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Jonge mensen met een dementie

* Eerste symptomen voor het 65-ste levensjaar

* In Nederland naar schatting 12000 mensen
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Resultaten

'Tijd van eerste symptomen tot diagnose (Jaren)
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Predictoren langere duur: jonge leeftijd, diagnose FTD
Predictoren kortere duur: vasculaire dementie



Duur per subtype dementie

Jonge mensen Oudere mensen

Gem EE ] Gem aantal
Alzheimer dementie (4.2 139 3.0 122
FTD 6.4 29 3.3 3
Vasculaire dementie (4.6 35 2.2 33

Overig 4.1 32 3.4 9
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Resultaten (n=88)
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Jongere mensen, de aanwezigheid van milde
cognitieve stoornissen (MCIl), depressie en een
andere diagnhose dan AD of FTD gingen gepaard

met een langere duur tot de diagnhose



Het belang van vroege diagnose

bij dementie op jonge leeftijd

Tips voor verwijzers/ huisartsen

“Als partner of familie kom je vaak pas bij de dokter als je al langer
vreemde signalen waarneemt waar je je vinger niet op kan leg-
gen. Je onderbuik gevoel zegt, het klopt niet, maar je kan er ook
geen naam aan geven.”

"De verschijningsvorm van dementie op jonge leeftijd is

zo anders dan bij ouderen, wees daarom altijd alert. Te-

vens zijn, mede door de valkuil van misdiagnose en ver-

traging van diagnose, de psychosociale en sociaal maat-

schappelijke gevolgen enorm. De impact daarvan (denk

aan echtscheiding, gezinsontwrichting, ontslag, verlies

van inkomen, falen als ouder, vereenzaming etc) wordt

onderschat. De hulpverlening (ook de huisarts) en de fa-

milie lopen dan ver achter de feiten aan. De partner en DEMENTIEZ®RG

de kinderen zijn dan niet alleen slachtoffer, maar voelen V& @R ELKAAR
zich ook mededader. Immers, zij namen afstand van hun G s
voorheen geliefd gezinslid in de fase van onbegrip en on- Dementie )Op ionge leeftijd
zekerheid." 4

www.kcdementieopjongeleeftijd.nl
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IN BALANS

Doel: Omgaan met veranderingen
Blended-care
Online zelfmanagement
Persoon met dementie woont nog thuis
Begeleiding door een persoonlijke coach
* Intake: keuze modules
* Feedback op opdrachten in modules

* Evaluatiegesprek




Meer informatie Begeleiding van een coach

Modules kiezen Na het videovignet volgt er een toelichting met Naasten van jonge mensen met dementie worden
Naasten van jonge mensen met dementie kiezen achtergrondinformatie, persoonlijke verhalen tijidens de cursus ondersteund door een
vier modules uit die passen bij hun situatie. en tips.

zorgprofessional.

¢ )

Modules Introductie Toelichting Stapsgewijs

Een videovignet Aan de slag
Elke modules start met een video waarin anderen Middels een opdacht wordt er gereflecteerd op de eigen
vertellen over hun ervaringen. situatie en via een stappenplan een doel uitgewerkt.

& Afdrukken

4. Oparacnt

Wanneer een jong iemand te maken krijgt met dementie heeft dat gevolgen voor heel het gezin. Dit heb je zeif
waarschijnlijk al ervaren, Relaties maar ook de rollen en de verantwoordeljkheden van de gezinsleden veranderen
enorm. Omgaan met deze veranderingen is moeilik en verschillende gezinsleden gaan er vaak anders mee om.

Het verhaal van Jaap (18)

Mjn moeder trokt 2th steeds meer tug in hasr eigen

Delagrik it voor mi i




|SPAN

kracht VOOR EEN SOCIALE, PLEDIERIGE, ACTIEVE EN
NUTTIGE DAGINVULLING OP EIGEN KRAGHT

| DAGBESTEDlNGSPLANl
VIOOR JONGE MENSEN MET CEMENTIE


http://ukonnetwerk.nl/node/658

SPANkracht:

Sociale activiteiten  Plezierige activiteiten

Op eigen kracht

D

Doel:
Nuttig voelen Actief blijven Ondersteunen bij het vinden van een

daginvulling, door de nadruk te leggen
op de mogelijkheden die zij hebben.




