academische - -

werkplaats limburg »
ouderenzorg

Factsheet

Palliatieve zorg voor
mensen met dementie
Het fundament van de DEDICATED-werkwijze

De inhoud van deze factsheet is gebaseerd op het proefschrift:
“The fundamentals of a DEDICATED palliative approach to care

for people with dementia” van Sascha Bolt.

Het proefschrift van Sascha Bolt vindt u op onze website of kunt u bij ons opvragen.

P> Maastricht University



http://www.maastrichtuniversity.nl
http://www.awolimburg.nl

Aanleiding

Dementie is een progressieve en
onomkeerbare aandoening. Mensen met
dementie hebben daarom baat bij een
palliatieve benadering van de zorg. Dat geldt
zowel voor mensen met dementie die in het
verpleeghuis wonen, als voor hen die thuis
wonen. Palliatieve zorg is er vooral op gericht

om de kwaliteit van leven te optimaliseren.

Verpleegkundigen en verzorgenden spelen
een belangrijke rol in het verlenen van
palliatieve zorg voor mensen met dementie.
Zij hebben specifieke kennis en competenties

nodig om die rol goed te kunnen vervullen.

Er zijn verschillende redenen waarom
palliatieve zorg voor mensen met dementie
nog niet optimaal wordt toegepast. Dementie

wordt nog onvoldoende erkend als een
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ziekte die het leven verkort en waaraan je
kunt overlijden. Daarbij is aandacht voor
kwaliteit van leven cruciaal voor het leveren
van gepaste zorg. Daarnaast is de palliatieve
fase vaak moeilijk af te bakenen, vanwege
het onvoorspelbare verloop van dementie.
De cognitieve achteruitgang bij mensen

met dementie maakt het moeilijker om

een gesprek te voeren over hun wensen

en voorkeuren in de zorg. Ook vinden
professionals en mantelzorgers het vaak lastig
om zo'n gesprek te voeren. Tot slot maken de
cognitieve en communicatieve beperkingen
bij gevorderde dementie het voor
zorgprofessionals moeilijk om te signaleren
wat een persoon nodig heeft. Dit benadrukt
het belang van een goed contact tussen

zorgprofessionals en de mantelzorgers.

Doelstelling

Met dit onderzoek willen we:

+ Meer kennis ontwikkelen over wat goede palliatieve zorg
is voor mensen met dementie vanuit drie perspectieven:
verpleegkundigen en verzorgenden, mantelzorgers & mensen met
dementie.

» Meer kennis ontwikkelen over hoe verpleegkundigen en
verzorgenden kennis en competenties kunnen opbouwen om

palliatieve zorg te bieden aan mensen met dementie.



Uit interviews met ouderen met dementie komt de sterke

wens naar voren om een betekenisvol leven te leiden en
gezien en behandeld te worden als volwaardig mens.
Individuen kijken verschillend aan tegen hun ziekte en het
naderende levenseinde. Professionals moeten gesprekken
over levenseindezorg dan ook afstemmen op die individuele
visies. De resultaten van dit onderzoek laten zien dat mensen
met dementie die thuis wonen veelal in staat en bereid zijn om

deze complexe en gevoelige thema’s te bespreken.

De coronapandemie van 2020 zette de palliatieve zorg voor
verpleeghuisbewoners met dementie sterk onder druk. Voor
verzorgenden en verpleeg-kundigen in het verpleeghuis maakten de
onderzoekers een overzicht van praktische aanbevelingen over het
bewaken van de kwaliteit van palliatieve dementiezorg in crisistijd.
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psychologische, sociale en spirituele aspecten van levenseindezorg
Tty en zorg voor nabestaanden. De handreiking en andere DEDICATED-
materialen zijn beschikbaar via
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dedicatedwerkwijze.nl e wolimburg.nl



www.dedicatedwerkwijze.nl
www.awolimburg.nl
https://www.youtube.com/watch?v=qWz8VBNCa0Y&list=TLPQMDIwMzIwMjHQ8YNwRpyvUA&index=3

De DEDICATED-werkwijze

De studies in dit proefschrift maken deel uit van
het DEDICATED-project: Desired Dementia Care
Towards End of Life. De resultaten van deze
studies vormen de basis voor de DEDICATED-
werkwijze. De DEDICATED-werkwijze bevat
materialen die zorgprofessionals kunnen
helpen in het verlenen van palliatieve
dementiezorg. Voorbeelden van DEDICATED-
materialen zijn de levensposter, die
zorgprofessionals helpt het levensverhaal van
een persoon met dementie visueel in beeld te
brengen, en praatstenen, die helpen om op
een laagdrempelige manier het gesprek over
het levenseinde aan te gaan. Vanaf het najaar
van 2021 gaan zorgteams aan de slag met de
werkwijze, waarna de effecten geévalueerd

worden.

