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1. Toepasbaarheid van palliatieve zorg

1.1 Dementie is welbeschouwd een terminale aandoening. Dementie kan ook gekenmerkt worden
als een chronische ziekte of, in samenhang met bepaalde aspecten, als een geriatrisch probleem.
Erkenning van de uiteindelijk terminale aard van dementie is echter de basis voor het
anticiperen op problemen in de toekomst en een stimulans voor adequate palliatieve
zorgverlening.

De meeste typen dementie, zoals de ziekte van Alzheimer, zijn onvermijdelijk progressief,
levensbekortend en resulteren uiteindelijk in de dood, ook al kunnen patiénten vele jaren blijven
leven.' Het zien van dementie als een terminale ziekte wordt in verband gebracht met meer comfort
voor patiénten die overlijden met dementie.*

Er is wel geopperd dat het benoemen van dementiezorg als palliatieve zorg op zich al kan
resulteren in verbeterde patiéntenzorg.® De geriatrische en gerontologische uitgangspunten en praktijk
zouden ook toegepast moeten worden, omdat dementie - als chronische aandoening - vaak gerelateerd
is aan cerebrovasculaire en cardiovasculaire ziekten,® hoewel dementie ook jongere mensen kan
treffen. Welke andere modellen ook van toepassing zijn, het anticiperen op de onvermijdelijke
achteruitgang en dood, en hiermee samenhangend het anticiperen op specifieke behoeften, dient een
essentieel element te zijn.

1.2 Het verbeteren van kwaliteit van leven, behoud van functie en bieden van optimaal comfort,
wat ook doelen zijn van palliatieve zorg, kunnen bij dementie tijdens het gehele ziektetraject als
van toepassing worden beschouwd, met de nadruk op het veranderen van bepaalde doelen in de
loop van de tijd.

Palliatieve zorg is passend bij dementie als een ‘ziekte die niet reageert op curatieve behandeling’’ of
een ‘levensbedreigende aandoening,” ® omdat de dementie zelf niet te genezen is. Het doel van
palliatieve zorg is ‘verbetering van de kwaliteit van leven.” ® Kwaliteit van leven is een breed begrip
en wat kwaliteit van leven inhoudt, zal van persoon tot persoon verschillen. In principe is - vooral in
de vroege stadia - de persoon zelf degene die bepaalt wat kwaliteit van leven voor hem of haar
inhoudt.

Naarmate de dementie vordert, wordt het echter verstandiger om kwaliteit van leven specifiek
te beschouwen als behoud van functionele mogelijkheden en optimaal comfort. Dit zijn, ook bij lichte
dementie, potentiéle zorgdoelen en het worden de hoofddoelen voor de zorg bij voortschrijdende
dementie (Figuur 1). Palliatieve zorg is dus geschikt tijdens het hele ziektetraject, en de nadruk op
bepaalde doelen verandert in de loop van de tijd vanaf de diagnose tot na het overlijden. Patiénten en
naasten kunnen verschillende specifieke en uiteenlopende behoeften hebben gedurende het
ziektetraject en deze behoeften kunnen goed worden opgevangen binnen een palliatieve
(zorg)benadering (zie 1.3). Er is weinig onderzoek gedaan naar de doelmatigheid van palliatieve zorg
bij dementie,®'® maar vanuit de Verenigde Staten zijn er aanwijzingen dat hun systeem van
hospicezorg (palliatieve zorg voor terminaal zieke mensen met een verwachte levensduur van zes
maanden of minder, die vergoed wordt door verschillende ziektekostenverzekeringen) een positief
effect heeft bij dementie, met name vanuit het perspectief van naasten.™***
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Figuur 1. Suggesties voor het prioriteren van zorgdoelen bij het voortschrijden van de dementie
Toelichting: Figuur 1 geeft een model weer voor de veranderende zorgdoelen en prioriteiten in de loop
van de ziekte. Het model geeft prioriteit aan bij zorgdoelen die gelijktijdig kunnen bestaan, maar die in
verschillende stadia van dementie niet altijd even relevant zijn. Er kunnen meer zorgdoelen
tegelijkertijd aan de orde zijn. Zo kunnen voor een patiént met een matige dementie de drie doelen

tegelijk relevant zijn, maar optimaal comfort en behoud van functie kunnen een hogere prioriteit
hebben dan levensverlenging.

Zoals elk model is bovenstaande visualisering van zorgdoelen een abstractie van de
werkelijkheid, die in de praktijk aangepast zal moeten worden aan de behoeften en wensen van

patiénten en families. De figuur verwijst niet direct naar een tweedeling curatief/palliatief. Toch geven
de doelen: functiebehoud, waaronder ook het vertragen van het ziekteproces, en het optimaliseren van
comfort, het beste de focus weer op kwaliteit van leven en sluiten zij dus het beste aan bij palliatieve
zorg.

Zie ook 9.6, hoewel ondersteuning bij rouwverwerking aangeboden wordt na het overlijden,

kunnen families vanaf een vroeg stadium en doorlopend steun nodig hebben voor anticiperende rouw.
NB: de overeenstemming tussen deskundigen over deze aanbeveling [de Figuur met

toelichting] was matig (‘moderate;’ vergeleken met een hoge mate van overeenstemming over de

meeste andere aanbevelingen). De toelichting is uitgebreid naar aanleiding van de feedback van de
deskundigen die er op wees dat verdere uitleg noodzakelijk was.

1.3 Palliatieve zorg voor dementie bestaat ten eerste uit een basis van generalistische palliatieve
zorg: een palliatieve zorgbenadering. Ten tweede dient voor patiénten met een complexe
problematiek specialistische palliatieve zorg beschikbaar te zijn.

Een palliatieve zorgbenadering™ is altijd van toepassing.'®*” Specialistische palliatieve zorg maakt
geen deel uit van de basisbenadering, maar kan een noodzakelijke volgende stap zijn, bijvoorbeeld om
benauwdheid, pijn of andere symptomen te beoordelen en behandelen. Gespecialiseerde dementiezorg,

bijvoorbeeld voor het omgaan met onbegrepen gedrag / probleemgedrag en begeleiding van naasten,
maakt deel uit van de palliatieve zorgbenadering en dient altijd beschikbaar te zijn.



1.4 Een palliatieve zorgbenadering heeft betrekking op alle behandeling en zorg bij dementie,
inclusief de adequate behandeling van gedrags- en psychologische symptomen van dementie,
comorbide aandoeningen en (intercurrente) gezondheidsproblemen.

Onbegrepen gedrag / probleemgedrag, ofwel gedragssymptomen en psychologische symptomen van
dementie (BPSD, ofwel neuropsychiatrische symptomen), waaronder ook gedrag dat voor de
zorgverlener een uitdaging kan vormen zoals onrust, of gedrag dat een probleem is voor de patiént,
zoals apathie, vormen een belangrijk aspect van dementie. Deze symptomen kunnen samenhangen met
andere problemen, zoals cognitieve beperkingen, depressie of pijn.**# Vaak zijn dergelijke
symptomen ook belastend voor de familie.?? De multidisciplinaire palliatieve zorgbenadering kan
nuttig zijn bij het anticiperen op, en beoordelen en hanteren van problemen. Bij onbegrepen gedrag /
probleemgedrag wordt aangeraden de specifieke expertise van specialisten op de gebieden van
geriatrie en dementiezorg te combineren, waarbij een belangrijke rol is weggelegd voor de (klinische)
psychologie.

NB: een palliatieve zorgbenadering heeft niet tot doel de dood te bespoedigen of het leven te
verlengen, en sluit daarom behandeling van gezondheidsproblemen zoals infecties met antibiotica niet
uit, omdat dit de beste manier kan zijn om belastende symptomen te verhelpen.

Zie ook 6.2 medicatie en 11.3 samenwerking

2. Persoonsgerichte zorg (“person-centred care’), communicatie en gezamenlijke besluitvorming
(‘shared decision making,” samen keuzes maken)

2.1 Ervaren problemen bij de zorg voor een patiént met dementie moeten bezien worden vanuit
het perspectief van de patiént, op basis van het concept van de persoonsgericht zorg.

De aandacht voor de holistische aard van palliatieve zorg valt deels samen met persoonsgerichte zorg
bij dementie.’”?*?* Persoonsgerichte zorg streeft ernaar om de ‘personhood,” het persoon-zijn, van
mensen met dementie in alle aspecten van de zorg te respecteren.?>? Hieronder valt ook dat de relatie
evenzeer prioriteit krijgt als de zorg, en het aanbieden van gezamenlijke besluitvorming. Dit concept is
met name relevant bij onbegrepen gedrag / probleemgedrag dat deel uitmaakt van gedrags- en
psychologische symptomen van dementie, omdat het aangeeft dat er andere interpretaties mogelijk
zijn, zoals de interpretatie die het omgaan met de gevolgen van de ziekte door de persoon met
dementie benadrukt.?” Op dezelfde wijze kan het soms nuttig zijn om onbegrepen gedrag /
probleemgedrag te zien als een uiting van onvervulde behoeften bij de patient,® hoewel ook andere
lichamelijke en psychosociale factoren niet vergeten moeten worden als mogelijke veroorzakende of
bijdragende factoren. Persoonsgerichte zorg impliceert verder dat de patiént geinformeerd is - voor
zover dat mogelijk is en met inzet van alle mogelijke middelen die daaraan kunnen bijdragen - over
zorg en behandeling, en dat beoordeeld wordt in hoeverre de patiént zelf nog betrokken kan worden bij
het besluitvormingsproces, en dat daarnaar gehandeld wordt.? Zo dient heimelijke toediening van
medicatie vermeden te worden; maar als het noodzakelijk is, dan dient dit openlijk besproken te
worden met de familie en het zorgteam, en gedocumenteerd te worden.*

Zie ook 11.1 toegang tot palliatieve zorg en waardigheid




2.2 Gezamenlijke besluitvorming betrekt de patiént en mantelzorgers als partners en is een
aantrekkelijk model dat nagestreefd dient te worden.

