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M EN S * Op vraag van de Vlaamse

Een referentickader voor kwaliteit van leven, wonen en zorg overh EI d

voor personen met dementie

* Voor de hele zorg- en
welzijnssector
* thuiszorg
* residentiéle zorg
» ziekenhuizen

Foto’s: Leo De Bock
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Wat is kwaliteit van leven, wonen en
zorg voor mensen met dementie?

Praktijkervaringen
zorg

Praktijkervaringen
personen met
dementie en
mantelzorgers

Wetenschappelijke
bronnen &
visieteksten
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Persoonsgerichte benadering

Een
genuanceerde Normalisatie
beeldvorming

Autonomie in
geborgenheid

Afgestemde zorg De professionele
Mantelzorgers
voor de persoon zorgverlener en
: en naasten P
met dementie vrijwilliger

DE ZORGRELATIE

KERNWAARDEN

]
Een Hoe kijken we als samenleving en als
genuanceerde zorgverlener naar iemand met dementie?
beeldvorming
Clichés Vooroordelen Taboes

mmkmf Welke woorden en beelden
ook, totm. e gebruik je als je het hebt over

dementie?

Een PErSOON met dementie
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Maxime Minsen
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I Tretwoorden invoeren

Nieuwe campagneposters!

‘Samen met mensen met jongdementie van dagcentrum
De Toren en fotografe Evy Raes maakien we vifl
gloednieuwe posters voor de campagne Vergeet
demente. onthou mens’

AMBASSADEUR
Wannes en oma Rosa

Weten waarover je
11 spreekt

Wie over dementie communiceert, moet weten
waar Z§i het over heeft Doe actuele kennis

0p over dementie, byvoorbeeld over Cifers, voor
Je een boodschap verspreidt

BEKLK ALLE TIPS

BEELDENDATABANK VLAAMSE WERKGROEP VOOR MENSEN
MET DEMENTIE

www.onthoumens.be
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expertisecentrum
dementie

Viaanderen

ALZHEIMER LIGA VLAANDEREN vz

MANIFEST
VAN MENSEN MET DEMENTIE

14

23/11/2022



Normalisatie

“Zo normaal waar mogelijk,
bijzonder waar nodig”

* Eeninteressante dagbesteding
*  Een huiselijke inrichting

*  Geen of zo weinig mogelijk
beroepskledij

* Blijven deel uitmaken van de
samenleving

expertisecentrum
desmentie
Viaanderen
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expertisecentrum
desmentie
Viaanderen

WZC Lindelo, Lille
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De Bijster, Essen

expertisecentrum
damentie
Viaanderen
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Een hulpmiddel

Autonomie in Veiligheid

geborgenheid

Risico’s minimaliseren

Een gedeelde beslissing

Zelf kiezen
Een plaatsvervangende beslissing

Nothing about us, without us

Emotionele steun

Vroegtijdige zorgplanning

Niet betuttelen

expertisecentrum
damentie

Viaanderen
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Autonomie in

geborgenheid

‘Soms word je door de mantelzorger betutteld en wil je dat eigenlijk helemaal niet. Soms
denk je: “Zeg, wat steken die allemaal met mij uit?” Soms nemen mensen beslissingen boven
Jje hoofd, maar weet je het wel nog allemaal goed! Er zijn dagen dat het minder goed gaat,
maar er zijn ook dagen waarin ik alles nog heel goed weet. En dan zeggen ze: “Och jij weet er

niks van.” Dan reageer je heftig.’
Louis, kreeg recent de diagnose vasculaire dementie

expertisecentrum
damentie
Viaanderen
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“Het allermoeilijkste voor mij was om mijn moeder nog te laten doen wat ze nog kon

en om het haar niet uit handen te nemen. Je ziet het geklungel. Het gaat allemaal

fout. Ze deed echt foute dingen. Ik was voortdurend bezig de zaken aan het redden.

Maar... ik vond het goed zolang het huis niet afbrandde. En dat was eigenlijk voor mij
het belangrijkste: dat mijn moeder het gevoel bleef houden dat ze mee deed, dat ze
niet uitgesloten werd en dat we de dingen samen deden.”

