
over verlies i nood aan lotgenotencontact
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- APraatgroep = rotsiern zdeg nbrvaonodri ned kaar, dit mag ni

Familiegroepen Alzheimer Liga Vlaanderen

- Familiegroepen Jongdementie V  laanderen: Kortrijk I Turnhout T Gent T Leuven i
Antwerpen

- Kerngroep bestaat uit vrijwilligers.

- Bij de familiegroepen jongdementie zijn er professionelen aanwezig (ECD -
medewerkers T vrijwillige basis) als moderator.

- Aanwezigheid van professionelen wordt a Is belangrijke meerwaarde (noodzaak)
gezien voor ondersteuning van mantelzorgers van personen met jongdementie.

Probleem financiering T subsidies
- Mantelzorghuizen hebben zeer beperkt budget.
- De voorbije jaren werden veel inspanningen gedaan, doch het bereik blijft beperkt
- Inloophuis Overpelt: niet wachten op ticket financiering om stappen te zetten T
kosten worden gedragen door de organisatie.
- Johan Abrahams geeft aan dat voorzien van accommodatie en eventueel
administratieve begeleiding mogelijk is v anuit de Grauwzusters.

Zoektocht naar i bindingspeisamn vibor ontmoetingsgroepen
- Voorstel tot oproep bij referentiepersonen dementie
0 Mandaat vanuit de moederorganisatie

Of:
0 Buiten de eigen organisatie T als vrijwilliger
- Transitieplan dementie: diensten maatschappelijk werk hebben een opdracht voor
langdurige begeleidingen van personen met dementie T nadeel verzuiling
- Kan ECD tijdelijk een rol opnemen om synergieén te laten ontstaan (vb. LSM) T
optreden als facilitator om organisaties samen te brengen en een regionaal

netwerk jongdementie uit te bouwen? ECD Contact is bereid om dit engagement
op te nemen via bestaande overlegstructuren dementielinken en
referentiepersonen dementie.

Afspraken - stappenplan
- Eris een duidelijke gedragenheid van de noodzaak van mantelzorgondersteuning
via ontmoetingsavonden bij alle aanwezigen.
- We zoeken een 6trekkeroé / bindingsfiguur voor Has
- ECD Contact brengt een netwerk samen (eind maart oproep bij

referentiepersonen 1 dementielink Zuid: 02/0 4 1 dementielink West: 18/04) en
doet een oproep voor een professionele trekker.
- Mantelzorghuizen Jongdementie Hasselt I Tongeren blijven in 2015 actief tot er

een oplossing is om met het engagement van Alzheimer Liga Vlaanderen over te
gaan tot Familiegr oepen Jongdementie. Mantelzorghuis Jongdementie Overpelt
blijft actief in het huidige partnerschap.

- Nieuw overleg wordt voorzien in mei om verdere stappen te zetten.

Hartelijk dank aan alle aanwezigen voor jullie actieve inbreng.

Bijlagen:
- Powerpointpresentatie
- Draaiboek Familiegroepen Alzheimer Liga Vlaanderen
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Uitnodigingsmail d.d. 30/09/2015
Beste partner in de zorg voor personen met jongdementie,

Op 25/02/2015 hebben we samengezeten om onze werking en toekomstplannen voor de
mantelzorghuizen jongdementie voor te stellen, wisselden we ideeén uit en stelden we de vraag tot
samenwerking.

Wij ronden momenteel ons praktijk wetenschappelijk onderzoek af omtrent de werkzaamheid van
onze mantelzorghuizen naar het versterken van de draagkracht van mantelzorgers jongdementie en
willen de resultaten graag aan jullie voorstellen.

Intussen hebben we concrete plannen voor een overdracht van de mantelzorghuizen naar een nieuw
concept. We willen jullie uitnodigen om dit concept aan jullie voor te stellen met een vraag naar
samenwerking in een regionaal netwerk jongdementie (bekendmaking, inhoudelijke ondersteuning).

Uit jullie reacties via Doodle bleek woensdag 18/11/2015 in de namiddag het meest geschikte
overlegmoment. We nodigen jou (of iemand die jouw organisatie vertegenwoordigt) uit op ons
overlegmoment op 18/11/2015 om 13.30 u in de vergaderzaal op de 4% verdieping, ligatlaan 11,
3500 HASSELT.

Met vriendelijke groeten,
Lydia Smeets

Patrick Ruppol

Johan Abrahams
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