Patiént en familie (of andere belangrijke naasten) dienen vanaf de diagnose betrokken te worden bij de
zorg en besluitvorming, waarbij een vertrouwensrelatie opgebouwd wordt. Gezamenlijke
besluitvorming is vaak mogelijk bij lichte dementie, en kan ook bij matige dementie haalbaar zijn door
rekening te houden met de cognitieve mogelijkheden van de patiént. Bij ernstiger dementie zal in
toenemende mate besluitvorming door anderen (vertegenwoordiger) nodig zijn. Sommige patiénten of
naasten kunnen echter andere wensen hebben met betrekking tot hun rol bij de besluitvorming;
sommige mensen willen bijvoorbeeld dat het zorgteam de beslissingen neemt. De voorkeuren van
patiénten en familie met betrekking tot hun rol bij de besluitvorming moeten achterhaald worden, "
en indien mogelijk dienen de voorkeuren van de patiént als richtsnoer te gelden. In het algemeen
willen families betrokken zijn bij de beslissingen rond het levenseinde voor wilsonbekwame patiénten,
en geven zij de voorkeur aan besluitvorming in een groep of met meerdere familieleden, die gebaseerd
is op consensus, dus wederzijdse overeenstemming, boven besluitvorming door een enkele persoon die
als plaatsvervanger beslist.®® Bij een levenseinde in de 1C-setting, is gezamenlijke besluitvorming wel
geassocieerd met een hogere mate van tevredenheid van familie over de communicatie.** Overleg met
een ethicus of een ethische commissie kan in specifieke gevallen nuttig zijn. Het model van de
gezamenlijke besluitvorming is in het algemeen interessant, maar dient toegepast te worden binnen de
lokale juridische kaders voor besluitvorming in de gezondheidszorg.

2.3 Het zorgteam dient te vragen naar, en reageren op de informatiebehoeften van familie en
patiénten over het natuurlijk beloop van de dementie, palliatieve zorg en betrokkenheid bij de
zorg.

Onderzoek heeft aangetoond dat veel familieleden weinig inzicht hebben in het ziektebeloop en
gezondheidsproblemen die samenhangen met dementie.*>*® Naast de voorbereiding op hun rol als
plaatsvervangend-beslisser en op het gezamenlijke besluitvormingsproces, kan het voor het welzijn
van de familie belangrijk zijn om voorbereid te zijn op het overlijden en op wat men in de stervensfase
kan verwachten.®” De informatiebehoefte kan echter variéren met etnische achtergrond, waarschijnlijk
vanwege verschillende visies op de dood, sterven en stigma. Bij dementie kunnen verschillende
niveaus van stigma en schaamte aan de orde zijn, en schaamte binnen de familie kan bijdragen aan de
belasting van de mantelzorger.?*3°

Zie ook domein 9, zorg voor en betrokkenheid van familie

2.4 Het is van essentieel belang om gedurende het gehele ziekteproces in te spelen op de
specifieke en variérende behoeften van de patiént en de familie.

Tijdens het ziekteproces kunnen behoeften en prioriteiten aanzienlijk veranderen. Zo kan de praktische
ondersteuning van de mantelzorger voldoende zijn om een patiént met lichte dementie thuis te laten
wonen, terwijl in de latere stadia van de ziekte 24-uurs toezicht of hulp bij het omgaan met
onbegrepen gedrag / probleemgedrag of symptomen nodig kan zijn.



2.5 Huidige of eerder aangegeven voorkeuren van de patiént met betrekking tot plaats van
zorgverlening moeten in principe gerespecteerd worden, maar diens belang (‘best interest’),
veiligheid, en de belasting van de mantelzorger moeten ook meegewogen worden in beslissingen
over plaats van zorgverlening.

Palliatieve zorg richt zich op de behoeften van de patiént, ongeacht waar hij of zij verzorgd wordt,
thuis of in een instelling.” Veel mensen willen misschien thuis sterven. Hier moet vermeld worden dat
voorkeuren in de loop van de ziekte kunnen veranderen. VVoor sommigen is thuis een verblijf in een
instituut dat langdurige zorg levert, voor anderen is dat ‘de op één na beste optie.”*" Zorgafhankelijke
ouderen zien in dat langdurige zorg nodig of zelfs beter kan zijn voor mensen met dementie.** Het is
niet altijd mogelijk om de zorg thuis te geven, bijvoorbeeld omdat de patiént onbegrepen gedrag /
probleemgedrag gaat vertonen, of omdat mantelzorgbelasting problematisch wordt of de veiligheid in
het geding komt. Toch moeten huidige of eerder aangegeven voorkeuren met betrekking tot plaats van
zorgverlening en overlijden altijd in overweging genomen worden, en dit vraagt om voortdurende
evaluatie. Om echt een keuze te hebben, dienen patiénten en familie toegang te hebben tot kwalitatief
hoogstaande zorg in de thuissituatie.*®

2.6 Problemen van patiént en familie dienen regelmatig besproken te worden in het
multidisciplinaire team.

Aandacht voor regelmatige communicatie binnen het team is met name belangrijk wanneer de
personen of het team dat voor de patiént zorgt zich niet bij elkaar in de buurt bevinden. Of wanneer
verschillende organisaties bij de zorg betrokken zijn, wat vaak het geval is bij thuiszorg en andere
langdurige zorg bij verblijf in een instituut. Familie kan ook uitgenodigd worden voor
teamvergaderingen, en telefonisch patiéntenoverleg kan een mogelijkheid zijn. NB: een palliatieve
zorgbenadering kan uitgevoerd worden door één beroepsgroep of zelfs door één persoon,’ terwijl voor
gespecialiseerde palliatieve zorg een multiprofessioneel en interdisciplinair team nodig is.

Zie ook 3.6, ‘advance care planning,” en domein 4, continuiteit van de zorg

3. Vaststellen van zorgdoelen en anticiperende zorg (‘advance care planning’)

3.1 Het prioriteren van duidelijke algemene zorgdoelen helpt bij het sturen van de zorg en het
evalueren of deze passend is.

Het op prioriteit rangschikken van algemene, dus niet-ziektespecifieke, zorgdoelen voor
gezondheidsproblemen is nuttig om te bepalen wat het belangrijkste is bij het nemen van
behandelbeslissingen.**** Voordelen van zulke anticiperende zorg in het algemeen zijn onder andere:
het kunnen regelen van zaken terwijl men daartoe nog in staat is, garanderen dat aan wensen
tegemoetgekomen zal worden, gemoedsrust, verminderen van de belasting van naasten, en de vrede
bewaren binnen de familie.*® Het kan ook gesprekken over belangrijke en gevoelige onderwerpen
bevorderen, zoals levensverlenging, en tegen welke prijs.*’ In algemene richtlijnen voor
familiebijeenkomsten bij palliatieve zorg wordt aanbevolen duidelijke structuren in te richten voor het
voorbereiden, uitvoeren, documenteren en opvolgen van familiebijeenkomsten. *® Hoewel een aantal
studies meldt dat anticiperende zorg bijvoorbeeld resulteert in minder ziekenhuisopnames, is er weinig
bewijs voor de effecten hiervan op patiéntenuitkomsten®**° en in een interventiestudie werd bij




families van wilsonbekwame verpleeghuisbewoners geen verandering in tevredenheid met de zorg
gevonden.™

3.2 Anticiperende zorg (“advance care planning’) is proactief en anticipeert op het
voortschrijden van de ziekte. Dit betekent dat met anticiperende zorg gestart zou moeten
worden zodra de diagnose is gesteld, wanneer de patiént nog actief betrokken kan zijn en de
voorkeuren, normen en waarden, behoeften en overtuigingen van de patiént nog achterhaald
kunnen worden.

Anticiperende zorg (‘advance care planning’) wordt vaak omschreven als beslissingen nemen over
toekomstige zorg voor het geval men onbekwaam zou worden om beslissingen te nemen. Voor
kwetsbare ouderen die vaak in een verpleeghuis wonen, waaronder ook patiénten met dementie, is het
echter beter om anticiperende zorg te omschrijven als een doorlopend communicatieproces tussen
patiént en/of familie en het zorgteam.*”*? Naast het opstellen en gebruikmaken van schriftelijke
wilsverklaringen omvat deze zorg ook het achterhalen van voorkeuren, normen en waarden, en het
vaststellen van de prioriteit van de zorgdoelen - ervan uitgaande dat de patiént het hiermee eens is en
ermee kan omgaan. Omdat het natuurlijk beloop van de dementie niet bij alle patiénten hetzelfde is,
kan het zorgteam op dat moment ook alleen een begin maken (‘in de week leggen’)® of, in een later
stadium, zorgdoelen helpen vertalen in geschikte behandelingen. Bij diagnose is de
besluitvormingsdimensie van palliatieve zorgverlening belangrijk.>* Aangeraden wordt om ten minste
één plaatsvervangend beslisser aan te wijzen bij de diagnosestelling. Anticiperende zorg dient zo snel
mogelijk in gang gezet worden, maar het optimale startmoment kan sterk verschillen per persoon
omdat het wordt beinvloed door een heel complex aan factoren.”*® Anticiperende zorg hoeft zich niet
te beperken tot situaties in de laatste levensfase, maar deze zorgplanning kan betrekking hebben op het
volledige ziektetraject. Tenslotte is niet alleen planning nodig met betrekking tot toekomstige zorg,
maar ook op andere vlakken, bijvoorbeeld financiéle planning.”’

