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Wat is voor jou impact in jouw project?

We propose a study in which we map the practice of palliative care in PwYOD from the views of Elderly Care Physicians
(ECPs) and PwYOD and their family members and to provide YOD specific recommendations on palliative care. This
Cared4Youngdem-study partly replicates The Dutch End-of-Life in Dementia (DEOLJ)-study. The DEOLD study is a large
national cohort-study of the course and care-related aspects of institutionalized p€ople with LOD. ECPs and family-members
completed questionnaires covering a broad area of care-aspects with special £mphasis on palliative care.

Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients (adults and children) and their families who
are facing problems associated with life-threatening illness. It prevents and relieves suffering through the early
identification, correct assessment and treatment of pain and other problems, whether physical, psychosocial or

spiritual.

PwYOD = People with young-onset dementia; LOD = Late-onset dementia
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Met deze nieuwsbrief willen we iedereen op de hoogte houden over de voortgang van het onderzoek. CaredYoungdem is een langlopend onderzoek met
als doel om de zorg voor jonge mensen met dementie te optimaliseren en zo hun kwaliteit van leven te verbeteren. Hier is nog weinig onderzoek naar
gedaan. Het eerste deel van Care4Youngdem brengt met behulp van vragenlijsten de pailiatieve zorg op gespecialiseerde afdelingen voor jonge mensen
met dementie in kaart. Artsen, verzorgenden en familieleden vullen vragenlijsten in bij inclusie (boseline) en overlijden. In het tweede deel van het
onderzoek worden jonge mensen met dementie die nog thuis wonen en hun mantelzorgers geinterviewd over de kwaliteit van leven,
toekomst({verwachtingen), advance care planning en het levenseinde.
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Dementie op Jonge Leeftijd
Themabijeenkomst Advance Care Planning — 8 dec 2021

Definitie thema

Advance care planning (ACP) heeft als doel de patiént zorg te bieden naar zijn eigen voorkeuren, ook
op momenten dat de patiént dit niet meer zelf kan aangeven. Het is een proces waarbij zorgverleners
patiénten en hun naasten ondersteunen om in terugkerende dialoog — op basis van hun waarden en
opvattingen — zinvolle en haalbare doelen voor huidige en toekomstige zorg en behandeling te
formuleren. De patiénten en hun naasten kunnen in dit proces met de behandelend arts ook
voorkeuren voor specifieke behandeling rond het levenseinde bespreken en eventueel vastieggen.

Patiéntenzorg Research Onderwijs

Dementie op jonge leeftijd: interprofessionele opleiding
werken met jonge mensen met dementie
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