Geluk zit soms in kleine dingen In balans
Welke dingen gevan u anergia en walke dingan kosten u enargis?
Het iz balangrijk om daar een goede balans in ta vindan, U kunt 2e
hier op een rijtja zatten.

Wan walke dingan kurt u genistan? Schriff ze hieronder op:

Ik krilg energie van: Dit kost me energie:
[dit zifn afingen die w s=n bij of (it zijrr dingen dfe v sen negatisfof
antspannen gevos! geven) gespannan gevosl geven)
Voorbeeld: ezt sp-eah sontact Voorbeald: Mer ezn grote areep zijn

Pagina 19



Implementatie zorgstandaard jonge mensen met dementie

Inventarisatie

Inventarisatie van
stand van zaken,
knelpunten,
succesverhalen en
behoeften (m.b.v.
oa. regioscan).

Projectleider en
regionaal
kernteam wordt
aangesteld

Ontwikkeling
zorgprogramma

Doelstellingen
zorgprogramma
bepalen en acties
uitwerken.

Implementatie

Vraaggestuurde
implementatie:
Werken aan
doelstellingen

Voorbereiding
implementatie

Selectie van aantal
thema’s
zorgprogramma

Voorbereiding op
implementatie: bv
scholing /
betrekken andere
partijen.

Evaluatie

Evaluatie in de
regio wat ging
goed en wat kan
beter

Aandacht voor
borging en
continuiteit in de
regio



REGIONAAL ZORGPROGRAMMA
DEMENTIE OP JONGE LEEFTIUD

Regio Eindhoven en de Kempen




JAMDA

journal homepage: www.jamda.com

Original Study

Prevalence and Correlates of Neuropsychiatric Symptoms in Nursing
Home Patients With Young-Onset Dementia: The BEYOnD Study

Ans J.M.J. Mulders MD*"*, llma W.F. Fick MD <, Hans Bor PhD % Frans RJ. Verhey MD, PhD ¢,
Sytse U. Zuidema MD, PhD ¢, Raymond T.CM. Koopmans MD, PhD **

JAMDA




Prevalentie van probleemgedrag (Beyond-studie)

Minstens 1 symptoom 90
Apathie 56
Prikkelbaarheid 37
Doelloos repetitief gedrag 33
Verandering eetgedrag 21
Depressie 20

Angst 16



Psychofarmacagebruik

88 % heeft minstens 1 middel en 51% een

antipsychoticum (Beyond-studie)



BeyondlIlI



Psychofarmaca
evaluatie
Arts

Detectie Moeilijk
Hanteerbaar Gedrag
(MHG)

Zorg

Zorgprogramma van Beyond I

Analyse MHG
Zorg
Psycholoog
Arts

Geen

MHG

MHG
Behandeling MHG Evaluatie MHG
Zorg | Zorg
Psycholoog Psycholoog
Arts Arts
Geen
MHG




Available online at www.sciencedirect.com
GERIATRIC

ScienceDirect =

journal homepage: www.ajgponline.org
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Regular Research Article
Effects of a Multidisciplinary
Intervention on the Presence of
Neuropsychiatric Symptoms and
Psychotropic Drug Use in Nursing
Home Residents WithYoung-Onset
Dementia: Behavior and Evolution
of Young-Onset Dementia Part 2
(BEYOND-II) Study
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Frans R.]. Verbey, M.D., Ph.D., Sytse U. Zuidema, M.D., Pb.D.,

Raymond T.C.M. Koopmans, M.D., Ph.D.
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Aanvraag VIMP (verspreidings- en implementatieimpuls)