3.3 Het format van anticiperende zorg (‘advance care planning’) kan variéren wat betreft
voorkeuren, de mate van detaillering, en wat in die specifieke situatie beschikbaar is voor de
persoon.

Vooraf opgestelde modellen waarin ook aandacht is voor specifieke behandelbeslissingen of
hypothetische scenario’s, kunnen er bij verschillende populaties voor zorgen dat beter aan voorkeuren
tegemoetgekomen wordt.*>*** Er is echter nauwelijks bewijs dat de ene strategie wat betreft
patiéntenuitkomsten, speciaal voor dementie, effectiever is dan de andere. Op dit moment is er ook te
weinig bewijs met betrekking tot wanneer en voor wie dit nuttig kan zijn. De praktische toepassing
van schriftelijke wilsverklaringen is afhankelijk van de specifieke wettelijke situatie,®®* en
palliatieve- en dementiezorgspecialisten dienen zich bewust te zijn van de wettelijke kaders in hun
eigen land. Verder is voorzichtigheid geboden bij de invulling van plannen voor de verre toekomst
vanwege de beperkte mogelijkheid om ze te herzien als de voorkeuren zouden veranderen.®*® Ten
slotte dient men er rekening mee te houden dat verschillende etnische of culturele groepen
verschillend kunnen aankijken tegen anticiperende zorg, waarbij stigmatisering vanwege een terminale
ziekte een rol kan spelen, en ook verschillen wat betreft het niveau van *health literacy’
(gezondheidsvaardigheden; dat is de mate waarin men in staat is basale informatie over gezondheid te
vinden, begrijpen en verwerken om te komen tot de juiste beslissingen over gezondheid).**’



3.4 Bij lichte dementie hebben mensen ondersteuning nodig bij het maken van plannen voor de
toekomst.

Patiénten met lichte dementie nemen meestal niet het initiatief om zorg vooruit te plannen. Zij zijn
primair bezig met het omgaan met hun aandoening en hebben de neiging om denken over de toekomt
uit de weg te gaan. Zij zijn zich wellicht niet bewust van het belang van anticiperende zorg (‘advance
care planning’) tot het te laat is, of zij gaan gesprekken over dit onderwerp actief uit de weg. Daarom,
en door de beperkte periode waarin anticiperende zorg mogelijk is vanwege de continue achteruitgang
van competenties, wordt in dit stadium van de ziekte soms niet gedacht aan, of nagedacht over
anticiperende zorg. Mogelijke interventies om mensen in dit opzicht te stimuleren en ondersteunen
vereisen een zorgvuldige afweging van de ethische aspecten en respect voor de keuze van de patiént
als deze anticiperende zorg afwijst, zeker gezien de in het algemeen toch al wisselende bereidheid tot
advance care planning.**®®" De mogelijkheid om hun toekomstige zorg te plannen dient wel uitgelegd
te worden aan patiénten, en wellicht begrijpen zij dit ook.

3.5 Bij meer gevorderde dementie en wanneer de dood nabij is, kan het optimaliseren van
comfort als het primaire doel steeds meer in het belang van de patiént zijn.

Het bieden van optimaal comfort heeft uiteindelijk prioriteit boven behoud van functie en verlenging
van het leven (Figuur 1, bij 1.2). Dit kan betekenen dat er zowel aandacht is voor het verlichten van
symptomen als voor het stimuleren van waardigheid en kwaliteit van leven.

Opgemerkt moet worden dat veel patiénten niet lang genoeg leven om de vergevorderde stadia
van dementie mee te maken.”"? Het afwegen van beslissingen rond het levenseinde bij patiénten met
matige dementie kan ingewikkeld zijn. Verder vereist het kiezen van de juiste zorgdoelen en het
aanpassen van de zorg aan de stadia van dementie zoals weergegeven in de Figuur enige flexibiliteit,
aangezien het in de gaten houden van achteruitgang en het inspelen op de veranderende behoeften en
wensen van de patiént en de familie centraal staat.

3.6 Anticiperende zorg (“advance care planning’) is een proces en de plannen dienen samen met
patiént en familie regelmatig, en na elke belangrijke verandering in de gezondheidstoestand,
opnieuw te worden bekeken.

De plannen dienen regelmatig geévalueerd te worden, bijvoorbeeld elke zes maanden.® Evaluatie is
ook aan te raden wanneer zich nieuwe problemen met de gezondheid voordoen, als de patiént achteruit
is gegaan of als nieuwe behandelingen beschikbaar komen, en na invasieve of mogelijk belastende
ingrepen zoals ziekenhuisopname.®?

3.7 Zorgplannen dienen zodanig vastgelegd en opgeslagen te worden dat ze toegankelijk zijn
voor alle betrokken disciplines, tijdens alle stadia en na overplaatsingen.

Voorkeuren van patiént en familie, de behandeldoelen die prioriteit hebben en alle specifieke plannen,
voor zover gemaakt, dienen duidelijk gedocumenteerd te worden. Zij moeten toegankelijk zijn voor de
verschillende disciplines binnen het zorgteam.****” De plannen moeten onmiddellijk toegankelijk zijn
bij noodgevallen (Duitsland: ‘Gelbe Karte fiir den Rettungsdienst,” de ‘Géttingen palliatieve
noodhulpkaart’’).



4. Continuiteit van de zorg

4.1 De zorg moet continu geleverd worden en mag niet onderbroken worden, zelfs niet bij een
overplaatsing.

Continuiteit van (palliatieve) zorg heeft betrekking op zorg die over een bepaalde periode geleverd
wordt aan individuele patiénten. Deze omvat continuiteit van management, informatie en relaties,” die
alle belangrijk kunnen zijn in de dementiezorg aan het einde van het leven. Dat wil zeggen, de eerste is
met name van belang bij chronische en complexe ziekten, de laatste twee kunnen vooral relevant zijn
bij zorg rond het einde van het leven, en geestelijke gezondheidszorg is bijzonder gebaat bij
continuiteit van relaties.”® Deze continuiteit wordt bevorderd door toereikende communicatie tussen
de betrokken professionele zorgverleners en door het blijven informeren van de patiént en de familie.
Het verdient de voorkeur dat ten minste één van de professionele zorgverleners gedurende het gehele
ziektetraject betrokken is bij de zorg. Het grote voordeel hiervan is dat men patiént en familie dan
goed kent, en dat de continuiteit van de communicatie wordt bevorderd.”” Frequente overplaatsing van
de patiént en een hoog personeelsverloop kunnen dit streven dwarsbomen, maar zelfs dan dient de
toewijzing van personeel zorgvuldig overwogen te worden. Wanneer er meer dan één
plaatsvervangend beslisser is, of als er nog geen vertegenwoordiger is gekozen, kan de continuiteit van
de zorg bevorderd worden door één vertegenwoordiger, een centrale eerste contactpersoon /
vertegenwoordiger in de familie aan te wijzen, bijvoorbeeld binnen 48 uur na opname.

4.2 Continue zorg heeft betrekking op de door alle disciplines geleverde zorg.
Continuiteit van zorg dient geleverd te worden door het zorgteam, met daarin medische,
verpleegkundige, psychologische, sociale en spirituele disciplines, alsook door vrijwilligers.

4.3 Alle patiénten moeten kunnen profiteren van een vroegtijdige benoeming van een centrale
codrdinator vanuit hun zorgteam.

De aanwezigheid van een centrale codrdinator is belangrijk, zelfs wanneer thuiszorg nog niet nodig is.
Weten met wie zij contact kunnen opnemen hangt in institutionele zorgomgevingen samen met een
hogere tevredenheid met de zorg van de families.” De rol van de centrale codrdinator kan vervuld
worden door verschillende disciplines, zoals een arts, een ‘nurse practitioner’/verpleegkundig
specialist, een verpleegkundige, sociaal werker, of een andere niet-klinische dementie-adviseur al dan
niet in de functie van casemanager.

Er is aangetoond dat een centrale rol in de zorg voor een arts of ‘nurse practitioner’
(verpleegkundig specialist) leidt tot verminderde ziekenhuisopname van kwetsbare ouderen en
patiénten met dementie.”® In Nederland worden verpleeghuisbewoners met een longontsteking en
dementie zelden opgenomen in het ziekenhuis omdat zij in het verpleeghuis zelf worden behandeld
door de specialisten ouderengeneeskunde die daar werken.®* Bovendien resulteerde (elders)
multidisciplinaire zorg onder leiding van een ‘verpleegkundig specialist’ in de thuissituatie in
verbetering van de kwaliteit van de zorg voor patiénten en familie en verbetering van
gedragssymptomen.®? Het voordeel van een casemanager voor thuiswonende patiénten met dementie is
echter niet duidelijk, omdat in onderzoek geen effecten zijn aangetoond op zorgverlener-uitkomsten of
de kwaliteit van leven van de patiént. Ook is geen vermindering gevonden van aantal
verpleeghuisopnames, ziekenhuisopnames of kosten.®*5*



4.4 Overplaatsing van de ene setting naar de andere vereist communicatie tussen de voormalige
en de nieuwe professionele zorgverlener en patiént en familie over zorgplannen.

