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Palliatieve zorg bij mensen met dementie

Inleiding

De verdiepingsmodule ‘Palliatieve zorg bij mensen met dementie’ is bedoeld voor verzorgenden
en verpleegkundigen die reeds de basisscholing palliatieve zorg hebben gevolgd. In de basis-
scholing wordt aandacht besteed aan het begrip palliatieve zorg, aan de lichamelijke, psychoso-
ciale en spirituele aspecten van de palliatieve zorg.

Tijdens deze bijeenkomsten komt regelmatig naar voren hoe anders het soms is om palliatieve
zorg te geven aan mensen met dementie. We worden allemaal ouder en daardoor neemt de ver-
grijzing toe en zien we ook steeds meer een toename van het aantal cliénten die een diagnose
op het gebied van dementie krijgen. Dit betekent dat ook zorgverleners steeds meer te maken
krijgen met deze doelgroep. Een doelgroep die, naarmate de ziekte vordert, steeds meer afhan-
kelijk wordt van anderen. Een doelgroep die een andere benadering nodig heeft dan de oudere
die alleen lichamelijke beperkingen ondervindt. Daarnaast zijn er ook overeenkomsten en zullen
behandelingen hetzelfde zijn als bij de cliént die geen geheugenproblemen heeft.

Een inspirerende scholing toegewenst!

Opmerkingen:

Waar hij staat kan ook zij gelezen worden.
Waar cliént staat, wordt een persoon met dementie bedoeld, er kan ook patiént of bewoner
gelezen worden.
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Einddoel

Na afloop van de bijeenkomst beschikt de deelnemer over de kennis van palliatieve zorg bij men-
sen met dementie.

Leerdoelen

De deelnemer kan de uitgangspunten van palliatieve zorg plaatsen in het kader voor de zorg
voor mensen met dementie.

De deelnemer kan benoemen wat de fysieke aspecten zijn bij de palliatieve zorg voor men-
sen met dementie.

De deelnemer kent de psychosociale aspecten van de palliatieve zorg voor mensen met de-
mentie, waarin de rol van de mantelzorger van groot belang is.

De deelnemer kan de spirituele aspecten van de palliatieve zorg voor mensen met dementie
benoemen.

De deelnemer kan de ethische aspecten benoemen als het gaat om palliatieve zorg bij men-
sen met dementie.
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“JE GEBOORTE WAS ALS EEN STEKJE IN DE GROND.
JE LEVEN WAS ALS EEN WIJDVERTAKTE BOOM..........
UIT DAT KLEINE STEKJE
EN IEDER PLUKTE DE VRUCHTEN VAN JE WIJSHEID.

TOEN KWAM DE HERFST VAN JE LEVEN
JE SCHERPE GEEST VERVAAGDE ALS DE MIST........
EEN ONZICHTBARE HAND WAS OVER JE GEHEUGEN GEGAAN
EN HAD HET UITGEWIST.

JIJ KENDE ONS NIET MEER.
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1. Palliatieve zorg en dementie

1.1 Definitie palliatieve zorg

De World Health Organization (WHO) heeft in 2002 de volgende definitie van palliatieve zorg
opgesteld: Palliatieve zorg is een benadering die de kwaliteit van het leven verbetert van patién-
ten en hun naasten die te maken hebben met een levensbedreigende aandoening, door het
voorkomen en verlichten van lijden, door middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige be-
oordeling en behandeling van pijn en andere problemen van lichamelijke, psychosociale en spiri-
tuele aard.

Bij palliatieve zorg:

is niet de genezing van de patiént het doel, maar een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven,
daardoor kan het ziekteverloop mogelijk positief beinvioed worden;

is de dood een normaal, natuurlijk proces, dat niet vertraagd of versneld wordt;

is er aandacht voor lichamelijke én psychische klachten;

worden de psychologische en spirituele aspecten in de zorg geintegreerd benaderd,;

is er emotionele ondersteuning voor de patiént en zijn naasten om zo actief mogelijk te leven;
is er emotionele ondersteuning voor de naasten om te leren omgaan met de ziekte van de
patiént en met eigen rouwgevoelens;

wordt, indien nodig, vanuit een team zorgverleners gewerkt, zodat aan alle noden van patién-
ten en naasten tegemoet kan worden gekomen, indien nodig ook na het overlijden van de pa-
tiént (ondersteuning bij verliesverwerking).

1.2 Palliatieve zorg bij dementie

De bovengenoemde definitie is voor alle mensen met een levensbedreigende ziekte van toepas-
sing; er staan in ieder geval geen restricties met betrekking tot ziekten in. Het begrip palliatie is
lastig in geval van dementie. De cliént met dementie verkeert immers bij het stellen van de dia-
gnose al in de palliatieve fase. Deze fase kan wel 12 jaar duren! Dat is erg lang.

Aan palliatieve zorg is aan het begin van de ziekte geen behoefte, maar dat betekent niet dat er
geen problemen zijn of dat er geen behoefte aan ondersteuning is; die zijn er wel degelijk. Onvei-
ligheid, gevoelens van angst en afhankelijkheid zijn sleutelwoorden bij dementie. Van afhanke-
lijkheid is bij dementie sprake gedurende langere periode.
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Bij een naderend levenseinde zijn goede zorg en ondersteuning van belang, zowel voor de per-
soon met dementie als voor de familie. Gelukkig is er ook bij dementie steeds meer aandacht
voor palliatieve zorg. Deze zorg en ondersteuning is gericht op verlichting van belasting en symp-
tomen en het verhogen van comfort en ontspanning.

Bij palliatieve zorg bij dementie is er aandacht voor lichamelijke, psychische, en spirituele vragen
en voor ondersteuning van zowel de persoon met dementie als de naasten. Deze zorg kan in de
thuissituatie worden geboden, in een verpleeg- of verzorgingshuis, maar ook bijvoorbeeld in een
hospice.

Veel mensen met dementie in een gevorderd stadium, waarin vaak de palliatieve terminale zorg
plaats vindt, kunnen niet meer goed duidelijk maken welke klachten, behoeften en wensen ze
hebben. Een goede samenwerking tussen zorgverleners, naasten en vrijwilligers kan helpen om
de signalen van de betrokkene op te vangen en daar op in te gaan.

1.3 Multidisciplinaire zorg

Palliatieve zorg wordt vaak geboden door diverse hulpverleners. Bij mensen met dementie zijn
meestal ook verschillende hulpverleners betrokken, zoals de specialist ouderengeneeskunde-
/huisarts, verpleging en verzorging, casemanager dementie, ergotherapeut, fysiotherapeut, diétis-
te, logopediste en psycholoog.

De samenwerking tussen verschillende disciplines wordt multidisciplinaire zorg genoemd. Dit
ombhelst ook de samenwerking met de mantelzorgers, die vaak al lange tijd met de zorg voor de
mens met dementie bezig zijn. Het is deze intensieve samenwerking die ook in de palliatief ter-
minale fase van het leven door moet lopen en soms zelfs moet worden uitgebreid. Dit vraagt om
goede afstemming en samenwerking met elkaar, zodat de cliént en de naasten zo goed als mo-
gelijk kunnen worden geholpen. Als het om coérdinatie gaat, kunnen de verpleging en verzorging
een spin in het web zijn omdat zij een goed inzicht hebben in de actuele situatie van de cliént.

1.4 Anticiperend beleid

Bij goede palliatieve zorg hoort anticiperen op te verwachten problemen; vroegtijdig signaleren
van problemen en voorkomen van lijden. Ook als er sprake is van dementie is het goed mogelijk
om vooruit te kijken op de situatie. Een aantal problemen komt vaak voor, bijvoorbeeld pneumo-
nie, eet en drinkproblemen, blaasinfectie. Het is dan mogelijk om te anticiperen op een medisch
beleid. Als zich een probleem voordoet, kunnen de wensen met betrekking tot de zorg en behan-
deling samen met de cliént (dit is in de beginfase nog goed mogelijk) en de mantelzorgers wor-
den vastgesteld.
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Op die manier kunnen vroegtijdig beleidsafspraken gemaakt worden. Dit zijn bijvoorbeeld be-
leidsafspraken over het al dan niet reanimeren en kunstmatig beademen, het kunstmatig toedie-
nen van vocht en/of voeding, het geven van antibiotica en het beleid ten aanzien van het insturen
naar het ziekenhuis bij grote medische problemen.

Anticiperen betekent meer dan alleen maar kiezen of het uiten van wensen. Het is een gezamen-
lijk proces van de cliént, mantelzorgers en zorgverleners waarbij steeds opnieuw overleg nodig is
om ervoor te zorgen dat de wens van de cliént en/of de mantelzorgers centraal blijven staan. Een
model dat hiervoor gebruikt kan worden is Shared Decision Making.

1.5 Shared Decision Making of gezamenlijke besluitvorming

In dit model worden de patiént en/of naasten als partner gezien. Alle partijen worden betrokken
bij de besluitvorming. De volgende stappen komen bij Shared Decision Making aan de orde:

Stap 1 Verstrekken van medische informatie

Bespreek de aard van het klinische probleem.

Bespreek behandelalternatieven.

Bespreek de voor- en nadelen van de verschillende mogelijkheden.
Bespreek de onzekerheden - wat is de kans op succes?

Ga na in hoeverre de informatie begrepen is.

Stap 2 Exploreren van wensen van de patiént

Ga na of er informatie is over wensen van de patiént op gebied van medische behandelingen.

Stap 3 Ga na welke rol de naasten willen spelen in de besluitvorming

Bespreek de rol van de naasten in de besluitvorming. Zij zullen altijd betrokken moeten wor-
den, ook als sommigen er toe neigen de besluitvorming volledig bij de arts te laten.
Ga na of er behoefte is aan input van anderen. Wil men nog iemand consulteren?

Stap 4 Besluitvorming

Exploreer de reikwijdte van de beslissing - hoe zal het leven van de patiént beinvioed wor-
den?

Ga na wat de naasten het beste besluit vinden voor de patiént.
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1.6 Advanced Care Planning of vroegtijdige zorgplanning

Het samen plannen van de zorg in de laatste levensfase bij dementie is om de volgende redenen
belangrijk:

Het helpt om de zorg beter af te stemmen op de doelen en opvattingen van de patiént (en zijn
naasten).

Het zorgt voor betere documentatie van de wensen van patiénten met dementie rondom de
zorg.

Het geeft naasten van patiénten met dementie houvast.

Het afspreken van het belangrijkste behandeldoel waarin zowel de patiént, zijn of haar naas-
te(n), als de zorgverleners zich kunnen vinden, geeft richting aan de discussie over de meest
optimale zorg in latere fases.

Het kan onnodige/onwenselijke medische handelingen voorkomen waaronder mogelijk belas-
tende ziekenhuisbezoeken of ziekenhuisopnames.

Het zorgt er mogelijk voor dat palliatieve zorg vaker wordt toegepast wat bijdraagt aan een
betere kwaliteit van leven.

Comfort als belangrijkste behandeldoel zorgt er mogelijk voor dat de naasten tevredener zijn
met de levenseindezorg, met name als de patiént relatief snel na het plannen overlijdt.

Specialist ouderengeneeskunde: ‘De functie is dat je op het moment dat iemand slecht gaat
worden, weet wat je moet doen, dat je niet eerst uitgebreid familie moet voorlichten en inlich-
ten, maar dat je kan teruggrijpen op een gesprek dat je eerder hebt gehad.’

Citaat uit: van Soest-Poortvliet, 2011
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2. Dementie

Studieopdracht 1

Wat zijn de tien signalen van dementie?

2.1 Wat is dementie?

Dementie is een complex van symptomen waaraan verschillende oorzaken ten grondslag kunnen
liggen. Het is te beschouwen als een chronische ziekte die progressief en onomkeerbaar verloopt
naar een eindstadium waarin de dood onvermijdelijk volgt. Het is een ziekte waarvan het beloop,
de ziekteduur en de prognose verschillen, afhankelijk van de oorzaak van dementie. Het is dan
ook een levensbedreigende aandoening en past hiermee in de definitie van palliatieve zorg.