Hoe is het DEDICATED-
onderzoek uitgevoerd?

Dit onderzoek startte met een
literatuuronderzoek naar de behoeften van
verpleegkundigen en verzorgenden bij

het verlenen van palliatieve dementiezorg.
Vervolgens peilde een vragenlijst onder
416 verpleegkundigen en verzorgenden
op welke vlakken zij behoefte hadden aan
extra ondersteuning bij het verlenen van

palliatieve zorg aan mensen met dementie.

In interviews vertelden mensen met
dementie hoe zij aankijken tegen hun
toekomst, het levenseinde en het
ontvangen van zorg door anderen.
Nabestaanden werden bevraagd over hoe
zij de zorg voor hun naaste met dementie

aan het levenseinde hadden ervaren.
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In eerder verzamelde vragenlijstgegevens
onderzochten we de relatie tussen negatieve
ervaringen van nabestaanden met de

levenseindezorg voor een naaste met

dementie, en de mate waarin zij het sterven van

hun naaste als vredig hadden ervaren.

Vragenlijsten die in de periode 2005-2019
werden afgenomen bij nabestaanden van
mensen met dementie, werden gebruikt om
meer inzicht te krijgen in hoe nabestaanden de
kwaliteit van levenseindezorg en de kwaliteit
van sterven beoordelen. Daarbij keken we
vooral naar hoe deze beoordelingen fluctueren
in de tijd.

In de periode 2005-2019 zijn nabestaanden

positiever geworden over de kwaliteit van

zorg aan het levenseinde voor mensen

met dementie. Echter, hun beoordeling

van de kwaliteit van sterven bleef gelijk.

Dus, ondanks dat de zorg mogelijk beter is
geworden, ervaren mantelzorgers en naasten
het sterfproces niet als comfortabeler. Een
mogelijke verklaring hiervoor kan liggen in de
maatschappelijke beweging richting controle
en eigen regie bij het sterven, en het idee dat
men niet zou hoeven lijden. Wanneer dit in

de praktijk tegenvalt, staat dat in contrast
met de hogere ervaren kwaliteit van zorg.

Er is meer onderzoek nodig om te begrijpen
hoe de ervaring van kwaliteit van sterven bij
nabestaanden tot stand komt.

De belangrijkste
aanbevelingen op een rijtje

- Behandel mensen met dementie als gelijken en laat hen, ondanks de

toenemende beperkingen, volledig in hun waarde als medemens. Bekijk hier
de korte film waarmee DEDICATED meer bewustwording creért over leven met

dementie.

- Dementiezorg en palliatieve zorg zijn onlosmakelijk met elkaar verbonden.

Omdat er geen verbetering van het ziektebeeld te verwachten is, heeft het

optimaliseren van kwaliteit van leven prioriteit.

» Hechte en duurzame (zorg)relaties vormen de basis voor goede palliatieve

dementiezorg. Het opbouwen van die zorgrelaties met mensen met dementie
en hun mantelzorger(s) kost tijd, en begint idealiter al thuis. Hiervoor is meer

aandacht nodig in beleid en bekostiging van de zorg (‘ontschotten’).

- Niet iedereen spreekt gemakkelijk over het levenseinde en levenseindezorg.

Zorgprofessionals beschikken over passende competenties om het gesprek af te

stemmen op de bereidheid van mensen om daarover in gesprek te gaan.

» Mantelzorgers zijn een belangrijke partner in de zorg voor mensen met

dementie; ook in de laatste levensfase en wanneer mensen in het verpleeghuis

wonen.

- Zorgorganisaties hebben een faciliterende rol en moeten tijd en middelen

vrijmaken voor het inbedden van palliatieve dementiezorg in de dagelijkse

praktijk. Vooral in de thuiszorg is hier meer aandacht voor nodig.
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Samengevat

- Dementiezorg en palliatieve zorg zijn onlosmakelijk met elkaar verbonden.
Dat geldt zowel voor mensen met dementie thuis als in het verpleeghuis.

+ (Zorg)relaties, persoonlijk contact, verbondenheid, en menswaardigheid zijn
cruciaal voor een goed levenseinde voor mensen met dementie.

- Als maatschappij kunnen wij allen bijdragen aan een dementievriendelijke
samenleving, waarin mensen met dementie tot aan het levenseinde gezien en
behandeld worden als volwaardig medemens.

- De DEDICATED-werkwijze, gebaseerd op de bevindingen uit dit proefschrift,
vormt een startpunt voor zorgprofessionals om aan de slag te gaan met palliatieve
dementiezorg en om nog meer te gaan betekenen voor mensen met dementie en

hun mantelzorgers.
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