Met name bij de overgang van de thuissituatie naar een institutionele situatie, zoals naar een
verpleeghuis of ziekenhuis, kan een verandering van zorgverleners onvermijdelijk zijn. Deze dienen
kort na opname contact op te nemen met patiént en familie, bijvoorbeeld binnen enkele weken na
verpleeghuisopname, wat de standaard is in Nederland,® of binnen enkele dagen na een
ziekenhuisopname. Bovendien dienen de nieuwe professionele zorgverleners in overleg met de
voormalige professionele zorgverleners opnieuw te kijken naar de zorgplannen.

5. Prognosticeren en tijdig herkennen van de stervensfase

5.1 Het tijdig bespreken van de terminale aard van de ziekte kan bijdragen aan het gevoel van
familie en patiénten voorbereid te zijn op de toekomst.

Erkennen dat dementie een aandoening is die uiteindelijk tot de dood zal leiden (ofwel, in het Engels:
een ‘terminale’ aandoening is), maar dat niet alle patiénten de ernstige stadia zullen bereiken en dus
zullen sterven met, alhoewel niet noodzakelijkwijs aan, de dementie, is fundamenteel voor adequate
zorgplanning, zorgverlening en behandeling. Aangeraden wordt om percepties van familie en
patiénten met betrekking tot de prognose te achterhalen, en te bepalen of zij bereid zijn om deze zaken
te bespreken, ook wanneer patiénten en familie niet genegen zijn om zelf het initiatief te nemen voor
gesprekken over dit gevoelige onderwerp. Als patiénten en families echter duidelijke signalen afgeven
dat zij die gesprekken niet willen, bijvoorbeeld omdat hun psychologische coping-strategie bestaat uit
ontkenning of hoopvol blijven, dan dient deze wens gerespecteerd te worden. Cultureel bepaalde en
individuele gevoeligheden met betrekking tot het bekendmaken van de prognose, en ook van de
diagnose, dienen met de nodige omzichtigheid te worden behandeld. Meer in het algemeen zijn
vaardigheden voor het voeren van slecht-nieuwsgesprekken vereist.*%

Zie ook domein 1, toepashaarheid van palliatieve zorg

5.2 Prognosticeren bij dementie is lastig en het is niet mogelijk de kans op overlijden
nauwkeurig te voorspellen. Door het klinisch oordeel te combineren met het gebruik van
prognostische instrumenten kan echter een indicatie gegeven worden van de kans op overlijden,
waardoor het bespreken van de prognose wellicht makkelijker wordt.

Voorspellen bij levensbedreigende ziekte anders dan kanker, zoals dementie, is een complexe en
lastige opgave, die in de praktijk vaak gebaseerd is op het klinisch oordeel, maar die belangrijk is voor
een goede timing van de zorg.®”® De beste voorspelling wordt bereikt door het klinische oordeel en
instrumenten te combineren.***? Om de prognose van overlijden te verbeteren, zijn instrumenten
ontwikkeld voor en gevalideerd bij patiénten met ernstige, of ‘gevorderde’ dementie,**** voor
gemengde verpleeghuispopulaties,®®’ en patiénten met dementie en longontsteking.”® Hoewel het
mogelijk is vast te stellen welke patiénten een laag sterfterisico hebben, is niet nauwkeurig te
voorspellen wanneer een patiént zal overlijden. De Kklinische relevantie (waarde, gevolgen: ‘impact’) is
nauwelijks onderzocht™ en instrumenten zijn soms slechts beperkt bruikbaar voor het identificeren van
patiénten met een matige kans op overlijden (bijv. 20%, 40% en hoger) in de eerstvolgende
maanden.®*® ADL afhankelijkheid (bijv. met eten, mobiliteit) is in het algemeen een sterke
voorspeller van overlijden.®901% Djt geldt ook voor man zijn,?%1921% hoewel geslacht als

10



potentiéle predictor niet specifiek onderzocht is in enkele oudere, kleinschalige onderzoeken. %" Het
feit dat het identificeren van personen met een hoog overlijdensrisico lastig is, onderstreept de
noodzaak om na te denken over de mogelijkheid van overlijden met dementie, zelfs bij lichte
dementie. Van belang bij het verlenen van palliatieve zorg is zowel de prognose - om te kunnen
anticiperen en familie te helpen zich voor te bereiden - als behoeften.

NB: de overeenstemming tussen de experts over deze aanbeveling was matig (‘moderate;’ in
tegenstelling tot een hoge mate van consensus over andere aanbevelingen), omdat relatief veel
deskundigen het enigszins (matig, ‘moderate’) eens waren in plaats van “in sterke mate.” Het meeste
commentaar op de aanbevelingen richtte zich op bezorgdheid over de nauwkeurigheid van
voorspellingen met betrekking tot overlijden. Dit wordt echter besproken in de toelichtende tekst
hierboven, en wij zijn van mening dat een algemene bespreking van de prognose nuttig is, zelfs al is de
voorspelling niet erg accuraat.

Zie ook domein 3, vaststellen van zorgdoelen en anticiperende zorg (‘advance care planning’)

6. Vermijden van overmatig invasief, belastend en zinloos behandelen

6.1 Opname in het ziekenhuis en de daarbij behorende voor-en nadelen (risico’s) dienen
zorgvuldig overwogen te worden in relatie tot de zorgdoelen, waarbij ook rekening gehouden
moet worden met het stadium van de dementie.

Het verplaatsen van de patiént uit zijh bekende omgeving naar een ziekenhuis houdt een risico in op
decompensatie met verwardheid of delier; het personeel is mogelijk niet ingesteld op het omgaan met
deze problemen.’®**° Toch kan bij lichte of matige dementie ziekenhuisopname gepast zijn, als de
voordelen van levensverlenging of verbetering van de kwaliteit van leven groter zijn dan de risico’s
(bijv. bij patiénten met een heupfractuur). Bij ernstige dementie dient ziekenhuisopname vermeden te
worden. Verder vergroot ziekenhuisopname bij pneumonie niet automatisch de overlevingskans, zoals
aangetoond is voor verpleeghuispopulaties met veel patiénten met dementie.****? De algemene
overlevingskans,'** de overlevingskans bij specifieke gezondheidsproblemen zoals beroerte''* en bij
heupfracturen of pneumonie,™ is korter voor opgenomen patiénten met dementie dan voor
vergelijkbare patiénten zonder dementie. Ouder onderzoek, alhoewel zonder verwijzing naar dementie,
gaf al slechtere functionele uitkomsten aan voor oudere personen met een lage ADL-zelfstandigheid
en lage Mini-Mental State Examination (MMSE) scores.**®

6.2 Medicatie voor chronische en comorbide aandoeningen dient regelmatig opnieuw beoordeeld
te worden op basis van zorgdoelen, geschatte levensduur en de effecten en neveneffecten van
behandeling.

Dementie gaat vaak samen met chronische of comorbide aandoeningen zoals hoge bloeddruk,
hartziekten, diabetes en osteoporose. Het volgen van de richtlijnen om voor al deze aandoeningen
ziektespecifieke doelstellingen te behalen zou betekenen dat het aantal voorgeschreven medicijnen
verhoogd moet worden. Polyfarmacie of het gebruik van meer geneesmiddelen vergroten echter het
risico op negatieve bijwerkingen en farmacologische interacties. Het is ook lastig om negatieve
effecten te identificeren bij patiénten die niet in staat zijn tot verbale communicatie. Tenslotte, als er
sprake is van slikproblemen en weerstand tegen het nemen van medicatie, kan het belastend zijn deze
te blijven toedienen.**" %
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De zorgdoelen dienen dus behandeling bij dementie te sturen (Figuur 1 bij 1.2).
Levensverlenging kan een prioriteit blijven, maar als de patiént het einde van zijn leven nadert, zijn
veel medicijnen, zoals lipidenverlagende medicijnen (statines), niet langer zinvol vanwege de korte
resterende levensduur. Op dezelfde manier kan het nut van sommige medicijnen beperkt zijn voor
mensen voor wie functiebehoud het primaire doel is, omdat deze patiénten al ernstige beperkingen
hebben. Bij patiénten voor wie optimaal comfort het primaire doel is, is het redelijk om alleen door te
gaan met medicijnen ter vermijding of vermindering van lijden. Bij twijfel wordt aangeraden om een
potentieel gunstig medicijn voor een beperkte periode voor te schrijven en dan het nut ervan voor de
toekomst opnieuw te beoordelen.**"*?! Een verandering in zorgdoelen dient altijd gepaard te gaan met
een evaluatie van de geschiktheid van de voorgeschreven medicijnen. Toekomstige richtlijnen voor
medicatie dienen niet alleen te bespreken wanneer te beginnen met de medicijnen, maar ook wanneer
het gepast is om te stoppen en de ontwenningsverschijnselen in de gaten te houden.