Dementie betreft geheugenstoornissen in combinatie met één of meer specifieke cognitieve
stoornissen. De geheugenstoornissen kenmerken zich door een verminderd vermogen om hieu-
we informatie te leren en zich eerder geleerde informatie te herinneren. Cognitieve stoornissen
Zijn stoornissen met betrekking tot het waarnemen, taal, geheugen en denken. Deze stoornis
zorgt voor een duidelijke beperking van het sociaal of beroepsmatig functioneren.

Het stellen van de diagnose verloopt in stappen. Allereerst moet vastgesteld worden of er sprake
is van dementie. Hierbij moeten er naast geheugenstoornissen, ook andere cognitieve stoornis-
sen aanwezig zijn.

De specifieke cognitieve stoornissen zijn:

Afasie: zich niet meer goed kunnen uitdrukken in woord of schrift en/of gesproken of ge-
schreven taal niet meer goed begrijpen.

Apraxie: geen doelbewuste handelingen kunnen uitvoeren.

Agnosie: het verlies van het vermogen om personen, voorwerpen, geluiden, geur et cetera te
herkennen.

Stoornis in uitvoerende functies: niet meer kunnen abstraheren (Abstraheren is het weglaten
van dingen. Meestal gaat het om het weglaten van alle onbelangrijke informatie), logische
gevolgtrekkingen maken, organiseren, plannen maken.
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Enkele feiten:

Ongeveer 250.000 mensen hebben in Nederland één of andere vorm van dementie;
10.000 a 15.000 van hen zijn jonger dan 65 jaar

Ongeveer 6% van de mensen boven de vijfenzestig jaar heeft dementie. De kans op deze
aandoening stijgt met het stijgen van de leeftijd.

De snelheid waarmee dementie zich ontwikkelt verschilt. Een beloop van de ziekte over vijf
tot tien jaar (of langer) is heel normaal

Dementie komt anderhalf tot drie keer zoveel voor bij vrouwen als bij mannen.

2.2 Vormen van dementie

De meest voorkomende vorm van dementie is de ziekte van Alzheimer die naar schatting bij 60
tot 70% van de patiénten voorkomt. Bij deze vorm van dementie is de vorming van bepaalde ei-
witten verstoord waardoor hersencellen afsterven en de hersenen steeds ernstiger beschadigd
raken. Hierdoor kunnen de hersenen niet goed meer functioneren en sterven zenuwcellen af.

Vasculaire dementie komt bij 10 tot 15% van de patiénten voor. Deze vorm van dementie komt
meestal voor tussen het 65° en 75° levensjaar. Vasculaire dementie is, na de ziekte van Alzhei-
mer, de tweede meest voorkomende vorm van dementie. Vasculaire dementie ontstaat ten ge-
volge van schade aan de bloedvaten van de hersenen. Patiénten met vasculaire dementie zijn
vaak mensen met een voorgeschiedenis van hypertensie (te hoge bloeddruk), diabetes (suiker-
ziekte) of hart- en vaataandoeningen. Soms hebben ze al een beroerte (herseninfarct of bloe-
ding) in de voorgeschiedenis.

Vasculaire dementie komt wat meer bij mannen voor dan bij vrouwen. Het inzicht in de eigen
ziekte blijft lang intact. lemand met vasculaire dementie weet nog geruime tijd wat er aan de hand
is. Bij de meest voorkomende vorm van dementie, de ziekte van Alzheimer, is dat veel moeilijker
voor de patiént. Dat komt mede doordat de persoonlijkheid van de patiént met vasculaire demen-
tie veel langer intact blijft.

Momenteel wordt Frontotemporale Dementie (FTD) als synoniem voor de Ziekte van Pick ge-
bruikt. Het is een aandoening van met name het voorste deel van de hersenen, de frontaalkwab
en begint meestal tussen het 40° en 50° levensjaar. Naar schatting komt de ziekte voor bij 10 op
de 100.000 personen boven de 50 jaar (1% van de bevolking) wat betekent dat naar schatting
400 tot 800 personen in Nederland aan deze vorm van dementie lijden. De ziekteduur kan vari-
eren tussen de twee en vijftien tot twintig jaar. In 25 tot 40% van de gevallen is er een erfelijke
oorzaak.
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Lewy Body dementie komt bij ongeveer 10% van de mensen met dementie voor. De laatste ja-
ren zijn er aanwijzingen dat deze vorm van dementie meer voorkomt dan werd gedacht; schattin-
gen lopen op van 15 tot 20% van alle dementiepatiénten. Daarmee zou het de derde (na vascu-
laire dementie) of wellicht zelfs de tweede (nha de ziekte van Alzheimer) meest voorkomende
vorm van dementie zijn wat zou heerkomen op 27.000 tot 54.000 patiénten. Meer mannen dan
vrouwen krijgen deze ziekte en het begint tussen het 50° en 83° levensjaar Tijdens het ziektepro-
ces heeft Lewy Body dementie bij verschillende mensen een ander beloop. Dit is afhankelijk van
de aangetaste plek in de hersenen. Gemiddeld duurt het ziektebeeld vijf tot zes jaar maar het
verloop kan ook twee of zelfs twintig jaar duren.
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3.  Omgang met de mens met dementie

Door het uitvallen van de hersenfuncties wordt alles wat vertrouwd is vreemd. Dementie heeft
een grote invloed op het leven van de patiént en hun familie. lemand met dementie wordt naar-
mate het ziekteproces vordert steeds afhankelijker van zijn omgeving.

De mens met dementie is een volwassen mens, met een heel eigen geschiedenis, die helaas in
toenemende mate aanvullende hulp nodig heeft. Een mens die even oud geweest is als jijzelf, die
ook gewerkt heeft. lemand met dementie wordt niet (zoals nog weleens gedacht wordt) als een
kind. Een kind ontwikkelt zich en leert, helaas kan een dementiepatiént niets meer leren, hij ont-
wikkelt zich niet meer en kan steeds minder begrijpen van de wereld om hem heen. Hij wordt
steeds passiever. Dit is allemaal het tegenovergestelde van een kind.

3.1 Aanpassen van de activiteiten

Activeren: het is goed dat de persoon actief en bezig blijft. Zorg ervoor dat hij zich nuttig en
gewaardeerd voelt. Neem niets uit handen wat hij of zij nog kan, ook wanneer het een beetje
fout loopt, of wanneer het te lang duurt. Richt je op de mogelijkheden in plaats van op de on-
mogelijkheden van de betrokkene. Zoek daarbij naar het evenwicht tussen dingen zelf laten
doen (die nog goed lukken) en dingen overnemen / uit handen nemen (bijvoorbeeld ter be-
scherming van de oudere, om frustratie te voorkomen).

Aanpassing aan de situatie is het sleutelbegrip. Als dingen niet meer op de vertrouwde ma-
nier kunnen, zoek een andere weg, vind een andere manier. Stel jezelf daarbij de vragen:
“Moet het wel gebeuren? Is het noodzakelijk?” Bijvoorbeeld als iemand niet meer met mes en
vork kan omgaan maar wel met de lepel, laat dat dan zo en ga het niet steeds corrigeren. Als
iemand met zijn hoed op in bed wil slapen, laat dat zo, accepteer dat.

Bij het plannen en opzetten van activiteiten is het aan te raden realistische verwachtingen te
koesteren. Hierbij is gevoel voor humor belangrijk.

Stel niet meer dan één vraag tegelijk. Geef niet meer dan één advies of taak tegelijk. Bijvoor-
beeld: ik vind het fijn als u me even helpt met afwassen. Voeg dan de daad bij het woord. Als
er tijd zit tussen woord en daad, is hij het weer vergeten.

Bied activiteiten aan die passen bij de persoon; wat wil en kan hij nog?

Voorkom dat de persoon in een isolement komt. Soms heeft hij of zij de neiging zich terug te
trekken omdat hij/zij zich onzeker voelt. Neem rustig de tijd voor bepaalde dingen. Activiteiten
in de vorm van spelletjes, handenarbeid, iets klaarmaken, muziek en gesprekken zijn van be-
lang. De spankracht van de dementerende is afgenomen dus kan hij/zij niet lang achtereen
bezig zijn. Een half uur kan al te lang zijn.
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Pas het tempo aan aan de persoon, die wat sneller vermoeid en overbelast is. Voor een de-
mentiepatiént is het allemaal snel teveel. Vermijd daarom teveel drukte, teveel vreemde ge-
zichten, teveel TV. Pas je tempo aan. Omdat de betrokkene veel van wat hij of zij meemaakt
weer vergeet, is wat voor ons bekend en vertrouwd is voor die persoon nieuw en onbekend.
Zorg ervoor dat de persoon vertrouwde activiteiten kan uitvoeren.
Geef simpele, enkelvoudige instructies of opdrachten.
Zorg voor voldoende afleiding.
Stel de persoon gerust als iets niet direct lukt.
Zorg voor voldoende beweging.

lemand kan soms heel eenzaam zijn. Soms is hij eindeloos met iets bezig, dat hij niet los kan
laten. Probeer hem dan te helpen, door hem af te leiden naar iets anders.

Gebruik geheugensteuntjes zoals een mededelingenbord en een duidelijke kalender die er-
gens goed zichtbaar hangt.

Omgaan met desoriéntatie in tijd: help hem met de tijdsoriéntatie door regelmatig op te mer-
ken:

¢ Hetis nu half elf en koffietijd

e Straks komt ....... want die komt altijd op .....

¢ Hetis mooi weer vandaag, dat mag ook wel want het is alweer mei.

3.2 Aanpassen aan omgevingsfactoren

Decorum: wanneer het besef van wat hoort en wat niet hoort, van wat netjes en niet netjes is,
verloren gaat, bereik je meer door maar een oogje dicht te knijpen en onopgemerkt de hel-
pende hand te bieden dan door een “standje” te geven.

Vaste structuren zijn belangrijk: het helpt bij de oriéntatie als de dagelijkse leefwereld zoveel
mogelijk onveranderd blijft. Alles op zijn vaste plaats (meubels) en herkenbaar (kleuren) ge-
ven houvast. Geef bepaalde kamers (slaapkamer, toilet) aan met symbolen (zie ook ‘tips voor
de omgeving’).

Hanteer zoveel mogelijk een vaste dagindeling. Doe dingen zoveel mogelijk in dezelfde volg-
orde en op hetzelfde tijdstip.

Breng de mens met dementie niet te vaak in nieuwe, andere situaties.

Wissel niet onnodig met verzorgenden op de afdeling.

Verander routinehandelingen alleen als ze niet meer werken en/of als ze geen zin meer heb-
ben.

Een veilige en vertrouwde woonomgeving is erg belangrijk bij dementie. Helaas kan het zo
zijn dat het eigen huis, dat ooit zo veilig en vertrouwd was, juist een onveilig gevoel geeft, bij-
voorbeeld doordat er te veel geluidprikkels zijn. Dit kan angst, achterdocht of somberheid
veroorzaken.
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Tips voor de omgeving: zorg voor een rustig en regelmatig (maar niet te saai) leven in een
vertrouwde omgeving. Verander de inrichting van het huis zo min mogelijk. Het kan nuttig zijn
om naamplaatjes in huis te gebruiken, bijvoorbeeld ‘Toilet’ op de deur van het toilet. Zo kunt u
ook de badkamer, de slaapkamer en de keuken aanduiden. Ook bezoekers en hulpverleners
kunnen een naamplaatje dragen. Op een apparaat kan een korte gebruiksaanwijzing geplakt
worden. Hang bij de kraan een bordje met ‘Kraan uit’, bij het toilet een bordje met ‘Doortrek-
ken'. Het lijkt overdreven maar kan wel helpen.

Veiligheid: let op de veiligheid. Er zijn allerlei hulpmiddelen beschikbaar die ongelukken als
vallen, snijden of branden kunnen voorkomen. Een elektrische waterkoker of een kookplaat
die vanzelf afslaat is bijvoorbeeld veiliger dan koken op gas. Dan is de kans op brand in huis
kleiner.