José, zorgt voor haar moeder met dementie

leder van ons heeft...
* een andere persoonlijkheid
* andere wensen
* andere waarden
* andere toekomstverwachtingen
* andere humor
* andere hobby’s

Afgestemde zorg
voor de persoon
met dementie

leder van ons verandert

Kijk naar het verleden, het heden én de toekomst

22
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Toekomst
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JOhIl'S Campalgn -now 1000 hospitals De mantelzorger als
and homes welcome family carers medezorgverlener

[The list keeps growing as more hospitals and residential homes encourage carers
to stay with their loved ones

Campaigners Nicci Gerrard and Julia Jones with Jo James, lead nurse for dementia medicine, and Josephine
[rapit, ward manager, at St Mary’s Hospital, Paddington, London. Photograph: Richard Saker for the Observer

ohn’s Campaign was launched in the Observer in November 2014 after the death
of Dr John Gerrard. The aim of the campaign is to give the carers of those living
ith dementia the right to stay with them in hospital, in the same way that
parents stay with their sick children - a campaign also supported by The Observer

50 years ago www.theguardian.com
¥ .
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De mantelzorger als

medecliént

Praatcafé dementie

Buddywerkingen

ER SAMEN EVEN HELEMAAL TUSSENUIT?

ZOMERKAMP

Voor kinderen van een ouder met
(jong)dementie

13 tot 16 augustus 2021
Houthulst

o
liovgldomestie? Kom dan samen met o broen, zussen, je gezonde
b of awn begelexdar wian balemoos catsponnen.,

26
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[ een kaffieklets O ikdoe jouw boodschappen
O ik speel taxi O ik maak soep voor jou
[m]

Lief,

Zoveel mensen zorgen dagelijks voor anderen. Hun bijdrage
aan de samenleving is van onschatbare waarde. Met deze
kaarties kan fo mantelzorgers en alle mensen met een
zorgend hartlaten weten dat je hen fantastisch vindt en
hen een helpende hand aanbieden.

Een inftated van .L.‘? v .%?,%

Vi Hiies Talioen | Cera | Muntsirast 1 | 3000 Leuven | Ondememersnummer RPR Leuven BTW BE 0403 581,960
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VER

0!
MENSEN
MET
DEMENTIE

Radio 1
www.radiol.be/mistlicht

@ inwenaan WEBINAR

en welzijn

DE ROL VAN DE HUISARTS IN HET DEMENTIEPROCES

28
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http://www.radio1.be/mistlicht

De mantelzorger als
naaste

Als partner, vriend, kind, ...

* “Hoe kan jij je hier partner,
kind, vriend, ... voelen?”

* Intimiteit & seksualiteit

* Samen inrichten

» Zinvolle dagbesteding

29
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De mantelzorger als expert
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WZC Avondrust, Gent
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. Hoofd, handen, hart en buikgevoel
De professionele

zorgverlener en
vrijwilliger Vriendelijkheid

Geduld

Tederheid

Authenticiteit

Aandacht

Kennis over dementie

Tijd voor een praatje
Gelijkwaardigheid

5‘% = oy Onderzoekend

van MENS tot MENS

31

September 2021: twintig nieuwe trajecten gestart!

Met de financiering van de Vlaamse overheid

. expertisecentrum @
Foton

d ti
Paradox Contact
expertisecentrum expertisecentrum expertisecentrum
damentie desmentie deamentie

Viaanderen
H Tandem .. H Memo H Sophia
expertisecentrum expertisecentrum expertisecentrum
dsmentie deamentie dsmentie
Orion..PGN brOes Meander
Lf5ﬁ1dh}fé expertisecentrum expertisecentrum
damentie damentie
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Autonomie in
geborgenheid

Beeldvorming Normalisatie

Afgestemde zorg
voor de persoon

De professionele
Mantelzorgers P

en naasten

zorgverlener en
met dementie vrijwilliger

DE ZORGRELATIE

Persoonsgerichte benadering

33

Individuele inspraak en participatie: in de
samenleving en in de zorgvoorzieningen

Persoon met dementie

continuiim

Wilsbekwaamheid is niet ‘alles of niets’
Afhankelijk van de

* cognitieve mogelijkheden

* complexiteit van de beslissing

» de gevolgen van de beslissing

34
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Dementie-inclusieve samenleving

70% van de mensen met dementie woont thuis

“Nothing about us, without us”

* Duidelijke en rustige communicatie
* Alle opties open bespreken
* Uitzonderingen ...