Een kwestie
van focussen

Effectief omgaan met jonge mensen met
rontofemporale dementie



Waalboog-methode: Focussen bij
ontremd gedrag

Behandelmethode voor mensen met FTD en andere vormen van dementie

De Waalboog is gespecialiseerd in zorg voor jonge mensen dementie. FTD
(Frontotemporale dementie) is één van de dementievormen die bij deze groep
mensen veel voorkomt. FTD gaat gepaard met gedragsproblemen en vraagt
daarom een andere aanpak dan bijvoorbeeld de ziekte van Alzheimer, waarbij
geheugenproblemen op de voorgrond staan. Eén van de gedragsproblemen die
zich veelvuldig voordoen bij FTD is ontremd gedrag. Het expertteam van De
Waalboog heeft de behandelmethode ‘Focussen’ ontwikkeld om beter om te
kunnen gaan met ontremd gedrag . De methode wordt inmiddels ook met
succes gebruikt bij mensen met andere vormen van dementie.

Om deze kennis met anderen te delen bieden wij trainingen en consulten
aan in het toepassen van ‘Focussen’.

De methode Focussen
Psycholoog Elly Prins: ‘Mensen
met een FTD kunnen niet meer
bepalen welke prikkels belangrijk
zijn, en welke niet. Ze zien
bijvoorbeeld een gesloten deur en
méeten daar doorheen. Niet

omdat ze weg willen, maar omdat
ze door die deur willen. Zonder
begrenzing blijven ze proberen naar buiten te komen, wat zorgt voor agitatie:
belastend voor henzelf en voor hun omgeving. Het is dus belangrijk ongeremd
gedrag om te buigen naar gedrag dat minder zwaar drukt op de cliént zelf en op
de omgeving.’

www.waalboog.nl



Palliatieve zorg bij jonge mensen met een
dementie

e s e JANDA
TR
JAMDA
x|
J|. SEVIER journal homepage: www.jamda.com

Editorial
Palliative Care in People With Young-Onset Dementia (YOD):
An Undiscovered Area!

Raymond T.CM. Koopmans MD, PhD*"%*, Jenny T. van der Steen PhD*,
Christian Bakker MSc, PhD -



Veronderstellingen

* Advance Care Planning, autonomie, rol van partner/kinderen/ouders
* Wilsverklaringen-euthanasie
* Rol van comorbiditeit

* Farmacotherapie



Mortaliteit en levensverwachting

* QOverleving 1,3 — 7,9 jaar (review)

* Overleving vanaf eerste symptomen: 17,4 jaar en vanaf diagnose 10 jaar
(NEEDYD-II)

* QOverleving vanaf eerste symptomen: 9,9 jaar en vanaf diagnose 6,2 jaar.

(Beyond-studie, voorlopige resultaten)

Brodaty H. et al., 2012
Gerritsen A. et al. International Psychogeriatrics 2019
Mulders A. et al. In voorbereiding
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PALLIATIVE
MEDICINE
Original Article

Palliative Medicine
2019, Vol. 33(9) 1166-1175

Limited engagement in, yet clear preferences © The Author(s) 2013

Article reuse guidelines:

for advance care planning in young-onset sagepub.com/journals-permissions

DOI: 10.1177/0269216319864777

dementia: An exploratory interview-study Scnce
with family caregivers

Romy Van Rickstal'(:’, Aline De Vleminck!, Melissa D Aldridge?3,
Sean R Morrison?3, Raymond T Koopmans*>, Jenny T van der Steen*5,
Sebastiaan Engelborghs’-® and Lieve Van den Block!



Resultaten

* Mantelzorgers waren maar beperkt bezig met ACP omdat:
e Ze het niet zinvol vinden;
* Het gedrag van de partner belemmerend is;
» Ze zichzelf emotioneel beschermen
e Ze onzeker zijn over de competenties van hun partner om er over te kunnen
spreken

* Toch zijn ze wel van mening dat dit tijdig geinitieerd moet worden



Dank voor uw aandacht
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