3.3 Tips voor communicatie

Praat langzaam en gebruik korte zinnen.

Spreek de persoon altijd op een directe manier aan. Kijk hem aan, zodat u zeker weet dat hij
u verstaat.

Stel één vraag of maak één opmerking tegelijk in een zin; twee of meer vragen onthouden
lukt niet meer.

Geef niet meer dan één advies of taak tegelijk.

Spreek langzaam en wees bewust van het volume en de toon van je stem.

Vertel wat er vandaag/op dit moment aan de orde is, gebruik foto’s (als je over bekenden
praat), ga voor het raam staan als je over het weer praat. Koppel taal (abstract) zoveel moge-
lijk aan het object (concreet).

Voeg meteen de daad bij het woord. Bijvoorbeeld na de vraag: “Ik zou het fijn vinden als u mij
met afwassen helpt.” dit meteen ook gaan doen. Als er tijd zit tussen woord en daad is men
het snel vergeten.

Benader iemand altijd van voren (face to face).

Besteed ook aandacht aan het non-verbale gedrag van de ander.

Vermijd test situaties.

Maak iemand niet nog onzekerder door veel vragen te stellen als “Wie is die meneer / me-
vrouw?, Waar wonen de kinderen?, Wanneer zijn ze jarig?”. Blijf niet doorvragen als hij of zij
het niet meer weet. Blijf niet iets stimuleren wat de persoon niet meer kan doen.

De mens met dementie beschikt nog wel degelijk over emoties. Als hij verdrietig is over zijn of
haar (overleden) moeder die alsmaar niet thuiskomt, is hij echt verdrietig. Poets dat verdriet
niet weg. Probeer er samen achter te komen dat moeder overleden is (fotoboek) of leid na
enige tijd de aandacht naar iets anders.

Als iemand iets kwijt is, ga dan samen zoeken en leidt de aandacht af. Wees aanwezig door
bijvoorbeeld de hand vast te houden of samen te gaan lopen. Neem gevoelens serieus.
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Ga niet over tot een welles/nietes discussie. Het resultaat is meestal spanningen, onrust en
irritaties. (Terechtwijzen of corrigeren is wat anders).

Emotionele labiliteit: "normale” dagelijkse dingen kunnen iemand snel overstuur maken.
Voorkom frustrerende bezigheden, haal de persoon snel uit een overstuur-makende situatie
(kalm, niet gehaast), ga dan niet in discussie, maar wees aanwezig (hand vasthouden of iets
dergelijks en gaan lopen). Probeer te onderbreken en de persoon af te leiden.

Agressie: zie deze agressie als iets dat voorkomt uit de ziekte. Treed het niet tegemoet zoals
je zou doen bij een “gezond mens”. De agressie is vaak overdreven, verkeerd gericht of een
reactie op overvraagd zijn. Het is niet altijd op jou gericht. Blijf kalm want boos reageren kan
de angst en onrust nog groter maken. Probeer de persoon af te leiden door bijvoorbeeld over
een onderwerp te beginnen waarvan je weet dat hij het een prettig onderwerp vindt. Zorg er
wel voor dat je jouw eigen emoties en boosheid met iemand anders kunt bespreken.

Agitatie (onrust): een persoon kan zeggen “lk wil dood” of “Wat heeft het allemaal nog voor
zin”. Deze gevoelens zijn oprecht. Je kunt er op ingaan door te zeggen dat je het gehoord
hebt of dat je het kunt begrijpen. Probeer de persoon niet te overtuigen dat het niet nodig is
deze gevoelens te hebben/uiten. Dwing hem of haar niet deze gevoelens uit te leggen, dat
gaat namelijk niet en veroorzaakt alleen maar meer agitatie. Troost hem of haar door er te
zijn.

Beschuldigingen: als je beschuldigd wordt, zie dit dan als een uiting van de complete verwar-
ring die met de dementie samenhangt. Probeer het te zien als iets dat niet persoonlijk tegen
jou gericht is en ga niet in discussie om het te weerleggen.

Hallucinaties: als iemand iets ziet of hoort dat er niet is, ga dat niet ontkennen maar geef aan
wat je wel ziet. Je ziet bijvoorbeeld dat iemand er angstig van wordt. Hierbij is het belangrijk
om aanwezig te zijn en kalmte uit te stralen. De ander aanraken kan een bescherming bieden
tegen angsten. In een aantal gevallen kan medicatie behulpzaam zijn.

Ook wanneer de mens met dementie ons niet meer herkent en onze spreektaal niet meer
verstaat, blijft het mogelijk en belangrijk contact met hem te onderhouden. De taal van het li-
chaam - een hand, een zoen, een arm om de schouder - zal hij nog lang verstaan.

3.4 Benaderingswijzen

Omgaan met mensen met een vorm van dementie is moeilijk. Er zijn methoden ontwikkeld waar-
bij de wereld van de mens met dementie het uitgangspunt is in plaats van onze eigen wereld. Het
doel hiervan is steeds dat mensen zich prettig voelen: dat ze zich kunnen uiten, dat ze op hun
eigen niveau nog prestaties kunnen leveren, dat ze kunnen genieten, dat ze zich veilig voelen.
Voorbeelden zijn: muziektherapie; psychomotorische therapie; reminiscentie therapie; zintuigprik-
keling (snoezelen); Validation; warme zorg.

Verdiepingsmodule Dementie en Palliatieve Zorg - maart 2014

Pagina 14



4. Psychosociale aspecten bij mensen met dementie

4.1 De mantelzorger

Zorgen voor een naaste met dementie is een zware opgave die een forse aanslag kan doen op
het welbevinden en de gezondheid van de mantelzorger, zeker als er sprake is van gedragspro-
blemen bij de patiént. Een mantelzorger zorgt minstens acht uur per week of minimaal drie
maanden lang voor een chronisch zieke. Tachtig procent van de zorg thuis wordt onbetaald ge-
geven.

Mantelzorgers hebben een persoonlijke band met degene voor wie ze zorgen. Daarin verschilt
mantelzorg van vrijwilligerswerk. De mantelzorger kent de patiént en diens situatie als geen an-
der. Door met professionals te overleggen, sluit de zorg zich als een net om de hulpbehoevende.

Een groot deel van de patiénten met dementie kan met hulp van mantelzorg en thuiszorg in de
eigen leefomgeving blijven wonen. Echter, het heeft veel impact op sociaal, emotioneel en prak-
tisch gebied. Gevoelens van machteloosheid komen veel voor bij mantelzorgers. In de zorg voor
de patiént met dementie vormt de zorg voor de naaste, de mantelzorger, dan ook een belangrijk
en onmiskenbaar aspect in de totale zorg. Met de groei van het aantal ouderen met dementie zal
in toenemende mate een beroep op disciplines in de gezondheidszorg worden gedaan zoals ver-
pleegkundigen en verzorgenden.

De mantelzorger (over het algemeen de partner) wordt vaak vergeten, terwijl hij degene is die
altijd mee moet gaan in de belevingswereld van zijn partner. Hij verandert niet, maar zijn partner
wel. Hun hele leven samen verandert. Ook de partner wordt eenzaam en geisoleerd, doordat hun
partner niet alleen kan blijven en voortdurend toezicht nodig heeft. Het sociale netwerk wordt
steeds kleiner en de partners worden steeds meer op elkaar aangewezen terwijl de persoon met
dementie niet meer reageert op pijnen en kwalen van zijn partner. Discussie is niet meer mogelijk
en gespreksstof is er niet meer. De relatie wordt een zorgrelatie met veranderende emaoties.
Emoties die voor beiden anders zijn en emoties die veel energie kosten. Het is een zwaar en
moeilijk proces. Er is een voortdurend rouwproces; elke keer moet er een stukje ingeleverd wor-
den over alle aspecten van het leven.

Wanneer er opname plaats moet vinden, zijn er vaak schuldgevoelens bij de partner. De partner
ervaart het alsof hij degene is die het niet meer aan kon. En hij is schuldig aan de opname van de
persoon met dementie. Er is veel emotie en veel verdriet.In de laatste fase van de ziekte zijn de-
mentiepatiénten totaal afhankelijk van anderen. Dan zijn er slaapstoornissen, hallucinaties, incon-
tinentie en decorumverlies. Vaak is het niet meer mogelijk om thuis te blijven wonen en volgt op-
name in een verpleeghuis. Uitputting van de mantelzorger is overigens ook vaak reden voor op-
name. Hoewel de directe zorg wordt overgenomen, voelen veel naasten zich ook dan belast. Er
is schuldgevoel over de opname of het gevoel gefaald te hebben. Ook kan er stress zijn over de
omstandigheden waarin de patiént in het verpleeghuis verkeert (Visser, 2005).
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"Mensen die voor een naaste met dementie zorgen doen dit meestal vanuit onvoorwaardelijke
liefde voor hun partner, vader of moeder. Misschien is dat ook de reden dat ze zo lang door gaan
met zorgen. Ook als ze uitgeput raken en zelf met gezondheidsklachten worden geconfronteerd.
Maar wie zorgt er voor hen? Mantelzorgers moeten, al in een vroeg stadium, langdurig en profes-
sioneel ondersteund worden willen ze de zorg voor hun naaste vol kunnen houden."

Maryanne Telkamp, transitiemanager Dementelcoach zie ook www.dementelcoach.nl

4.2

Hoe kunnen hulpverleners mantelzorgers helpen?

Helpen bij de keuze om te zorgen. Kan de familie de zorg nog aan? Denk hierbij aan
gezondheid en werk. Wil de familie echt zorgen of heeft het zorgen voor te maken met
een morele druk of het oordeel van anderen? Weet de familie voldoende?

Signaleren van dreigende overbelasting. Als familie al langere tijd voor iemand zorgt,
kunnen er spanningen ontstaan. Dit kan door moeilijk of onhandelbaar gedrag of doordat
iemand tijdens de ziekte onherkenbaar anders is geworden. Ook de mantelzorger veran-
dert en reageert soms zoals hij het zelf niet zou verwachten. Hij schrikt soms van zijn ei-
gen gedrag en kan dit tussen de regels door aangeven. Als hulpverlener hoef je vaak al-
leen maar te luisteren, om te horen wat de mantelzorger psychisch bezighoudt (zie het
formulier in bijlage 4). Veel mensen zullen niet aangeven dat het zorgen voor steeds
zwaarder wordt en krijgen vaak weinig morele steun van anderen. Het is voor anderen
vaak heel gewoon dat zij er zijn voor die ander.

Emotionele steun bieden. De hulpverlener fungeert als klankbord voor de mantelzorger.
Mensen vinden het moeilijk om over hun gevoelens te praten. Door je als hulpverlener
open te stellen en open vragen te stellen, kan je het gevoel bij mensen los maken. Dit kan
je doen door je eigen gevoel weer te geven of door te vertellen hoe je het bij anderen er-
varen hebt.

De hulpverlener helpt bij de verwerking van de ziekte; zelfs voor een ervaren hulpverlener
is helpen bij rouwbegeleiding geen makkelijke opgave. Rouwbegeleiding vereist dat men
de ander er toe brengt zich bezig te houden met gevoelens die hij het liefst zou willen
ontwijken, zoals machteloosheid, verdriet, kwaadheid, schaamte en schuld. De hulpverle-
ner is bereikbaar en/of beschikbaar en laat waardering blijken.
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4, Praktische steun bieden. Bespreek met iemand welke hulp er gebruikt zou kunnen wor-
den. Een casemanager dementie kan ingeschakeld worden. Denk nooit vooruit; ga mee
in het tempo van de mantelzorger.

5. Educatieve steun bieden. Geef informatie over de ziekte en de gevolgen van de ziekte.
De afhankelijkheid van de mens met dementie geeft weer hoe belangrijk andere mensen
voor hem zijn. Dementie treft de naasten op zeer ingrijpende wijze. Buiten praktische pro-
blemen worden zij ook met emotionele problemen geconfronteerd: onmacht, ontwrichting
van de dagelijkse gang van zaken en emotionele ontreddering. De naasten moeten aan-
zien hoe de patiént vecht tegen de ziekte en langzaam ten onder gaat (Miesen, 2006).