6.3 Beperking van de bewegingsvrijheid dient waar mogelijk vermeden te worden.

(Fysieke) beperking van bewegingsvrijheid kan onwelbevinden bij de patiént doen toenemen en indien
toegepast zonder vrije en geinformeerde toestemming, het principe van respect voor de autonomie
schenden. Bovendien komt overmatig gebruik van fixatie neer op vrijheidsbeperking en daarmee op
een schending van het principe dat de minst restrictieve omgeving en behandeling voor de
gezondheidsbehoeften en veiligheid vereist is voor mensen met een geestelijke aandoening.
Daarom dient fixatie in principe vermeden te worden.

Langdurige fixatie vergroot ook het risico op cognitieve en functionele achteruitgang, vallen,
verminderde sociale betrokkenheid, depressie, geagiteerd gedrag, doorligwonden en contracturen.>
39 De Verenigde Staten hebben middels strenge regulering het gebruik van fixatie effectief beperkt.
De doelmatigheid van het scholen van alleen verpleegkundigen varieert."*"** Fysieke fixatie dient
waar mogelijk vermeden te worden en mag alleen in uitzonderlijke omstandigheden gebruikt
worden,** en altijd in overeenstemming met lokale regelgeving. Bij gebruik van fysieke fixatie is
regelmatige registratie, controle en toezicht vereist.*** Bewakingstechnologie kan in sommige gevallen
fysieke fixatie vervangen, maar ethische vraagstukken zoals privacy blijven onderwerp van
discussie.”*

122-124

6.4 Vocht kan, bij voorkeur onderhuids, toegediend worden indien nodig, zoals in het geval van
infecties; in de stervensfase is dit niet aan de orde.
Oudere mensen met dementie hebben een verhoogd risico op uitdroging.* De hydratietoestand
beinvloedt de overlevingskans bij pneumonie.***3” Onderhuidse vochttoediening (hypodermoclyse)
kan minder belastend zijn voor verwarde patiénten, en kan - hoewel er verschillen zijn in de praktijk -
gemakkelijker buiten het ziekenhuis toegediend worden; de effectiviteit van onderhuidse
vochttoediening is vergelijkbaar met de effectiviteit van vochttoediening via een infuus, hoewel er niet
veel bewijs voorhanden is uit klinische trials.”****° De effecten van hydratie op bijvoorbeeld
wondgenezing en decubitus zijn onduidelijk.**°

Bij stervende patiénten is vochttoediening niet langer nodig, en dit dient met de nodige
omzichtigheid en invoelend duidelijk gemaakt te worden aan de familie. Het zorgteam dient wat
betreft houding en communicatie rekening te houden met mogelijke culturele en religieuze
gevoeligheden rondom het stopzetten van vochttoediening. Dorst kan bestreden worden met de juiste
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mondzorg. Vochttoediening kan het risico op slijmvorming, reutelende ademhaling en vochtretentie
vergroten, maar voor palliatieve populaties is het bewijs hiervoor schaars."**

NB: de overeenstemming tussen de experts over deze aanbeveling was matig (‘moderate;’ in
tegenstelling tot een hoge mate van consensus over andere aanbevelingen). Dit werd vooral
veroorzaakt door bezorgdheid over culturele en religieuze gevoeligheden en het feit dat onderhuidse
vochttoediening in sommige landen niet tot de normale praktijk behoort; dit wordt echter in de
toelichtende tekst hierboven besproken.

6.5 Permanente sondevoeding is niet per definitie gunstig en dient in principe vermeden te
worden bij dementie; het op de juiste wijze handmatig voedsel aanbieden heeft de voorkeur.
Observationele studies geven aan dat de overlevingskans bij sondevoeding bij dementie niet groter of
kleiner is dan bij handmatig voeden, hoewel er geen doorslaggevend bewijs voorhanden is.*****> Ook
bestaat er geen doorslaggevend bewijs dat sondevoeding effect heeft wat betreft verbetering van
kwaliteit van leven, of resulteert in een betere voedingsstatus, of het risico op decubitus vermindert.
Sondevoeding kan het risico op longontsteking vergroten. Bovendien, door handmatig te voeden, is er
meer sociale interactie en kan de bewoner genieten van de smaak van het eten.'* Er zijn aanwijzingen
dat hoogcalorische supplementen en andere orale voedingsopties, zoals eetlustopwekkers, persoonlijke
hulp bij het eten en aangepaste voedingsmiddelen, leiden tot gewichtstoename.**’” Hoewel de praktijk
en de vraag van naasten per land kunnen verschillen, is een op het individu toegesneden
ondersteuningspakket, inclusief zorgvuldige beoordeling, informeren van familie en gezamenlijke
besluitvorming, in alle landen van essentieel belang. Net als bij het stopzetten van vochttoediening
(6.4), dient het zorgteam in houding en communicatie recht te doen aan mogelijke culturele en
religieuze gevoeligheden met betrekking tot sondevoeding.

NB: de overeenstemming tussen de experts over deze aanbeveling was matig (‘moderate;’ in
tegenstelling tot een hoge mate van consensus over andere aanbevelingen), bij de formulering:
‘Permanente sondevoeding draagt niet per se bij aan de overlevingskans en dient in principe
vermeden te worden bij dementie: het op de juiste wijze handmatig aanbieden van voedsel heeft de
voorkeur.” Wij hebben de aanbeveling enigszins herzien met een reactie op de opmerkingen dat
overlevingskans niet de belangrijkste uitkomst is bij palliatieve zorg. Sommige deskundigen geven de
voorkeur aan individuele beslissingen per geval boven algemene regels. Wij hebben de
individualisering van de zorg en het omgaan met gevoeligheden in de toelichtende tekst hierboven
besproken.

6.6 Antibiotica kunnen passend zijn bij de behandeling van infecties met als doel verbetering
van comfort door de symptomen van de infectie te verlichten. Levensverlengende effecten dienen
in overweging genomen te worden, met name in het geval van behandelbeslissingen met
betrekking tot pneumonie.

Antibiotica kunnen snelle verlichting van symptomen geven bij symptomatische urineweginfecties en
belastende bacteriéle infecties, hoewel er weinig bewijs bestaat dat specifiek betrekking heeft op
dementie. Het bewijs over de effecten van antibiotica op de verlichting van symptomen bij pneumonie
is niet eenduidig.*****°
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Verder kunnen antibiotica de kans op langer leven vergroten, maar bij patiénten met
pneumonie en ernstige dementie waarschijnlijk slechts in een minderheid van de gevallen.**"*** De
hydratietoestand kan voor levensverlenging even belangrijk als, of belangrijker zijn dan,
antibiotica.”****" Het effect van antibiotica voor wat betreft levensverlenging, met name bij dementie,
is dus onzeker en het gebruik ervan dient zorgvuldig te worden overwogen. Hierbij dient ook rekening
gehouden te worden met andere aspecten die relevant zijn voor de besluitvorming, zoals ethische
aspecten met betrekking tot voorkeuren en het belang van de patiént.

7. Optimale symptoombehandeling en het bieden van comfort

7.1 Een holistische benadering van de behandeling van symptomen is essentieel omdat er veel
symptomen voorkomen die ook met elkaar kunnen samenhangen, of op verschillende manieren
tot uiting komen (bijvoorbeeld wanneer pijn geuit wordt als onrust).

Veel patiénten hebben last van pijn, kortademigheid, en agitatie/rusteloosheid. Pijn en benauwdheid
nemen toe tegen het einde van het leven. Patiénten lopen het risico op onder-diagnostiek en onder-
behandeling, en op de verkeerde behandeling met medicatie waar niet-medicamenteuze therapieén de
voorkeur zouden moeten hebben.>**#" 15215 Onpegrepen gedrag of gedrag dat problematisch is voor
de patiént zelf (gedrags- en psychologische symptomen van dementie) moeten in samenhang met
lichamelijke symptomen behandeld worden, omdat gedragssymptomen veel voorkomen en typisch
zijn bij dementie, en omdat ze met elkaar samenhangen. Zo kan pijnverlichting agitatie
verminderen;™ en kunnen veranderingen in depressieve symptomen®® of in fysieke activiteit**® ook
van invloed zijn op de mate van agitatie. Gedragsverandering zou dus aanleiding moeten zijn voor een
evaluatie,™ en wanneer de patiént in nood verkeert maar geen duidelijke oorzaak gevonden wordt,
kan een proefbehandeling met pijnstillers aangewezen zijn.

Daarnaast komen in alle stadia van dementie depressieve symptomen voor, en is er vaak
sprake van onder-diagnostiek en onder-behandeling van depressie en depressieve symptomen.**’**
Het is lastig de diagnose depressie te stellen bij patiénten met ernstige dementie, maar er bestaan
screeninginstrumenten voor symptomen van depressie symptomen die gevalideerd zijn voor patiénten
met dementie, zoals de Cornell depressieschaal (Cornell Scale for Depression in Dementia), en
aangepaste criteria voor het diagnosticeren van depressie bij de ziekte van Alzheimer.***!®! Bij de
aangepaste criteria gelden verschillende symptomen, en ook symptomen in verschillende gradaties, en
sommige symptoomcriteria zijn herzien. Zo zijn concentratieproblemen niet opgenomen, terwijl
sociale isolatie of zich terugtrekken extra voorwaarden zijn, en de criteria voor vermindering van
interesse of plezier zijn aangepast.