* Toepassingsgebieden
* Persoonsgerichte intake

36
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“Nothing about us, without us

Duidelijke en rustige communicatie
Alle opties open bespreken
* Uitzonderingen ...

* Toepassingsgebieden -
* Persoonsgerichte intake . o
* Dagelijks bevragen grote en kleine besl!ssu'igeir;| de buurt, .
* Inspraak in de samenleving, in je organisatie,

38
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De Vlaamse werkgroep van mensen met
dementie

A vergeet e
onthou HOME  BEELDVORMING DEMENTIE  AMBASSADEURS ~ ONZESTEM  IN BEELD

Dementie, mijn verhaal: Antonio La Paglia

expertisecentrum
damentie

Viaanderen
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e-learning - Omgaan met dementie

€5.00
' m

Categorieé: E-lea

BESCHRIJVING

Een op viif mensen kriigt dementie. De kans dat je in het dagelijkse leven of in je beroepsleven in contact komt met
iemand met dementie is dus groot. Weten wat dementie is en hoe je je communicatie kan aanpassen, is van groot
belang en zorgt ervoor dat mensen met dementie kunnen bliiven deelnemen aan het maatschappelilk leven. In deze e-
learning komen mensen met dementie zelf aan het woord en krijg je concrete communicatietips

Doelgroep

Deze e-leaming is bedoeld voor iedereen die niet in de zorgsector werkt en in het (beroeps-Jleven in contact komt met
mensen met dementie.

Auteur

Expertisecentrum Dementie Vlaanderen en de Viaamse Werkaroep van mensen met dementie, met dank aan de
regionale expertisecentra dementie in Viaanderen en Brussel

expertisecentrum
dsmentie
Visanderen

winkel.dementie.be

40
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Vergadering Commissie voor
Welzijn, Volksgezondheid,
Gezin en Armoedebestrijding
3 oinsoac 12 oxtoBER 2021

Ik heb dementie, Ik ben mantelzorger

graag Jouw begrip van een persoon met dementle,
graag jouw begrip

% 4| 2 4
r'— " asvion

Hiy/zj heeft mijn begeleiding nodig
omwille van geheugenproblemen

en/of om niet in de war of paniek te raken. I

41

“Nothing about us, without us”

* Duidelijke en rustige communicatie
* Alle opties open bespreken
* Uitzonderingen ...

* Toepassingsgebieden
* Persoonsgerichte intake
* Dagelijks bevragen grote en kleine beslissingen
* Inspraak in de samenleving, in je organisatie, in de buurt, ...
* Diagnose en opvolging

42
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Medische diagnose

Zorgdiagnose

Vroegtijdige Zorgplanning

+ pallialine.be
Fichtlijn i

VROEGTIIDIGE ZORGPLANNING BI) PERSONEN MET DEMENTIE
Richtlin, Versie: 1.
Datum goedkeuring: 28 mei 2015

Colofon

o cersta vrsie ven de rchtin Vrosatids Toraplanning bis personen met dementie’ward
gesthreven in de. Periode juli 2013-mei 2016. Deze richtifin is een ssnvulling op ge besteande
generiske richthin Vroegtiian Zoroptenming.

Autaus;

*  Owenda ALBERS, pho, apper, ch Faderatie Paflistioye
Zorg Visanderen, Vilyoorde

Jan STEVAERT, phy, “etenzchappsiik medewerlar Expectsecentrum Dementie Vianderen

I STEEMAN, PhD, verpleeghundige, Stafmedeerher transmurale zorg, AZ hikolans
L& DILLEN, P5, Kinisch paychofang, erderineksmesewerker Disnst Geratrie 42 gant
P2l VANDEN BERGHE, 540, flosocs, dyrectany Federsti Pafitieve Zorg Viaanderan

Lleve VAN DEN BLOGK, pho, Pveholacs, professor, Onderzasksgroay Zo1g 10nd het
Levenseinde, Vrife Universitait Brussel (YUB) en Usent, vakgroep Huissrtsgencaskunde en
Chronische Zorg, vug,