Mantelzorgers blijken vooral moeite te hebben met de persoonlijkheidsveranderingen en
met de ontregelingen van het gedrag. Over het algemeen hebben zij in mindere mate
moeite met de vergeetachtigheid en afnemende functionele vaardigheden van hun naas-
ten. De voortschrijdende achteruitgang betekent dat er afscheid wordt genomen van de
persoon die er nog wel is (Visser, 2005).

‘Het is alsof de foto van je partner in je hand langzaam verbleekt'.
Zo illustreerde filosoof, verpleeghuisarts en publicist Bert Keizer eens het proces dat een naaste
van iemand met dementie meemaakt.

Studieopdracht 2

Wat is een casemanager dementie en wat kan hij of zij betekenen voor de mantelzorger?
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5. Symptoombestrijding

5.1 Lijden bij dementie

Onder de algemene bevolking bestaat er doorgaans een grote angst om dement te worden.
Daarom stellen veel mensen wilsverklaringen of zelfs euthanasieverklaringen op om de verwach-
te lijdensweg, die dementie met zich mee zou brengen, af te wenden. Toch is het de vraag of
dementie met ondraaglijk lijden gepaard gaat. Een review met een selectie van artikelen vanuit
het perspectief van de persoon met dementie zelf, liet zien dat er geen solide onderbouwing te
vinden is dat dementie noodzakelijkerwijs resulteert in ondraaglijk lijden. Hoewel men natuurlijk
niet kan ontkennen dat (lijden aan) dementie een grote impact heeft op de kwaliteit van leven en
dat de verlieservaringen in veel negatieve emoties kunnen resulteren, hebben mensen met de-
mentie toch hun eigen manieren ontwikkeld om met de dementie om te gaan en de ziekte een
plaats te geven in hun leven.

Juist in de fase waarin mensen met dementie zijn aangewezen op palliatieve zorg is het van be-
lang de mate en ernst van lijden proberen in te schatten. De in de Verenigde Staten ontwikkelde
Discomfort Scale Dementia of the Alzheimer Type (DS-DAT, zie www.emgo.nl) is zeer bruikbaar
om lijden en (on)welbevinden te meten. De DS-DAT is een schaal met negen gedragsitems die
wijzen op negatieve en positieve gevoelens en sensaties. De score kan variéren van 0 tot 27.
Een lage score betekent dat de patiént een geringe mate van onwelbevinden heeft.

Aminoff e.a. ontwikkelden in 2006 de zogenaamde Mini-Suffering State Examination (MSSE, zie
www.emgo.nl). Dit is een schaal die bestaat uit tien items aan de hand waarvan men de aanwe-
zigheid of afwezigheid van de items scoort. Het betreft de volgende items: kalm zijn, schreeuwen,
pijn ervaren, decubitus, ondervoeding, eetproblemen, invasieve behandeling(en), onstabiele me-
dische conditie, lijden naar het oordeel van de arts en lijden naar het oordeel van familie. De ma-
te van lijden is in drie categorieén ingedeeld op basis van de totaalscore. Een hoge mate van
lijden gemeten met de MSSE blijkt gecorreleerd te zijn met een kortere overleving.

5.2 Problemen met eten en drinken

Veel mensen met dementie hebben, naarmate de dementie vordert, hulp nodig bij het eten en
drinken. Sommige mensen met dementie vertonen hierbij zogenaamd afweergedrag. Met af-
weergedrag wordt hier bedoeld ‘elk gedrag van een persoon met dementie dat eten of drinken
bemoeilijkt of verhindert'. Dit is een bewust neutrale omschrijving waarin het gedrag van de per-
soon en het effect daarvan (geen of bemoeilijkte inname van voedsel of vocht) tot uiting komen.
De woorden ‘weigeren’ en ‘niet willen’ zijn vermeden in de omschrijving omdat het afweergedrag
niet altijd hoeft te betekenen dat een persoon niet wil eten of drinken, maar ook andere oorzaken
kan hebben. Het afweren van eten en drinken komt in veel verschillende vormen voor zoals
mond dichthouden, lepel wegduwen, eten niet doorslikken, eten uit de mond laten lopen of uit de
mond werken, eten uitspugen, hoofd wegdraaien en weglopen van de tafel.
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5.2.1 Oorzaken afweergedrag

Vaak is het niet duidelijk wat de achterliggende oorzaak of reden is van het afweergedrag van
een patiént, maar grofweg zijn de oorzaken in te delen in drie categorieén:

1. Niet kunnen eten en drinken
2. Niet willen eten en drinken
3. Niet begrijpen hoe of waarom te eten en drinken

Ad 1) Niet kunnen eten en drinken

eetapraxie, een kauw - of slikstoornis;

problemen met kauwen of slikken (droge mond, gebitsproblemen mondinfecties);
lichamelijke klachten (pijn, vermoeidheid);

moeite met eten en drinken door verkeerde houding;

niet geschikte consistentie van de voeding (te vloeibaar of juist te vast);

psychische problemen (angst, achterdocht, concentratieproblemen, snel afgeleid, stress).

Ad 2) Niet willen eten en drinken: verminderde eetlust door bijvoorbeeld depressieve klach-
ten, bijwerkingen van medicatie, infecties, maligniteit.

niet geholpen willen worden met eten en drinken;
het eten bevalt niet, ziet er volgens de patiént niet lekker uit, te koud, smaakt niet goed,;
doodswens.

Ad 3) Niet begrijpen hoe of waarom te eten en te drinken

verminderde smaak/reuk;

niet herkennen van eten;

niet herkennen van gevoelens van honger of dorst;

de zorgverlener (of mantelzorger of vrijwilliger) als vreemde zien;
aanwijzingen niet begrijpen.
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5.2.2 Slikstoornissen

Slikstoornissen als gevolg van neurologische degeneratie bij dementie komen vaak voor. Bij een
vermoeden van een slikprobleem wordt door middel van (hetero-)anamnese en onderzoek ge-
tracht een beeld te verkrijgen van zowel de oorzaak als de gevolgen van de slikproblemen. Wat
Zijn precies de klachten, hoe lang bestaan ze, bij welke voedingsconsistentie treden de klachten
het meest op, spelen houding of afleiding tijdens de maaltijd een rol?

Indien er geen duidelijke diagnose als oorzaak is aan te wijzen, of als de slikproblemen vrij plot-
seling ontstaan of verergeren zal 0.a. het medicatiegebruik bekeken moeten worden. Zo kunnen
anticholinergica, diuretica, sommige antidepressiva en pijnstillers een verminderde speekselpro-
ductie veroorzaken waardoor het slikken bemoeilijkt wordt.

Door middel van neurologisch onderzoek en onderzoek van de mondholte (candidiasis, ontsto-
ken elementen, tonsillitis) en hals wordt geprobeerd een oorzaak aan te wijzen. Verder lichamelijk
onderzoek geeft een beeld van de mogelijke gevolgen: dehydratie, ondervoeding, afwijkingen bij
auscultatie van de longen.

De logopedist kan een functioneel slikonderzoek verrichten en de diétist kan een voedingsanam-
nese afnemen. Om het dieet te verrijken of om het hongergevoel weg te nemen, wordt ook wel
drinkvoeding gegeven zoals Nutridrink, Fortimel en Ensini®. Deze aanvullende voeding verdra-
gen patiénten meestal goed en kan een deel van de maaltijd vervangen.

5.2.3 Kunstmatige voeding

Wanneer er geen behandelbare oorzaak van de problemen met eten en drinken gevonden wordt,
en aanpassing van de voeding, zoals pureren van eten en verdikken van vloeistoffen geen effect
heeft, zal de arts moeten besluiten of kunstmatige toediening van vocht en voedsel gestart wordt.
Hiervoor bestaan verschillenden mogelijkheden. Wanneer er behoefte is aan kortdurende toedie-
ning van alleen vocht kan er een intraveneus infuus of een hypodermoclyse (subcutane toedie-
ning van vocht) worden gegeven.

Wanneer er behoefte is aan langdurige toediening van vocht en/of voeding kan overwogen wor-
den een neusmaagsonde of een percutane endoscopische gastrostomie (PEG)-sonde in te bren-
gen. Uit Nederlands onderzoek bij verpleeghuisbewoners blijkt dat bij mensen met een gevorderd
stadium van dementie, die niet of nauwelijks meer eten en drinken, meestal besloten wordt af te
zien van kunstmatige toediening van vocht en voedsel. De belangrijkste overwegingen van spe-
cialisten ouderengeneeskunde bij deze beslissing zijn: ‘geen uitzicht op verbetering’, ‘de lichame-
lijke toestand van de patiént’, ‘de (veronderstelde) wens van de patiént’, ‘geringe kwaliteit van
leven’ en ‘het niet onnodig willen rekken van het leven’.
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Uit hetzelfde onderzoek weten we ook dat sterven als gevolg van een tekort aan vocht of voeding
mild is en met weinig tot geen onwelbevinden gepaard gaat. Ook hebben mensen met dementie
een verminderd dorstgevoel. In andere landen wordt vaak wel gestart met kunstmatige toedie-
ning van voeding en vocht. Uit een recent onderzoek blijkt echter dat het geven van sondevoe-
ding bij mensen met een gevorderd stadium van dementie geen positieve effecten op de overle-
ving, voedingstoestand of decubitus heeft. Er zijn overigens onvoldoende gegevens over de ne-
gatieve effecten van het geven van sondevoeding.

5.2.4 Behandeling en zorg bij stoppen vocht en voeding

De behandeling van en de zorg voor de patiént en diens naasten stoppen niet na het staken van
de toediening van vocht en voeding. De volgende aspecten zijn hierbij van belang:

Goede mondzorg.

Dit heeft een hoge prioriteit. Het betekent regelmatig vochtig houden van de slijmvliezen, het
oraal toedienen van een gel die uitdroging van de slijmvliezen voorkomt en regelmatige in-
spectie van de mond.

Decubituspreventie.

Door de verdere vermagering en de immobiliteit lopen cliénten hierop een groot risico.
Observatie van bijkomende klachten zoals pijn, angst of andere symptomen.

Patiénten kunnen namelijk naast dehydratie nog steeds een pneumonie ontwikkelen en daar-
door last van dyspnoe krijgen. Bij een ongecompliceerd beloop van dehydratie bij dementie
wordt de cliént steeds suffer en apathischer als gevolg van de intredende uremie.

Vaak spelen schuldgevoelens bij de familie een rol bij het besluit om af te zien van kunstmatige
toediening van vocht en voeding. Wanneer naasten de mogelijkheid krijgen zich hierover te uiten,
is de kans kleiner dat deze schuldgevoelens blijven bestaan. Tevoren dient duidelijk aangegeven
te worden dat mensen met een dementie twee weken of langer zonder vocht of voeding door
kunnen leven. Dit geldt in ieder geval voor patiénten die daarnaast niet ook nog een andere aan-
doening hebben zoals een pneumonie of decubitus. Dit is voor de familie erg lang. Het verdient
dan ook geen aanbeveling te vroeg te gaan waken.

Goede begeleiding is ook van belang omdat familieleden een lange duur van deze fase vaak als
een lijdensweg zien voor de patiént zonder dat er zichtbaar sprake is van lijden of van objectieve
symptomen daarvan. Symptomen zoals angst of pijn die de familie waarnemen, dienen zeer seri-
eus genomen te worden en de arts dient daarop direct te handelen. Er is immers maar één doel
van belang, namelijk de patiént zo goed mogelijk, met zo min mogelijk of liefst zelfs zonder klach-
ten of lijden, naar het levenseinde te begeleiden.
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5.3 Pijn

Pijn bij mensen met dementie is een onderschat probleem. Het is belangrijk dat pijn bij mensen
met dementie sneller wordt herkend en behandeld. Ruim de helft van de mensen met dementie
in verpleeghuizen heeft dagelijks pijn. Toch blijkt uit onderzoek dat niet iedere patiént genoeg
pijnstillers krijgt voorgeschreven. De meeste mensen met gemiddelde tot ernstige dementie zijn
vaak niet meer in staat om pijn aan te geven.