7.2 Oorzaken van onwelbevinden (bijv. pijn of het koud hebben) bij ernstige dementie zijn beter
te onderscheiden door de meningen van meerdere verzorgers samen te gebruiken.

Het identificeren van een bron van onwelbevinden wordt gemakkelijker naarmate men de patiént beter
kent.*® Het samenvoegen van de meningen van familieleden en professionele zorgverleners kan leiden
tot de meest nauwkeurige beoordeling.'®
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7.3 Voor het screenen en controleren op pijn, onwelbevinden en gedrag en het evalueren van de
effectiviteit van interventies bij patiénten met matige en ernstige dementie dienen instrumenten
gebruikt te worden.

Zelfbeoordelingsschalen voor pijn kunnen vaak gebruikt worden bij lichte en matige dementie, maar
bij ernstige dementie moeten ze aangevuld worden met observatie van lichaamstaal en
gezichtsuitdrukkingen die valide aanwijzingen kunnen geven dat de patiént pijn heeft.'***® Er is een
verscheidenheid aan pijnbeoordelingsinstrumenten ontwikkeld. Sommige daarvan zijn met positief
resultaat getest in meerdere studies, waarbij ook afkappunten aangegeven worden voor wanneer een
interventie mogelijk nodig is.**"* Dit zijn de PAINAD (Pain Assessment in Advanced Dementia) *"*
(afkappunt voor pijn 2 van de 10 punten’?), de PACSLAC (Pain Assessment Checklist for Seniors
with Limited Ability to Communicate) *® (afkappunt voor pijn 4 van 24 bij de verkorte versie
PACSLAC'™), en Doloplus*” (afkappunt voor pijn 5 van de 30*"%). Sommige instrumenten zijn
complex in het gebruik. Zo integreert de Discomfort Scale-Dementia of Alzheimer type (DS-DAT)
frequentie, intensiteit en duur van gedrag bij het meten van onwelbevinden. Het is tot nu toe het enige
specifiek bij dementie gevalideerde meetinstrument voor onwelbevinden.'”® Een ander instrument is
ontwikkeld voor patiénten met meer algemene communicatieproblemen, maar daarbij dient men de
patiént goed te kennen.!”"*"® Observatie-instrumenten voor onwelbevinden en pijn dienen toegepast te
worden wanneer de omgeving geen stress veroorzaakt; anders zijn pijninstrumenten niet specifiek
genoeg.®""17918 Nadere klinische beoordeling is derhalve vereist bij het vaststellen van mogelijke
pijn.

Voor patiénten die niet in staat zijn tot zelf-rapportage van benauwdheid, waaronder ook
patiénten met dementie, bestaat de Respiratory Distress Observation Scale (RDOS).™" Van de meest
geciteerde meetinstrumenten voor onbegrepen gedrag / probleemgedrag die te gebruiken zijn bij
onderzoek en in de praktijk worden de beste psychometrische eigenschappen toegeschreven aan de
Neuropsychiatric Inventory (NPI) en de Behavioral Pathology in Alzheimer’s Disease Rating Scale
(BEHAVE-AD)."®'8 Deze schalen correleren met de Cohen-Mansfield Agitation Inventory (CMAI),
een instrument dat ook breed gebruikt wordt en geschikt kan zijn voor de beoordeling van agitatie in
de klinische praktijk en bij onderzoek. VVoor het gebruik van sommige instrumenten is speciale
training nodig.'®?'® Daarnaast kunnen dementie-specifieke instrumenten het zorgteam en
mantelzorgers helpen delier aan het licht te brengen.'#**%

Hoewel het bewijs schaars is, kan het volgen met behulp van instrumenten nuttig zijn, met
name bij aandoeningen die tegen het einde van leven, wanneer de symptomen (pijn en benauwdheid)
doorgaans toenemen, lijden kunnen veroorzaken.**® Bekendheid met instrumenten kan helpen bij de
herkenning van mogelijke tekenen van lijden. Instrumenten kunnen routinematig gebruikt worden,™*
bij aandoeningen die veelal geassocieerd worden met onwelbevinden of pijn, en om het effect van
interventies te evalueren.'® Bij specifieke aandoeningen zoals pneumonie is aandacht voor mogelijk
onwelbevinden vereist.*®’ Bij andere aandoeningen, zoals perifere vasculaire ziekte en aandoeningen
van het bewegingsapparaat, is verhoogde alertheid op mogelijke pijn nodig.*®

7.4 Zowel niet-medicamenteuze als medicamenteuze behandeling van lichamelijke symptomen,
onbegrepen gedrag / probleemgedrag of onwelbevinden kunnen naar behoefte worden ingezet.
Medicamenteuze behandeling en niet-medicamenteuze behandeling (bij psychosociale interventies)
van symptomen kunnen beide geindiceerd zijn.>**® Psychosociale interventies, zoals bij een patiént
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zitten, vallen onder behandelingen van eerste keuze.* Dergelijke interventies kunnen gericht zijn op

gedrag, emotie, of cognitie, en omvatten onder meer activiteiten zoals snoezelen, therapieén gebaseerd
op plezierige activiteiten, reminiscentie en therapieén die depressie kunnen verminderen en gedrag
beinvloeden,'® hoewel het bewijs hiervoor beperkt is.**¢%%

Een systematische stap-voor-stap benadering van symptoombehandeling kan de inzet van
psychosociale interventies als gepaste eerste stap bevorderen, waarbij medicamenteuze behandeling
alleen toegepast wordt indien nodig. Verpleegkundigen die dergelijke benaderingen toepassen kunnen
het gebruik van onnodige medicatie verminderen en het comfort van de patiént verbeteren.?>?! Dit
mag echter niet de juiste medische behandeling van lichamelijke symptomen in de weg staan,
bijvoorbeeld het vroegtijdige gebruik van opioiden voor de behandeling van pijn of benauwdheid.
Zorgpaden voor het levenseinde zouden mogelijk symptoommanagement bij palliatieve populaties
verbeteren, maar goed onderzoek ontbreekt.”> Zolang er geen specifieke richtlijnen zijn voor pijn bij
dementie kan men in de medicamenteuze behandeling van pijn gebruik maken van de algemene
richtlijnen voor pijn bij ouderen.”®

7.5 Verpleegkundige zorg is zeer belangrijk om het comfort van patiénten die stervende zijn te
waarborgen.

Verpleegkundige zorg, zoals wisselligging geven en lippen bevochtigen, kan comfort brengen.
Verschillende dagelijkse routinehandelingen kunnen gestaakt of aangepast worden wanneer de dood
nabij is, zoals wegen, dagelijkse toediening van medicijnen als de patiént moeite heeft met slikken of
de medicijnen weigert te nemen, en uit bed komen. Om ontvelling van de huid door incontinentie te
verlichten wordt het perineum vaker verzorgd en wordt meer aandacht gegeven aan huidhygiéne,
onder andere in de vorm van regelmatig wassen en verwisselen van incontinentiemateriaal.
Catheterisatie dient in principe vermeden te worden. Van drukverdelende matrassen, reinigingsschuim
bij incontinentie en vochtinbrengende crémes voor een droge huid is aangetoond dat zij op
kosteneffectieve wijze doorligplekken kunnen voorkomen in verpleeghuizen en verpleegunits, hoewel
dit niet alleen geldt voor dementie of aan het einde van het leven.?®* Het toedienen van minieme
hoeveelheden ijs of water en het opvoeren van de frequentie van mondverzorging kan het ongemak
van een droge mond als gevolg van minimaal eten of drinken verlichten.?®® Snoezelen kan
gecombineerd worden met de normale zorg, muziek, warmte, etc., wat ook nuttig kan zijn als het past
bij de wensen of stijl van de patiént, hoewel dit niet vaak onderzocht is in de context van het
levenseinde.?®

7.6 Gespecialiseerde palliatieve zorgteams kunnen personeel in de langdurige zorg ondersteunen
bij het omgaan met specifieke symptomen, terwijl de continuiteit van de zorg gewaarborgd
wordt. Voor het omgaan met gedragssymptomen kunnen palliatieve zorgteams behoefte hebben
aan specialistische aanvullende expertise met betrekking tot dementiezorg.

De geintegreerde benadering van symptoombehandeling wordt bevorderd door de samenwerking
tussen dementiezorg en palliatieve zorg. Dementiezorg-specialisten dienen de lokale palliatieve
zorgspecialisten te achterhalen, terwijl palliatieve zorgspecialisten en zorgteams zouden moeten
uitzoeken wat de lokale dementiezorgvoorzieningen zijn.?’

Zie ook 10.2, kerncompetenties, en 11.3, samenwerking
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8. Psychosociale en spirituele ondersteuning
Zie ook domein 9 voor ondersteuning specifiek voor familie.

8.1 Bij lichte dementie, en in de latere stadia van de ziekte, kunnen patiénten zich bewust zijn
van hun aandoening en kunnen patiénten en families behoefte hebben aan emotionele
ondersteuning.