Alle afilaties hebben betreking op de periode wearin e sichtijn geschreven werd,
Dez2 versie werd nagelezen en becom, mentarizerd door enderstaande expartans

Setya Buggenhout, Ratrick Cras, My pe Schymkel, Aling De Vieminck, Jon: Gillsen, Manu Keirss, 35
Lisactde, Gerds Okerman, Jum Versthrsegen, Sandra Vertongen,

90 lowsom tot stand op basis van g ichtlin Vroogbidige zorgplanming’ van

o

P V2P g srmaner mes demence (s gsisicg
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* Gedeelde beslissingen

Blijf zoeken naar wat lukt

. tiseer de beslissing o o
gobr;(e:::eer het non-verbale (= indirecte zelfbeslissing)

De kwetsbaarheid neemt toe

44
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De kwetsbaarheid neemt toe

* Blijf zoeken naar wat lukt

* Concretiseer de beslissing

* Observeer het non-verbale (= indirecte zelfbeslissing)
* Gedeelde beslissingen

* De lokale handelaar als krachtige partner

45

EEN BEZOEHK AAN
JOUW ZAAK?
EEN HELE TAAK!

WAT IS DEMENTIE?

MET

46
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IN ONZE MAATSCHAPPIJ
HOORT IEDEREEN ERBIJ!

v

00K MENSEN
"ET DEMENTIE.

8 TIPS OVER HOE JIJ KAN HELPEN

(S " F
==

47

De plaatsvervangende beslissing

* Onvoldoende cognitieve mogelijkheden
* Zeer risicovolle situatie

Denk vanuit
beleving van de persoon met dementie

draagkracht van de mantelzorgers

48
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Wilsbeschik-

Betekenisvol-
le personen?

Vooroordelen
?

Alternatieven Helder
moment?

Overtui-
gingen en Betrekken?
waarden?
Vroegere en
huidige
wensen?

49

10.

11.

Is er een wilsbeschikking voorhanden waarin de persoon met dementie aangeeft een
handeling niet te willen?

Vind je in het traject vroegtijdige zorgplanning aanwijzingen over de voorkeur van de
persoon met dementie?

Ben je zeker dat het uit handen nemen van de beslissing niet gebaseerd is 0|
vooroordelen of assumpties die te maken hebben met de leeftijd, het uiterlijk, de
toestand of het gedrag van de persoon?

Is de handeling te dringend om af te wachten tot de persoon met dementie op een later
tijdstip een meer helder moment heeft?

Heb je alle mogelijke inspanningen geleverd om de persoon met dementie te betrekken
bij de beslissing?

Heb je alle elementen in kaart gebracht en besproken die voor de persoon met
dementie zouden meespelen, als hij de beslissing zelf zou nemen?

Hou je rekening met de vroegere en huidige wensen alsook met hoe de persoon met
dementie zich nu voelt?

Hou je rekening met de overtuigingen en waarden (religieus, cultureel, moreel, politiek
...) die de beslissing mee zouden beinvioeden als de persoon met dementie zelf de
keuze zou maken?

Indien van toepassing: heb je alternatieven overwogen die de rechten van de persoon
met dementie minder schaden? (Bijvoorbeeld m.b.t. vrijheid, privacy ...)

Bij een (be)handeling die van invloed is op de levensduur van de persoon met )
dementie: ben je er zeker van dat de beslissing op geen enkele__manlerc?emotlveerd is
door een verlangen om de persoon met dementie te laten overlijden of de levensduur
nodeloos te verlengen?

Heb je andere betekenisvolle personen bevraagd over hun visie, over de belangen
die spelen, hun wensen, gevoelens, overtuigingen en waarden? Denk hierbif’ aan de
vertrouwenspersoon, wettelijk vertegenwoordiger of bewindvoerder, de familie, vrienden
of andere betekenisvolle personen, de dichtste zorgverleners ...

expertisecentrum
damentie

Viaanderen

50
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Vormen van geborgenheid

. Ruimtelijk
. In de tijd

. Emotioneel
. Fysiek

. Existentieel

. Relationeel

N oo o0~ WO N PP

. Cognitief

51

Meer informatie?

info@dementie.be

[/ wiin . Interreg H
f\y\ Viaanderen ripigtagegeind ce 2cas s Zocen
( (22008 Viaeanderen ra CASCADE
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