Aanhoudende pijn is erg ingrijpend op iemands kwaliteit van leven en kan leiden tot minder eet-
lust, slecht slapen, gedragsveranderingen (depressie, angst en nervositeit) en snellere afname

van het denkvermogen. Daarnaast zorgt pijn voor stress bij de patiént en de zorgverlener.

De afgelopen 35 jaar zijn meer dan 35 verschillende hulpmiddelen ontwikkeld om pijn te herken-

nen bij mensen met dementie. In de hulpmiddelen staat beschreven waar je op moet letten om te

zien of iemand pijn heeft.

De pijnkenmerken zijn te verdelen in drie categorieén:

Geluiden (bijvoorbeeld kreunen of zuchten)
Gezichtsuitdrukkingen (bijvoorbeeld samenknijpen van de ogen)
Bewegingen (bijvoorbeeld mank lopen, weg trekken van armen of benen)

Pijnherkenning bij mensen met dementie is lastig om de volgende redenen:

De overeenkomsten tussen pijnklachten en dementie: Sommige pijnkenmerken lijken op de
kenmerken van dementie; bijvoorbeeld angst en depressie.

Onopgemerkte pijnlijke handelingen: iemand die alleen pijn bij beweging heeft, zal geen pijn-
kenmerken vertonen als bijvoorbeeld de pijn in bed wordt gemeten.

Aandoeningen die pijnkenmerken verhullen of imiteren: sommige patiénten zijn niet in staat
om bepaalde gezichtsuitdrukkingen te maken, zoals patiénten met Parkinson. Patiénten met
Huntington hebben juist veel gezichtsuitdrukkingen die -mogelijk- niet te maken hebben met
pijn.

Negeren van pijn in de mond: moeite met kauwen, ontstekingen in de mond of tandpijn kan
zorgen dat iemand ondervoed raakt.

Afwijkende waarneming van pijn: ouderen hebben vaak minder of geen klachten bij ontste-
kingen in de buik die normaal wel heel pijnlijk zijn. Hierdoor is het moeilijk om pijn in te schat-
ten bij een bepaalde aandoening.

Pijn bij dementie krijgt gelukkig steeds meer aandacht in Nederland. Een proefschrift dat in
november 2012 verscheen, toonde aan dat de invoering van hulpmiddelen veel pijnklachten

kan opsporen en de behandeling kan bevorderen. Alzheimer Nederland maakt zich sterk voor

de invoering van dergelijke hulpmiddelen.
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5.3.1 Pijn meetinstrumenten

Dementie heeft een effect op de pijngewaarwording en pijnbeleving. Bij de ziekte van Alzheimer
lijkt er een afname van de gewaarwording van pijn te zijn. Bij patiénten met een vasculaire de-
mentie lijkt er juist een toename te zijn van de pijngewaarwording.

Hoewel zelfrapportage van pijn door de patiént met dementie het meest betrouwbaar lijkt, blijken
observationele meetinstrumenten om pijn bij mensen met dementie te meten zeker ook voldoen-
de betrouwbaar en valide bij mensen met dementie met uitingsproblemen. De Pain Assessment
Checklist for Senior with Limited Ability to Communicate (de PACSLAC) heeft de beste betrouw-
baarheid, validiteit en klinische bruikbaarheid. De schaal is vertaald in het Nederlands en bestaat
uit 24 items in drie subschalen: gelaat, verzet/afweer en sociaal emotionele stemming. Bij een
score van 4 of hoger zijn er aanwijzingen voor pijn. De schaal blijkt in de praktijk goed bruikbaar
te zijn en gemakkelijk in te vullen.

Ook de Rotterdam Elderly Pain Observation Scale (REPOS; zie www.kenhunpijn.nl) is een
schaal met goede eigenschappen en bruikbaarheid. Voor beide schalen geldt dat verpleegkundi-
gen en verzorgenden geschoold moeten worden in het gebruik van deze pijnobservatie instru-
menten. Er is nog weinig onderzoek naar de effecten op de behandeling van het gebruik van
dergelijke schalen. In grote lijnen verschilt de behandeling van pijn bij mensen met dementie niet
van die bij mensen zonder dementie. Wel moet je alert te zijn op een sneller optreden van een
delier bij gebruik van opioiden (pijnstillers).

Studieopdracht 3

Zoek de PACSLAC schaal op en print deze uit. Geef aan of je de schaal bruikbaar vindt.

5.4 Tonusstoornissen

Tonusstoornissen (stoornis in spierspanning) komen vaak voor bij patiénten met dementie. Voor-
al in het laatste stadium staat een hoge spierspanning (hypertoni) op de voorgrond. Dit bemoei-
lijkt de dagelijkse zorg. Het zorgt voor huidproblemen en soms zelfs voor decubitus. Anti decubi-
tus maatregelen zijn dus van groot belang. In de meeste gevallen gaat het om paratonie: een
vorm van hypertonie met een onvrijwillige variabele weerstand bij het bewegen. De uitingsvorm
kan veranderen met het voortschrijden van de ziekte; van actief meebewegen naar actief tegen-
bewegen.

Verdiepingsmodule Dementie en Palliatieve Zorg - maart 2014

Pagina 23



De mate van paratonie is proportioneel met de snelheid en de kracht van de beweging: langzaam
bewegen geeft weinig tot geen weerstand en snel bewegen geeft veel weerstand. Er zijn geen
specifieke interventies voor de preventie of behandeling van paratonie in een vroege fase van
dementie. Wel in het laatste stadium:

1. PDL: Passiviteit van het Dagelijkse Leven. Doel van PDL is het voorkomen van decubitus,
contracturen en het teweeg brengen van ontspanning. Uitgangspunt bij PDL is dat de zelf-
zorgpassiviteit van de patiént wordt geaccepteerd. Handelingen zoals wassen en aankleden
worden opgedeeld in deelhandelingen en in een overzichtelijk stappenplan uitgevoerd. Op
deze wijze is het voor de patiént zo aangenaam mogelijk en voor de verzorgende fysiek het
minst belastend. Het gaat om een rustgevende benadering. De hulpverlener gaat uit van wat
de patiént het prettigst vindt en gaat in op signalen van de patiént. PDL is gebaseerd op de
haptonomie. Daarbij is het belangrijk dat de verzorgende oogcontact maakt (onder andere om
pijn te observeren), spreken gebruikt als rustgevend middel, aanraakt, snelle bewegingen
vermijdt en het aantal fysieke handelingen beperkt.

2. Positioneringsprogramma of goed ondersteunde kussens. Door een goede ondersteuning
verwacht men een ontspanning te kunnen bewerkstelligen (is ook een onderdeel van PDL).

3. Passief mobiliseren (een zorgverlener ondersteunt de bewegingen van de patiént, de patiént
doet dus zelf geen oefeningen). Deze methode staat ter discussie omdat het geen positieve
effecten laat zien voor de patiént of de verzorging als het gaat om tonusstoornissen. Mogelijk
kan het voor de patiént en de verzorgende wel prettig zijn omdat deze methode zorgt voor
een stuk ontspanning.
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6. Herkenningspunten laatste stadium dementie

In het laatste stadium van dementie hebben we te maken met ernstige dementie. In deze fase
van dementie gaat de cliént echt flink achteruit en heeft deze continue begeleiding en verzorging
nodig om te kunnen overleven. De cliént heeft onder andere hulp nodig bij het eten en bij de toi-
letgang en wordt incontinent. Het laatste stadium van dementie zal uiteindelijk, direct of indirect,
de dood tot gevolg hebben. Dat iemand zich in het laatste stadium bevindt, kun je aan de volgen-
de punten herkennen:

Spraakvermogen: al vroeg in het laatste stadium gaat het spraakvermogen erg hard achteruit.

De cliént gaat mompelen en spreekt onduidelijke taal.

Zelfstandig lopen en zitten: het kan zijn dat de patiént aan het eind van het laatste deel van
het midden stadium of in het begin van het laatste stadium al niet meer kan lopen. Dit kan te
maken hebben met lichamelijke beperkingen, slechte zorg en bijwerkingen van medicijnen.
Aan de ander kant kan heel goede zorg tot gevolg hebben dat het verlies van het zelf kunnen
lopen een paar jaar uitgesteld wordt. Als de patiént nog in leven blijft en nog verder achteruit-
gaat, verliest deze ook de vaardigheid om zelfstandig overeind te blijven zitten. Als er geen
armleuningen aan de stoel zitten, zal de patiént voorover vallen.

Op een gegeven moment zal iemand ook het vermogen om te lachen verliezen. De patiént
kan dan alleen nog grimassen trekken. Op het eind kan de patiént zelfs niet meer zelf zijn
hoofd ophouden. Ook worden gewrichten star en onbeweeglijk, vooral de armen kunnen in
een gebogen houding trekken door spieren die stijf worden. De elleboog kan dan minder
goed bewegen en de hand trekt naar beneden richting de onderarm.

Reflexen: uiteindelijk ontstaan ook veranderingen in de reflexen van de patiént, onder andere
de grijpreflex en de zuigreflex zoals baby’s die hebben komt weer terug. In het allerlaatste
stadium kan er een soort foetushouding ontstaan.

Voeding: in het laatste stadium van dementie kunnen patiénten niet meer zelf eten. Ze heb-
ben hier hulp bij nodig. Door met een kleine lepel te eten, zorgt men ervoor dat er kleine hap-
jes genomen worden, wat het risico op verslikking vermindert. Laat iemand geen hete dran-
ken of soepen eten, de kans op knoeien en dus op verbranding is erg groot. Soms werkt een
rietje of tuitbeker goed.

De patiént heeft hulp nodig bij het eten en wassen en is in deze laatste fase van de ziekte
meestal incontinent. Mensen met dementie zijn net als andere mensen ook vatbaar voor in-
fecties. Het zou bijvoorbeeld kunnen dat de incontinentie wordt veroorzaakt door een blaas-
ontsteking of een vergrote prostaat. Mensen weten/voelen niet meer wanneer ze naar het toi-
let moeten.
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7. Dementie en overlijden

Mensen met dementie hebben een beperktere levensverwachting en hebben twee tot vier maal
grotere kans te overlijden op enig moment in hun leven dan mensen zonder dementie. De ge-
middelde levensduur varieert van drie tot negen jaar vanaf het stellen van de diagnose. Slechts
14% van de dementiepatiénten komt in de laatste fase van dementie, waarbij mensen volledig
cognitief beperkt zijn, volledig ADL afhankelijk, incontinent, immobiel en waarbij de spraak vaak
verschraald is tot slechts enkele woorden en/of klanken. De meeste mensen met dementie over-
lijden aan een (aspiratie) pneumonie of een vasculaire oorzaak of als gevolg van dehydratie (uit-
droging) of cachexie (extreme vermagering). Er zijn verschillende doodsoorzaken mogelijk.

7.1 Longontsteking (pneumonie)

Een longontsteking is een veel voorkomende oorzaak van overlijden van een mens met demen-
tie. Deze wordt vaak veroorzaakt door een verminderde weerstand, de griep of doordat de patiént
zich heeft verslikt. Een patiént in een gevorderde fase van dementie herstelt echter vaak niet
goed van een longontsteking. Er is een grote kans dat het probleem zich kort daarna opnieuw
voordoet. Daarom overwegen veel artsen om geen antibiotica voor te schrijven bij longontsteking,
als de cliént in de laatste fase van zijn leven verkeert. In plaats daarvan proberen de artsen de
pijnlijke of vervelende gevolgen (de symptomen) van de longontsteking te verlichten.

Medicijnen inhaleren of vernevelen kan helpen om de kortademigheid te bestrijden als deze sa-
menhangt met vernauwingen in de luchtwegen. Ook kunnen diuretica (vocht afdrijvende midde-
len) nodig zijn, als er sprake is van hartfalen en/of vochtophoping in de longen. Is de patiént kort-
ademig, dan kan het helpen om zuurstof toe te dienen. Als het einde van het leven nadert of als
de patiént in coma verkeert, is het echter redelijk om de zuurstoftoediening te staken. Deze heeft
dan geen positieve effecten meer.