Het zorgteam dient alert te zijn op mogelijke coping-problemen, waarbij de inbreng van
maatschappelijk werkers, psychologen, of mensen met soortgelijke expertise, bij voorkeur
gespecialiseerd in palliatieve zorg, nodig kan zijn.”*®

8.2 Spirituele zorgverlening bij dementie omvat ten minste het achterhalen van religieuze
achtergrond en betrokkenheid van de patiént, het vaststellen van waar iemand steun vindt en
spiritueel welbevinden uit kan putten; daarnaast kan doorverwijzing naar een ervaren geestelijk
verzorger, bijvoorbeeld een geestelijk verzorger die in het verpleeghuis werkt, gepast zijn.
Religieuze overtuigingen kunnen van invloed zijn op de manier waarop patiénten dementie ervaren:
patiénten met dementie en, eveneens belangrijk, hun verzorgers kunnen baat hebben bij spirituele
ondersteuning.>?® Spirituele zorgverlening bij dementie is een onderontwikkeld gebied®® en er bestaat
weinig bewijs ter ondersteuning van specifieke interventies. Al is een ‘life review’ niet langer
mogelijk voor de patiént, toch kan deze de familie helpen bij de verwerking en bij reflectie op de
ontwikkelde relaties.” Doorverwijzing naar ervaren geestelijk verzorgers zoals die werken in het
verpleeghuis kan gepast zijn, maar het kan ook gewaardeerd worden als het personeel spirituele zorg
verleent.?* Merk op dat het van belang is dat spirituele zorg aansluit bij patiéntgerichte en
familiegerichte uitgangspunten (dus bij individuele waarden en behoeften van patiént en familie).

8.3 Religieuze activiteiten - zoals rituelen, gezangen en diensten - kunnen de patiént helpen
omdat hij deze kan herkennen, zelfs bij ernstige dementie.

Visuele symbolen zoals kaarsen, menora’s, kruisbeelden, rozenkransen, biddende handen of een heilig
boek, en geluiden of klanken zoals liturgische teksten of opnames van kerkklokken of hoorns kunnen
ook helpen door de aandacht van de patiént met cognitieve beperkingen te focussen of als cueing-
strategie.”***#?** Verpleegkundigen spelen een belangrijke rol bij het signaleren van spirituele
behoeften en het leveren van spirituele zorg.”** Samenwerking met professionele spirituele
zorgverleners, of deze opnemen in het zorgteam, en de beschikbaarheid van visuele symbolen en
andere materialen kunnen de spirituele zorgverlening aan patiént en familie bevorderen.

8.4 Voor stervende mensen is een comfortabele omgeving gewenst.

Vroegtijdige verhuizing naar een privé-kamer kan noodzakelijk zijn om een haastige overplaatsing te
vermijden.?® Vrijwilligers kunnen helpen bij het vervullen van de behoeften van de patiént aan
ondersteuning. Een liefdevolle en zorgende omgeving is vereist en is even belangrijk als voor mensen
zonder dementie. Hoewel niet evidence-based, zijn er modellen voor psychosociale zorg bij ernstige
dementie ontwikkeld die zorgverlening aan stervende patiénten met dementie kunnen stimuleren of
verbeteren. Zo is ‘Namaste Care’ speciaal ontwikkeld voor mensen die niet mee kunnen doen aan
traditionele activiteiten. Het programma heeft aandacht voor lichamelijke behoeften, maar gaat ook
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over een overgang naar een rustgevende omgeving met personeel dat aandacht aan hen besteedt,
activiteiten en drankjes aanbiedt en erop toeziet dat zij comfortabel zijn.'*
Zie ook 7.4, niet-medicamenteuze en medicamenteuze behandeling

9. Zorg voor en betrokkenheid van familie

9.1 Familie kan te maken hebben met mantelzorgbelasting, kan moeite hebben met het
combineren van zorg met andere verplichtingen en kan sociale ondersteuning nodig hebben.
Zorgen voor een patiént met dementie is bijzonder belastend®“°*>*?" en er zijn allerlei instrumenten
ontwikkeld om de belasting van mantelzorgers te meten.?*® De oorsprong van belasting en lijden dient
geidentificeerd te worden. Familie kan het moeilijk hebben met verschillende ethische vraagstukken.
29 sociale ondersteuning is belangrijk, want familieleden hebben vaak te kampen met depressie en
angst.'*° Individuele en groepsinterventies kunnen depressie®” of belasting®* bij de mantelzorger
verminderen. Respijtzorg - waarbij de zorgtaken van de mantelzorger af en toe overgenomen worden
door iemand anders - kan gunstig zijn voor mantelzorgers, hoewel het bewijs hiervoor schaars is,??>%%
en kan ook in de vroege stadia van dementie aangeboden worden.

9.2 Familie kan gedurende het hele ziekteproces ondersteuning nodig hebben, maar vooral
meteen na de diagnose, bij het omgaan met onbegrepen gedrag / probleemgedrag, bij
gezondheidsproblemen, bij opname, bij een aanzienlijke verslechtering van de gezondheid, en
wanneer de dood nabij is.

Het bekendmaken van diagnose en prognose is belangrijk om te kunnen anticiperen op behoeften,
maar de te nemen strategieén dienen rekening te houden met ontvankelijkheid van, en gevoeligheden
binnen de familie. Omgaan met onbegrepen gedrag / probleemgedrag en intercurrente aandoeningen
kan gepaard gaan met het moeten nemen van moeilijk beslissingen. Opname, hoewel vaak in eerste
instantie een opluchting voor de familie, kan nieuwe problemen met zich meebrengen en veroorzaakt
vaak schuldgevoelens. Opname verlicht dus niet per definitie de belasting van de mantelzorger. % Met
name tijdens de laatste 24 of 48 uur heeft de familie behoefte aan iemand die kan uitleggen wat er met
de patiént gebeurt, om de nood van de familie te zoveel mogelijk te beperken.

Zie ook 5.1, bespreken van de terminale aard van dementie

9.3 Naasten hebben behoefte aan voorlichting over het progressieve beloop van de dementie en
(palliatieve zorg) behandelmogelijkheden; dit dient een doorlopend proces te zijn waarin
specifieke behoeften tijdens verschillende stadia van de ziekte aan de orde komen en de
ontvankelijkheid van de familie getoetst wordt.

Het zorgteam kan een familie helpen door middel van doorlopende voorlichting en communicatie over
de ziekte en de toestand van de patiént.>**191542%% |nformatie kan het beste stap-voor-stap gegeven
worden.?®?” VVoorlichting kan bestaan uit een combinatie van gesprekken met schriftelijk of
videomateriaal, en verpleegkundigen en maatschappelijk werkers kunnen hierin een belangrijke rol
spelen.?®?** Het gebruik van een handreiking over (comfort)zorg rond het levenseinde? is door de
WHO aangenomen als ‘best practice.”*
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9.4 Betrokkenheid van familie kan worden gestimuleerd; veel familieleden willen betrokken zijn
bij de zorg, zelfs wanneer de patiént in een instelling voor langdurige zorg is opgenomen.
Familieleden kunnen, na opname in een instelling voor langdurige zorg (veelal een verzorgings- of
verpleeghuis) betrokken willen blijven bij de zorg.?2*?**2® Juist een positieve houding en hoge
verwachtingen van familie met betrekking tot de zorg vergroten de kans dat zij tevreden zijn met de
zorg,??>**° maar als familieleden de patiént vaak bezoeken en veel praktische zorg verlenen kan dat
een teken zijn dat zij niet tevreden of ongerust zijn over de zorg.?>?**?% De familie kan behoefte
hebben aan voorlichting over de beste manier om met de patiént te communiceren en hulp bij,
bijvoorbeeld, het handmatig aanbieden van voeding.?® Zij moeten leren hoe comfortzorg gegeven
dient te worden.”®

9.5 De familie heeft ondersteuning nodig in hun nieuwe rol als (toekomstig) plaatsvervangend
beslisser.

Families zullen hulp nodig hebben om onderscheid te maken tussen de vroegere wensen van de
patiént, afgeleide wensen op basis van de normen en waarden van de patiént, hun eigen wensen, en
ideeén over wat in het belang is van de patiént,**** evenals hulp bij het omgaan met schuldgevoelens
en andere negatieve gevoelens wanneer zij deelnemen in de besluitvorming.?**>3%%° Soms heeft de
familie liever dat het zorgteam de beslissingen neemt.**%

Zie ook 2.3, informatiebehoeften, en 3.1, prioriteren van zorgdoelen

9.6 Professionele zorgverleners dienen inzicht te hebben in de behoeften van familie met
betrekking tot gebukt gaan onder anticiperende rouw door de verschillende stadia heen, en bij
duidelijke achteruitgang.

Anticiperende rouw (chronische of langdurige rouw) kan optreden bij verliezen gedurende de
verschillende stadia van dementie. Het zorgteam dient de familie te ondersteunen gedurende hun
langdurige rouwproces.>® Chronische rouw kan toenemen naarmate de dementie ernstiger wordt**>2%
en relatief stabiel blijven bij familieleden van patiénten in de gevorderde stadia van dementie.?’
Chronische rouw is gerelateerd aan hogere zorgbelasting en depressie bij mantelzorgers en andere
ongunstige situaties.?’ 24>

9.7 Ondersteuning bij rouwverwerking dient aangeboden te worden.

Ondersteuning bij rouwverwerking kan verschillende vormen aannemen, zoals bijvoorbeeld het
organiseren van een herdenkingsdienst of persoonlijke contacten.>*?*° Op zijn minst dient vastgesteld
te worden of er mogelijk behoefte aan ondersteuning bij de verwerking van verlies bestaat, en indien
nodig kan de persoon doorverwezen worden. Merk op dat sommige families zich opgelucht voelen na
een lange periode van chronische rouw.?*

9.8 Na het overlijden van de patiént dienen familieleden voldoende tijd te krijgen om een nieuwe
balans te vinden na een vaak lange periode van zorgen voor de patiént.