Als zich een grote hoeveelheid slijm achter in de keel bevindt, kan een andere lighouding van de
patiént voorkomen dat het slijm in de luchtwegen komt. Soms kunnen bepaalde medicijnen de
vorming van nieuw slijm tegengaan. Deze medicijnen werken in sommige gevallen goed, maar in
andere gevallen ontstaat er toch te veel of te dik slijm en blijft de patiént luidruchtig ademhalen.
Dit soort ademhaling kan voor de omgeving erg belastend zijn. Als de patiént echter voldoende
medicijnen krijgt om pijnvrij te blijven, of in een coma verkeert, is hij zich hiervan niet bewust. Er
is dan geen sprake van lijden.

De longontsteking wordt ook wel “the old mans friend” genoemd, omdat de cliént vaak heel rustig
inslaapt. William Osler, een bekende arts uit het begin van de twintigste eeuw, zei dat longont-
steking misschien wel de beste vriend van oude mensen was: deze kan een einde maken aan
hun lijden. Familie en partners weigeren in dit stadium vaak een behandeling met antibiotica.
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7.2 Niet meer kunnen slikken

Het niet meer kunnen slikken kan veroorzaakt worden doordat de gevoeligheid in de mond min-
der wordt en men niet meer goed voelt wat er in de keel gebeurt. lemand kan ook vergeten dat er
voedsel in de mond zit. De patiént kan moeilijk slikken en krijgt daardoor minder vocht en voeding
binnen. Hij valt hierdoor af en kan uiteindelijk ook uitdrogen. Vervolgens wordt hij zwakker en
krijgt sneller last van bijvoorbeeld een terugkerende long- of blaasontsteking.

Als een patiént voedsel of speeksel in zijn luchtwegen krijgt en daardoor benauwd wordt, maakt
de verzorging de keelholte en luchtwegen vrij. Om het ongemak voor de patiént te verminderen,
kan het ook helpen om hem zuurstof toe te dienen.

7.3 Stoppen met eten en drinken

Het komt veel voor dat de mens met dementie niet meer reageert en het niet meer mogelijk is
hem normaal te laten eten of te laten drinken. Dit zorgt voor ondervoeding. Ook het niet meer
kunnen slikken is een veel voorkomende doodsoorzaak onder mensen met dementie.

Patiénten met dementie gaan vaak geleidelijk minder drinken of eten. Het lichaam past zich hier-
aan aan waardoor de patiént ook geen honger of dorst lijkt te hebben. Patiénten willen in de laat-
ste fase nauwelijks meer eten of drinken.

Een bekende uitspraak is:

‘MENSEN STERVEN NIET OMDAT ZIJ NIET ETEN EN DRINKEN;
Z|J ETEN EN DRINKEN NIET OMDAT ZIJ STERVEN'.

Wel is het van groot belang om mond en tong te blijven bevochtigen om een droge mond en ont-
steking van het mondslijmvlies te voorkomen. Hiertoe is het vaak voldoende de mond te sprayen
met een waterige zoutoplossing of te bevochtigen met een gaasje.

7.4 Versterven

Het steeds minder eten en drinken kan duiden op het inzetten van het stervensproces. De kauw-
functie wordt minder, de slikbeweging wordt minder en zich verslikken in vast voedsel gaat
steeds vaker voorkomen. Het weigeren van eten en drinken hoort bij het ziektebeeld en het ster-
vensproces.
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Maak het onderwerp eten en drinken en mogelijke veranderingen daarin vroeg bespreekbaar met
de naasten. Bespreek al voor het probleem zich voordoet de oorzaken en ga na wat wenselijk,
zinvol en haalbaar is. Er wordt afgezien van behandelen als het niet meer in verhouding staat tot
het resultaat. De ervaring leert dat een patiént dit goed kan aangeven. Gevoelens van dorst en
honger treden in het stervensproces meestal niet op. Dit is belangrijke informatie voor naasten en
zorgverleners.

7.5 Overige doodsoorzaken

Een patiént die zich in een vergevorderd stadium van dementie bevindt, is veel kwetsbaarder
voor de ‘gewone’ doodsoorzaken van ouderen, zoals een beroerte, hart - en vaatziekten en kan-
ker. Er zijn ook patiénten die in het laatste stadium van dementie overlijden, waarbij het lijkt of
niets anders dan de dementie de oorzaak van overlijden is.
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8.  Spirituele aspecten van palliatieve zorg bij mensen met
dementie

Spiritualiteit in de breedste zin heeft te maken met zaken die de geest (Latijn spiritus) betreffen.
Het woord wordt op vele manieren gebruikt, het kan te maken hebben met een geloofsovertui-
ging of een bepaalde levensvisie, maar de nadruk ligt op de persoonlijke innerlijke ervaring. Men-
sen in de terminale fase kunnen worstelen met levensvragen en zingevingsvragen zoals; “Waar-
aan heb ik dit verdiend?”, “Waarom moet ik nog lijden”, “Wat is de zin van mijn bestaan als ik
alleen nog lig te wachten op mijn dood?”. Het zijn vragen waar mensen een antwoord op probe-
ren te vinden.

In een gesprek kan een zorgverlener ruimte bieden om hierover te spreken. Het laten vertellen
van het levensverhaal kan helpen om helder te krijgen wat het belangrijkste is in het leven van
die persoon.

SPIRITUELE ZORG VORMT EEN ESSENTIEEL ONDERDEEL
VAN DE PALLIATIEVE ZORG
WANT DE ZORG VOOR DE ZIEL
IS DE ZIEL VAN DE ZORG (ELISABETH FRY).

Bij mensen met dementie valt juist de communicatie weg. Daardoor wordt het erg moeilijk om de
zingevingsvragen of het levensverhaal te achterhalen. Hoe geef je dan als zorgverlener vorm aan
deze spirituele zorg?

Het kan helpen om het gesprek aan te gaan met de familie om via hen het levensverhaal helder
te krijgen. Bijvoorbeeld door het maken van een levensboek (een boek over iemands leven).
Door terug te kijken wordt de mogelijkheid gecreéerd om met iemand belangrijke gebeurtenissen
uit het leven te herbeleven. Het levensboek kan een geschikt instrument zijn om de dagelijkse
zorg en begeleiding te verbeteren. Ook blijkt het een goede ingang om een gesprek met de fami-
lie op gang te krijgen. Het kan voor de familie ook steun geven om te kunnen vertellen wie hun
geliefde is geweest en wat hij voor hen betekend heeft. Zo kan je ook achterhalen of de patiént
van bepaalde muziek houdt, een geloofsovertuiging heeft, waarde hecht aan bepaalde rituelen
(een kaars opsteken, bidden met de rozenkrans), bepaalde geuren prettig vindt et cetera. Op
deze wijze kun je de patiént op een zintuiglijke wijze spirituele zorg geven.

De verzorgende kan aanbieden om een geestelijk verzorger in te schakelen om de familie en de

patiént geestelijk bij te staan. De geestelijk verzorger kan aan de familie en de verzorging moge-
lijk ook uitleggen hoe bepaalde rituelen uitgevoerd moeten worden.
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Mevrouw Brand is 89 jaar oud. Ze is dementerend en terminaal. Ze is bedlegerig. Verbale com-
municatie is niet meer mogelijk. Ze ligt verkrampt in bed. Mevrouw is sinds vijf jaar weduwe, ze
heeft één dochter, Suze. De verzorgende, Hilde, ziet dat Suze het erg moeilijk vindt om haar
moeder zo verkrampt in bed te zien liggen. Ze gaat een gesprek aan met haar.

Suze vertelt over het leven van haar moeder. Mevrouw Brand was een zeer zorgzame lieve
moeder en echtgenote. Ze was een vrouw die altijd voor anderen klaarstond en nooit aan zichzelf
dacht. Een levenslustige vrouw die genoot van de natuur en de kleine dingen in het leven.

Na de dood van haar man zag Suze dat er een stukje van de levenslust bij haar moeder was
verdwenen. Hilde vraagt of haar moeder dan ergens troost in kon vinden. Suze herinnert zich dat
ze wel eens binnenliep bij haar moeder en dat ze dan de muziek heel hard had staan. Haar moe-
der leek dan in een andere wereld en luisterde ernaar met een glimlach op haar gezicht. Suze
gaat naar huis op zoek naar deze muziek.

Later die avond zet Suze “De nieuwe wereld”, van Dvorak op voor haar moeder. Ze laat de klas-
sieke klanken hard door de kamer klinken. Mevrouw Brand ligt zeer aandachtig te luisteren. Haar
lichaam lijkt langzaamaan te ontspannen. Als de muziek is afgelopen valt mevrouw in een diepe
slaap. Hilde heeft de muziek nog één keer voor haar moeder opgezet en na twee dagen is me-
vrouw Brand in haar slaap overleden.
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9. Ethische aspecten van palliatieve zorg bij mensen met
dementie

9.1 Een waardig levenseinde

Elk sterfbed is uniek en er is geen goede maat om te bepalen hoe lang iemand die niet meer eet
en drinkt nog kan leven. Meestal is het zo dat een patiént die in een slechte conditie verkeert en
stopt met drinken, maximaal nog één of twee weken leeft. Zoals gezegd kunnen bij mensen met
dementie in de laatste levensfase belastende symptomen optreden die met veel lijden gepaard
gaan. Voorbeelden hiervan zijn (onbehandelbare) pijn, kortademigheid, maar ook angst en on-
rust. De behandelend arts zal, in overleg met het zorgteam, bepalen welke behandelingen er
mogelijk zijn.

Soms zijn ernstige symptomen nog wel behandelbaar, maar is de belasting van deze behande-
ling voor de cliént onevenredig groot. Soms duurt het ook te lang voordat zo’n behandeling effect
heeft. In zulke omstandigheden, of als er in het geheel geen behandeling meer mogelijk is, kan
worden gekozen voor palliatieve sedatie. De cliént is zich door deze medicatie niet meer bewust
van de belastende symptomen. Daarmee is ook het lijden weggenomen.

9.2 Wilsbekwaamheid

Mensen met ernstige dementie kunnen door hun ziekte geen medische beslissingen meer ne-
men. Dit betekent dat iemand anders namens de patiént moet optreden en dat de behandelend
arts aan deze ‘vertegenwoordiger’ toestemming vraagt voor het te voeren medisch beleid. De wet
geeft aan wie als vertegenwoordiger kan optreden. Dit kan de partner, een kind, een broer of een
zus van de patiént zijn. Verdere verwanten of vrienden kunnen deze rol niet automatisch op zich
nemen. Ook is het niet de bedoeling dat meerdere personen tegelijk als vertegenwoordiger op-
treden.

Als de patiént een schriftelijke wilsverklaring bezit, dan is daarin vaak al beschreven wie hij als
vertegenwoordiger wil zien. Soms kan het zinvol zijn om de rechter te vragen een mentor te be-
noemen. De taak van de vertegenwoordiger is om te handelen in het belang van de patiént.
Daartoe moet de vertegenwoordiger ook op de hoogte zijn van de opvattingen van de patiént en
van de behandelmogelijkheden. Een wilsverklaring kan daarbij helpen.

Het komt voor dat de vertegenwoordiger het niet eens is met het advies van de arts, of dat er
binnen de familie verschil van mening is over de juiste handelwijze. In principe kan de arts niet
handelen zonder toestemming van de vertegenwoordiger. Er ontstaat echter een probleem als de
vertegenwoordiger van de patiént een keuze maakt die volgens de arts niet in het belang van de
patiént is. Soms zal een compromis gevonden moeten worden. Er kan een second opinion van
een andere arts gevraagd worden, of van een ethische commissie. Uiteindelijk is de behandelend
arts echter verantwoordelijk voor de beslissing.
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9.3 Euthanasie

Mensen met gevorderde dementie zijn niet meer in staat om een verzoek tot euthanasie te doen.
Soms hebben zij echter een schriftelijke wilsverklaring (euthanasieverklaring). Voor artsen is het
van groot belang om over zo’n ingrijpende handeling als levensbeéindiging toch op een of andere
manier met de patiént te kunnen communiceren. Door het wegvallen van de mogelijkheid tot
communicatie, kan niet meer worden beoordeeld wat de patiént van zijn situatie vindt. Daarom
vindt euthanasie bij mensen in de laatste fase van dementie vrijwel niet plaats. Wel kan op grond
van de wilsverklaring worden besloten terughoudend te zijn met levensverlengende behandelin-
gen. Uiteraard kan de patiént altijd palliatieve medische behandeling en zorg krijgen.

In Nederland is het toepassen van euthanasie strafbaar tenzij voldaan is aan een aantal zorgvul-
digheidseisen. Als aan die eisen is voldaan, wordt pas de uitvoerende arts ontslagen van rechts-
vervolging.

Het gaat om de volgende criteria:

De patiént moet vrijwillig om euthanasie gevraagd hebben;

Het moet gaan om een herhaaldelijk verzoek van de patiént; het mag niet gaan om een snelle
beslissing;

Het moet gaan om een weloverwogen verzoek;

Patiént heeft een lichamelijke aandoening waardoor hij ondraaglijk lijdt;

Het lijden moet uitzichtloos zijn.

Euthanasie bij wilsonbekwame mensen is niet toegestaan, er kan dan namelijk geen sprake zijn
van een weloverwogen verzoek. Sommige mensen maken een wilsverklaring op, op het moment
dat zij daar nog wel goed over kunnen beslissen. Daarin kan bijvoorbeeld staan dat de persoon
uitvoering van euthanasie wil wanneer hij niet meer in staat is voor zichzelf te beslissen. Aan
deze wilsverklaring kan echter geen gehoor gegeven worden omdat op het moment dat de eu-
thanasie uitgevoerd wordt de betreffende persoon wilsbekwaam moet zijn en in staat moet zijn
toestemming te geven voor de levensbeéindigende handeling.

Euthanasie in een later stadium van dementie is nooit gemeld. In de praktijk blijkt dat de algeme-
ne visie van de artsen hierin is dat een patiént die niet meer over zijn lijden kan praten, niet meer
de dood in geholpen kan worden, ook al staat die wens nog zo duidelijk op papier. Het komt voor
dat een persoon met beginnende dementie vraagt om euthanasie omdat hij weet dat de ziekte
alleen maar erger zal worden. Het uitzicht op een steeds verder vorderende dementie en afne-
mende zelfredzaamheid is dan het ondraaglijke en uitzichtloze lijden.

Specialist ouderengeneeskunde en ethicus Dr. Hertogh geeft aan dat het aantal verzoeken om
euthanasie vanwege dementie vermoedelijk klein is. Als verklaring hiervoor geeft hij aan:
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“Mensen met dementie verliezen het inzicht in hun ziekte en dat gebeurt niet alleen om neurolo-
gische redenen. Zij ontkennen of bagatelliseren de aard en de ernst van hun ziekte ook in een
poging om het slechte nieuws te verwerken en een nieuw psychisch evenwicht te vinden. Door
de tijd die daarmee verstrijkt is het uiteindelijk vaak te laat om nog met succes om euthanasie te
verzoeken.”

9.4 Palliatieve sedatie

Palliatieve sedatie is het opzettelijk verlagen van het bewustzijn van een patiént in de laatste le-
vensfase. Het doel is het lijden verlichten.

Er zijn twee toepassingsvormen van palliatieve sedatie:

1. Intermitterende of kortdurende sedatie. Hierbij wordt een persoon enkele uren van de dag of
enkele dagen gesedeerd. Het doel hiervan is rust creéren, bijvoorbeeld
bij een langere levensverwachting waar wel sprake is van lijden,
bij een verstoorde nachtrust,
of als het (nog) onbekend is of een symptoom refractair (= niet behandelbaar) is,
of als een symptoom refractair is.

2. Continue palliatieve sedatie tot het moment van overlijden.

Voorwaarden om te kunnen starten met continue palliatieve sedatie zijn:

Er is sprake van een refractair symptoom 6f de bijwerkingen van de behandeling staan niet in
verhouding tot het gewenste effect, of het gewenste effect wordt niet snel genoeg behaald.
Er is sprake van een beperkte levensverwachting, volgens de richtlijn van het KNMG een a
twee weken waarbij de arts de overtuiging heeft dat het gaat om een stervende persoon.
Tussen de beide partijen moet overeenstemming zijn over het besluit.

Er moet sprake zijn van voldoende deskundigheid bij de zorgverleners.

Ook bij mensen met dementie kan palliatieve sedatie worden toegepast, mits aan bovengenoem-
de voorwaarden wordt voldaan. Het past binnen de palliatieve zorgbenadering en valt onder
normaal medisch handelen. Het gaat om een vorm van symptoombestrijding in de stervensfase.

Het is belangrijk om tijdig met de patiént en zijn naasten de mogelijkheden en onmogelijkheden
van palliatieve sedatie te bespreken. Ook bij palliatieve sedatie is het belangrijk om te streven
naar consensus tussen alle betrokkenen, maar het gaat om een medisch besluit en uiteindelijk is
het de arts die beslist en niet de naasten.
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Geraadpleegde en aanbevolen literatuur

e Handreiking: het plannen van zorg in de laatste levensfase bij dementie, Vumc 2014

e Zorgboek dementie, Stichting September. www.Boekenoverziekten.nl , ISBN 9072248775
e Landelijke Zorgstandaard Dementie, juli 2013

¢ De wondere wereld van dementie, Rob Verbraeck, ISBN 9035234251

e De heldere eenvoud van dementie, Huub Buijssen, ISBN 9000306485

e Handboek dementie, college Hill Road Jonker, ISBN 903136228X

¢ Reader Verdiepingsbijeenkomst Dementie en Palliatieve Zorg, Netwerk Palliatieve Zorg regio
Roosendaal, Bergen op Zoom, Tholen, juni 2012

e Eten en drinken bij dementie, Jeroen Wapenaar en Lisette de Groot
¢ Landelijke Richtlijn Palliatieve Zorg en Dementie, IKNL 2009

e Handreiking voor een goede samenwerking tussen palliatieve zorg en dementiezorg,
Vilans 2013
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Geraadpleegde en aanbevolen websites

https://www.alzheimer.nl/over-alzheimer

o https://lwww.hersenstichting.nl/alles-over-hersenen/hersenaandoeningen/dementie

e https://secure.alzheimer-nederland.nl

o http://www.moderne-dementiezorg.nl

e https://www.vumec.nl/afdelingen-themas/151671/277971/folderPZendementie.pdf

o www.dementelcoach.nl

e http://www.trimbos.nl/onderwerpen/psychische-gezondheid/dementie/gevolgen
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De symptomen van dementie

De ziekte begint vaak onschuldig met een lichte vorm van geheugenverlies en een afnemend
reactievermogen door een verminderde hersenactiviteit (niet-pluis fase).

Kenmerkend voor beginnende dementie zijn:

Vergeetachtigheid.
lemand met beginnende dementie heeft aanvankelijk vooral problemen met het korte termijn-

geheugen en vergeet zowel details als hele delen van de meest recente gebeurtenissen.
Mensen in deze fase van dementie zijn voortdurend spullen kwijt, vergeten afspraken, stellen
steeds dezelfde vragen en vertellen telkens dezelfde verhalen.

Problemen met complexe en nieuwe situaties, zoals een vakantie of ziekenhuisbezoek.

Dementerende mensen raken sneller het overzicht kwijt doordat het ordenen van gedachten
niet lukt. Ze kunnen dingen niet meer goed organiseren en nemen vaker verkeerde beslissin-

gen.

Verlies van het besef van tijd. De beginnende dementie uit zich ook doordat iemand niet meer
weet welke dag het is of hoe laat het is. Ook inschatten hoe lang iets duurt gaat moeilijker;
een bezoek van een kwartier lijkt wel uren te duren.

Deze verschijnselen zijn aanvankelijk moeilijk te onderscheiden van gewone vergeetachtigheid
en ouderdomsklachten. Bij een jonger iemand wijt de omgeving deze problemen gemakkelijk aan
drukte en stress. Vaak komen mensen eerst bij een psychiater terecht en kan het zo jaren duren
voor de juiste diagnose wordt gesteld.

Andere symptomen, die vaak later in het proces kunnen ontstaan:
Perseveren: de cliént herhaalt steeds dezelfde vraag, dezelfde opmerkingen of vertelt steeds
hetzelfde verhaal. Hij vergeet namelijk dat hij de vraag al eens heeft gesteld of het verhaal al

verteld heeft.

Confabuleren: de cliént kan zich een bepaalde gebeurtenis of verhaal niet meer goed herin-
neren of is de draad van het verhaal kwijt. De lege plekken in zijn geheugen vult hij op met
fantasieén. Dit gebeurt niet met opzet, maar met goeder trouw. Het is de waarheid van de cli-

ent. De cliént liegt niet!!!

Verzamelzucht: de cliént verzamelt allerlei voorwerpen en bewaart deze op een voor hem

veilige plek.
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Desoriéntatie in plaats en persoon; de cliént kan zich niet meer oriénteren. In eerste instantie
herkent de cliént mensen die hij nog niet zo lang kent niet meer. Maar na verloop van tijd her-
kent hij ook zijn kinderen en partner niet meer.

Afasie: Dit is een taalstoornis. Er zijn twee vormen van afasie:

¢ Expressieve afasie: er zijn problemen met het uiten van woorden. Men kan niet op het
woord komen, maar heeft het wel in zijn hoofd. Mensen kunnen dan een verkeerd woord
gebruiken. Door te wijzen naar mensen en dingen kan men zich duidelijk maken. Ook
door het gebruik van pictogrammen en een communicatieschrift, wordt communicatie
weer mogelijk.

o Receptieve afasie: de cliént ontvangt de toegesproken woorden niet meer. Hij hoort de
woorden wel, maar begrijpt ze niet meer. Hij kan wel vloeiend praten.

Vaak ontstaat er een combinatie van beide vormen en wordt ook het schrijven een probleem.

Achterdocht: de cliént kan erg achterdochtig zijn. Zijn geheugen kan niet vasthouden waar hij
is of wat iemand hem vertelt. Dit geeft een groot gevoel van onveiligheid en wantrouwen te-
genover de personen om hem heen. Hij kan niet achterhalen waar iets is gebleven en gaat
dan mensen uit zijn omgeving van diefstal verdenken.

Decorumverlies: decorum betekent uiterlijke waardigheid. Bij decorumverlies raakt de cliént
zijn normen en waarden kwijt en zijn gevoel van wat wel of niet kan wat betreft kleding, eten
en omgangsvormen. Zo kan de cliént ineens gaan vloeken of boeren gaan laten, terwijl dat
vroeger echt niet voorkwam.

Stemmingsstoornissen:

¢ Apathie (sufheid): de cliént wordt soezerig en heeft geen aandacht voor wat om hem
heen gebeurt. Omgevingsfactoren (te hoge temperatuur, te veel of te weinig prikkels)
kunnen een rol spelen, maar ook concentratiestoornissen door de dementie.
Depressie: cliénten zijn besluiteloos, moe en niet meer geinteresseerd in de omgeving.

L]

Waarnemingsstoornissen: waarnemingsstoornissen zijn stoornissen van de zintuigen. Bij de
persoon met dementie gaat het meestal om visuele waarnemingen. Hij gaat dingen waarne-
men die er in werkelijkheid niet zijn. Hij gaat bijvoorbeeld honden of vogels zien. Voor hem is
het de werkelijkheid. Correctie heeft geen zin, want daarop kan de cliént verward of agressief
worden.