Dit betekent bijvoorbeeld dat ontruiming van de kamer van de patiént binnen enkele dagen na het
overlijden vermeden moet worden, indien mogelijk. Verder kan een evaluatie van de laatste levensfase
familie en ook professionele zorgverleners helpen bij het verbeteren van de zorg. De familieleden die
het meest betrokken zijn bij de zorg, die tijdens het zorgen al veel last hebben van depressieve
symptomen en de belasting, of die zorgden voor een cognitief ernstig beperkte patiént, lopen een
groter risico op gecompliceerde rouw na het verlies.”°
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10. Opleiding van het zorgteam

10.1 Het volledige zorgteam, inclusief paramedici en vrijwilligers, dient voldoende geschoold te
zijn in het toepassen van een palliatieve zorgbenadering bij dementie.

Verantwoordelijkheden kunnen binnen het zorgteam gedeeld worden. Training kan noodzakelijk zijn,
bij voorkeur doorlopend. Cursussen alleen kunnen onvoldoende zijn in institutionele settings en het
kan ook nodig zijn om te kijken naar de organisatiecultuur.*"%?

10.2 Kerncompetenties omvatten alle bovengenoemde domeinen (1 tot en met 9). Alle
competenties dienen binnen het zorgteam aanwezig te zijn, en bij voorkeur zijn alle individuele
leden van het team in staat om ten minste generalistische palliatieve zorg te leveren (palliatieve
zorgbenadering).

Sommige competenties gelden in het algemeen, zoals het respecteren van het individu en empathische
vaardigheden. Dementiespecialisten hebben misschien speciale training nodig voor het toepassen van
palliatieve zorgprincipes en anticiperende zorg (‘advance care planning’). Palliatieve zorgspecialisten
moeten misschien specifiek leren over het natuurlijk beloop van de dementie en de tijdige herkenning
van de stervensfase, symptomen, doelen stellen, palliatieve zorgmaatregelen en hoe meer om te gaan
met patiént en familie.® Daarnaast zouden geestelijk verzorgers, maatschappelijk werkers,
psychologen, ergotherapeuten en activiteitenbegeleiding, diétisten en andere mensen die in of met het
palliatieve of dementiezorgteam werken, basistraining in palliatieve zorg en dementiezorg moeten
krijgen. Dit bevordert ook de samenwerking op het snijvlak van medische en sociale zorg. Er zou
speciale aandacht gegeven moeten worden aan specifieke training van de verzorging in verpleeghuizen
in communicatievaardigheden en beoordeling van symptomen.?**%*

Het kan nuttig zijn als een lid van het team zich specialiseert in palliatieve zorg en de leiding
neemt bij het implementeren ervan, volgens buitenlandse modellen met een ‘champion nurse’ of ‘link
nurse.’®? Een andere strategie is dat dementiespecialisten achterhalen wie lokale palliatieve
zorgspecialisten zijn en dat palliatieve zorgspecialisten lokale dementiezorgvoorzieningen zoeken.

11. Maatschappelijke en ethische kwesties

11.1 Waar zij ook verblijven, patiénten met dementie dienen altijd toegang te hebben tot
palliatieve zorg op dezelfde basis als patiénten met andere ziekten waarvoor geen curatieve
behandeling is.

De waardigheid van de patiént dient te allen tijde gewaarborgd te zijn. Op basis van mensenrechten en
het verbod op discriminatie tegen mensen met dementie, moeten patiénten met dementie toegang
hebben tot palliatieve zorg, volgens dezelfde voorwaarden als andere patiénten die recht hebben op
palliatieve zorg. In samenhang hiermee dient de palliatieve zorgverlening adequaat toegerust te zijn
om patiénten met dementie te behandelen. De toegang tot deze diensten dient gecontroleerd en indien
nodig ondersteund te worden door landelijk beleid. 628712325525

11.2 Mantelzorgers dienen toegang te hebben tot adequate ondersteuning om de zorg voor de
patiént met dementie te kunnen combineren met andere taken.

Ondersteuning in de vorm van palliatieve zorgverlening, moet beschikbaar zijn voor de familie om het
zorgen voor de patiént te kunnen combineren met andere taken. Hierbij hoort ook de betrokkenheid
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van vrijwilligers, beschikbaarheid van respijtzorg, flexibele werktijden en ‘palliatief zorgverlof’ voor
mensen die zorgen voor iemand met dementie die stervende is, en financiéle begeleiding. Het
opnemen van maatschappelijk werkers in het zorgteam kan dit soort ondersteuning bevorderen, maar
dezelfde dienstverlening dient ook mogelijk te zijn in andere modellen. Dit wordt steeds belangrijker
in Europa en elders waar in de komende decennia een verdubbeling voorzien wordt van de langdurige
zorgbehoeften in het algemeen. Vanwege vergrijzing en het feit dat gezinnen tegenwoordig kleiner
zijn dan voorheen zullen er meer oudere mensen met dementie zijn ten opzichte van de generatie die
mogelijk voor hen moet zorgen.”"*®

11.3 Samenwerking tussen dementiezorg en palliatieve zorg moet gestimuleerd worden.

Zoals eerder aangegeven is samenwerking van het grootste belang, aangezien het de geintegreerde
behandeling van lichamelijke en gedragssymptomen bevordert, en daarnaast ook specialisten uit beide
vakgebieden van informatie voorziet. Lokale netwerken zouden daarom ook de specialistische
expertise van de dementiezorg en van de palliatieve zorg moeten omvatten. Zo zouden zowel geriaters
en psychologen als palliatieve zorgspecialisten deel uit kunnen maken van te raadplegen
multidisciplinaire palliatieve zorgteams, of van ambulante teams die mensen bezoeken waar zij
verblijven.

11.4 Palliatieve zorg voor patiénten met andere aandoeningen dan kanker dient deel uit te
maken van onderwijsprogramma’s voor artsen en verpleegkundigen op (post)doctoraal niveau,
als deel van de continue professionele ontwikkeling (nascholing).

Onderwijsprogramma’s voor professionals in de gezondheidszorg, niet alleen voor artsen en
verpleegkundigen, dienen verschillen in ziektebeloop en de daarmee gepaard gaande verschillen in
zorgbehoeften van patiént en familie te weerspiegelen.

Zie ook domein 10 voor opleiding van het zorgteam

11.5 Professionele zorgverleners dienen gemotiveerd te worden om te werken in de dementiezorg
en palliatieve zorg en er is voldoende financiering nodig voor een toereikend personeelsbestand.
Het kan een uitdaging zijn om voldoende en geschoold personeel aan te trekken, op te leiden en vast te
houden voor het geven van warme zorg aan mensen met langdurige complexe zorgbehoeften.”® Dit is
zorgelijk, omdat personeelstekort en personeelsverloop in verband worden gebracht met verminderde
kwaliteit van zorg in instellingen.?*? Salaris en arbeidsomstandigheden dienen de moeite waard te
zijn en zo de waarde te weerspiegelen van het werk van mensen werkzaam in dit domein.

11.6 Economische prikkels en structurele sturing dienen uitstekende zorg rond het levenseinde
voor patiénten met dementie te bevorderen.

Betalingssystemen, waaronder ook ziektekostenverzekeringssystemen moeten in overeenstemming
zijn met deze sturing, en kwaliteitscontrolesystemen dienen zich ook specifiek op dementie te
richten.™

11.7 Er is meer voorlichting over palliatieve zorg nodig.

Zowel mantelzorgers en professionele zorgverleners van patiénten met dementie, als de bevolking in
het algemeen zijn zich wellicht onvoldoende bewust van de terminale aard van de dementie en de
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toepasbaarheid van palliatieve zorg.*3%!** Aangezien veel mensen uiteindelijk zelf dementie krijgen
of ermee te maken krijgen in hun omgeving, kan voorlichting van de bevolking de bewustwording en
bereidheid tot anticiperende zorg (‘advance care planning’) verbeteren.

11.8 Palliatieve zorg voor patiénten met dementie zou deel uit moeten maken van landelijke
strategieén voor dementie, palliatieve zorg, zorg rond het levenseinde en langdurige zorg. Op
dezelfde manier dient beleid met betrekking tot palliatieve zorg en langdurige zorginstellingen
ook aandacht te schenken aan dementie.

Beleid, strategieén en richtlijnen over palliatieve zorg dienen ook dementie te bespreken, en beleid,
strategieén en richtlijnen over dementie dienen palliatieve zorg te bespreken, omdat hiermee het
belang van een goede kwaliteit van zorg rond het levenseinde bij dementie wordt bevestigd en de
bewustwording bij beleidsmakers vergroot. De Britse ‘national dementia strategy’ and ‘End of Life
Care Strategy’*®*®* behandelt expliciet de zorg rond het levenseinde bij dementie, maar in de meeste
andere landen is dat tot dusver niet gebeurd. Australié heeft landelijke richtlijnen voor de langdurige
zorg opgesteld waarin ook een hoofdstuk opgenomen over gevorderde dementie.?®
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