Denkstoornissen: traagheid en incoherentie (onsamenhangend van gedachten). Er kunnen

waandenkbeelden ontstaan omdat de grip op het dagelijkse leven verloren gaat. Denken dat
je bestolen of vergiftigd wordt zijn daar voorbeelden van.
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Gedragsstoornissen:
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Fysieke en verbale agressie: de cliént begrijpt soms niet goed wat er van hem verlangd
wordt. Het kan ook voortkomen uit de waandenkbeelden of de waarnemingsstoornissen.
Belangrijk is je in te leven in de belevingswereld van de dementerende. Door te kijken wat
er vooraf gaat aan agressie, kan veel voorkomen worden. Ook moet je er rekening mee
houden, dat iemand in het verleden iets confronterend heeft mee gemaakt en dat iemand
nu, doordat hij in het verleden leeft, agressief kan reageren.

(Motorische) onrust: dag en nachtritme kan worden omgedraaid, omdat een cliént over-
dag gaat slapen. Er ontstaat een desoriéntatie in tijd. Onrust kan ook ontstaan door li-
chamelijke ongemakken, bijvoorbeeld dorst of pijn. De cliént kan niet meer aangeven wat
er werkelijk aan de hand is en gaat daardoor onrustig worden.

Persoonlijkheidsveranderingen: dit houdt in een verandering of verscherping van karakterei-
genschappen. Dit is voor de naaste omgeving vaak moeilijk om te accepteren omdat je een

geliefd persoon niet meer herkent.

Delier: een delier wordt gekenmerkt door minder helder bewustzijn van de omgeving, concen-
tratieproblemen, cognitieve stoornissen (zoals geheugen -, oriéntatie - , en taalstoornissen)
en een verstoord slaap-waak ritme. Oorzaken kunnen zijn: medicijnen, ziekte in de hersenen,
nier of leverinsufficiéntie, vitamine B12-tekort. Een delier heeft een acuut begin en toont
overdag een wisselend beeld. Patiénten met dementie hebben een grote kans op een delier.
Zij kunnen niet meer goed pijn aangeven en herkennen niet wat er met hun aan de hand is.
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De verschillende fasen op een andere manier benoemd

Fase 1: het bedreigde ik
Beleving:

Ontkent, is onzeker en angstig.
Voelt zich bedreigd en verliest grip.

Lichamelijke kenmerken:

In het gezicht is vaak spanning af te lezen.
De kaak steekt vooruit, om aanvallen af te weren.
De lippen zijn strak gespannen.

Gedragskenmerken:

Is zich bewust van zo en nu en dan optredende verwarring.

Begrijpt en communiceert vrij goed.

Kan voor zichzelf zorgen.

Verzet zich tegen veranderingen.

Klampt zich vast aan bezittingen met sociale betekenis of die troost bieden, zoals stok, vest,
tas, stoel, portemonnee.

Heeft last van mensen die zich verward of onaangepast gedragen of die decorumverlies ver-
tonen.

Fase 2: het verdwaalde ik
Beleving:

Voelt zich verdwaald, weet niet meer waar, wanneer en wie.
Beleeft hevige emoties.
Heeft behoefte aan houvast.

Lichamelijke kenmerken:

Ogen zijn helder maar ongericht, kunnen doelloos in de verte staren.

De houding en de spieren zijn ontspannen.

De schouders neigen ertoe voorover te hangen.

Het lopen is vaak zonder doel, ongericht, de voeten worden niet echt opgetild. Zij lopen om te
lopen of omdat ze vergeten zijn waar ze naar toe willen gaan.
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Gedragskenmerken:

Trekt zich terug in een innerlijke wereld, maakt een eigen werkelijkheid.
Vergeet vrijwel direct namen en feiten.

Uit gevoelens of reageert op het benoemen van gevoelens.

Kan zich slechts kort concentreren.

Kan zich bij spelletjes niet aan de regels houden.

Lijdt aan decorumverlies.

Het vermogen tot zelfzorg wordt minder.

Reageert vaak op liefdevolle aanraking, oogcontact, omhelzing.

Fase 3: Het verborgen ik
Beleving:

Is vaak minder kwetsbaar omdat er een veilige eigen innerlijke wereld is.

Beleving van zichzelf en werkelijkheid om hem/haar heen is meestentijds op een meer onbe-

Wust niveau.

Lichamelijke kenmerken :

De houding en spieren zijn ontspannen, kunnen ook slap zijn.
Gebruikt de stem wel om zich te uiten, maar is vaak niet te verstaan.
Kan zingen of neurién, maar vormt geen zinnen.

Het lopen is doelloos en ongericht, alsof ze in hun eigen innerlijke wereld een kringetje lopen.

De gang is vaak schuifelend en de schouders zijn voorover gebogen.
Meestal incontinent.

Gedragskenmerken:

Trekt zich nog verder terug in de eigen innerlijke wereld.

Gebruikt lichaam, armen en benen om repeterende bewegingen te maken, bijvoorbeeld
schommelen, stampen, trommelen.

Zegt soms verrassend rake dingen.

Kan liederen vaak nog geheel of gedeeltelijk meezingen of in elke geval meeneurién.

Kan zich maar kort op iets of iemand concentreren.

Is dikwijls zo zeer in zijn of haar eigen wereld, dat pogingen tot contact niet worden beant-
woord, vooral als men in die innerlijke wereld tevreden is.
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Fase 4: Het verzonken ik
Beleving:

Beleving is onduidelijk, meestal straalt de cliént rust uit.

Soms lijkt het alsof de ziel van de cliént ergens anders is, alsof hij/zij alleen lichamelijk aan-
wezig is.

Op zeldzame momenten beleeft de cliént emoties zoals plezier, verwondering of angst.

Lichamelijke kenmerken:

De ogen zijn gesloten of staren nietsziend voor zich uit.

De spieren zijn slap en drukken niets uit.

Bij langdurige bedlegerigheid zijn er vaak ernstige contracturen.

De lichamelijke houding kan gespannen zijn maar ook slap en niets uitdrukkend.

Gedragskenmerken:

Geen reacties op pogingen tot contact maken.
Heel soms toch opeens een verrassende reactie.
Herkent familie en vrienden niet, althans niet zichtbaar.
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Pijn bij dementie : artikel van Henriétte Aronds

Pijn bij dementie vaak niet herkend

Pijn bij dementie Foto: ANP

Dementerende ouderen lijden vaak pijn zonder dat hun omgeving het
merkt. Hoe komt dat en is daar wat aan te doen? - door Henriétte Aronds

De familie van een dementerende man in een verzorgingstehuis wordt gebeld met de vraag of hij
een paar uur per dag vastgebonden mag worden. Hij is erg onrustig en nauwelijks te handhaven
op de afdeling. Richtlijnen worden geraadpleegd, evenals de behandelend arts. Voors en tegens
worden zorgvuldig tegen elkaar afgewogen. Familie, arts en tehuis nemen gezamenlijk het besluit
de man twee uur per dag vast te binden.

Hij ligt twee jaar later 24 uur per dag vast in bed. Tot men op het idee komt in zijn mond te kijken.
Die zit vol rotte kiezen, die de oorzaak blijken van zijn onrust. De man loopt hu weer rond in de
tuin. Zijn dementie is niet weg, maar zijn levenslust is terug. “Onbehandelde pijn bij dementeren-
de ouderen verlaagt hun levenskwaliteit en dat moet je niet willen”, zegt Erik Scherder. Hij is
hoogleraar klinische neuropsychologie aan de Vrije Universiteit van Amsterdam (VU).

Onbehandelde pijn

Scherder kwam dit voorval tegen in de praktijk. Vijftien jaar geleden begon hij als een van de
eersten in Nederland onderzoek te doen naar pijn bij dementie. Inmiddels wordt er veel onder-
zoek naar gedaan en zijn er internationale samenwerkingsverbanden. “Maar is er nog veel te
winnen”, aldus Scherder die binnenkort start met een nieuw project.
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Samen met een arts en een tandarts wil hij verzorgingstehuizen afgaan om patiénten te onder-
zoeken op lichamelijke en tandheelkundige klachten.

Het is op het eerste gezicht moeilijk vast te stellen of demente ouderen pijn lijden. Als gevolg van
hun ziekte kunnen ze dit vaak niet of nhauwelijks laten blijken. Het is aan de verzorger, arts of
familie om aan het gedrag van de demente oudere af te lezen wat er aan de hand is. Dat blijkt
niet altijd eenvoudig.

Emoties bij pijn

Dikwijls voelt een demente patiént wel pijn, maar kan hij dit gevoel niet thuisbrengen. Dat vreem-
de gevoel vertaalt zich in onrustig gedrag, boosheid, angst of apathie. En daar zit meteen een
probleem, aldus Scherder. “Apathisch gedrag of een parkinsonachtig gezicht horen bij dementie,
dus denkt men vaak dat de ziekte de oorzaak is. Maar dat hoeft helemaal niet zo te zijn. Het kan
ook te maken hebben met pijn. Dan heb je meer aan paracetemol dan aan antidepressiva.” Ook
verbaast Scherder zich er over dat pijnstilling vaak als eerste sneuvelt wanneer men de medicatie
wil verminderen. Hij heeft geen idee waarom dit zo is.

Beleving van pijn

Behalve dat demente patiénten pijn anders uiten, is er nog een probleem. Ze beleven pijn vaak
anders. Dat hangt weer samen met het type dementie waaraan ze lijden. EIk type tast weer ande-
re hersengebieden aan. Bij Alzheimer kan het zijn dat het hersengebied waar de waarneming van
de pijn zetelt nog intact is, maar dat het gebied waar pijn wordt vertaald naar emotionele beleving
is aangetast. Dan neemt de patiént de pijn wel waar, maar beleeft hem niet. Mogelijk voelt de
patiént dan minder pijn. Dat kan de reden zijn dat iemand gewoon doorloopt met een gebroken
voet en daar ogenschijnlijk geen last van heeft. Al waarschuwt Scherder dat je dat nooit zeker
weet, want iemand met de ziekte van Alzheimer kan wel degelijk pijn lijden.

Pijnimpulsen

Vasculaire dementie (dementie als gevolg van vaatproblemen) daarentegen tast de verbindingen
tussen hersengebieden aan. Zijn die verbindingen doorgesneden, dan ontstaan geisoleerde ge-
bieden die zomaar pijnimpulsen rondsturen. Dat kan heftige pijn veroorzaken, ook al is daar geen
lichamelijke aanleiding voor. Dan heeft de patiént meer pijn dan je op basis van zijn ziekte zou
verwachten.

Naast pijn die wordt gegenereerd door de ziekte zelf of door andere oorzaken (rotte kiezen of
knellende schoenen), kan de demente patiént lijden aan chronische pijn veroorzaakt door artro-
se, reuma of kanker. Omdat dementie zich doorgaans pas op latere leeftijd manifesteert, is de
kans groot dat demente ouderen ook andere ouderdomsziekten ontwikkelen, die nogal eens ge-
paard gaan met chronische pijn.
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Onbehandelde pijn

"Wanneer je pijn onbehandeld laat, komen er stoffen vrij die schadelijk zijn voor de hersengebie-
den waar ook de dementie zetelt”, legt Scherder uit. “Daardoor wordt het activiteitenniveau ge-
dempt en kunnen lusteloosheid en depressie optreden. Dat is precies wat je wilt voorkomen,
want de demente patiént wordt hierdoor in feite nog verder de dementie ingetrokken. De patiént
beweegt niet meer, reageert niet meer op de omgeving. Hij komt terecht in een neerwaartse spi-
raal. Daarom moet je extra alert zijn bij mensen die stilletjes blijven zitten.”

Omgeving

Hoe kan de omgeving van de patiént er achter komen of hij onnodig lijdt? Promovenda Marjolei-
ne Pieper, verbonden aan de vakgroep Verpleeghuisgeneeskunde van het VU medisch centrum,
onderzoekt de invoering in Nederlandse verpleeghuizen van een methode die daarbij kan helpen.
De methode (Sta Op!) is in de Verenigde Staten ontwikkeld en wordt daar met succes toegepast.
“We hebben bestaande richtlijnen en methoden, om pijn te signaleren bijvoorbeeld, in een vijf-
stappenplan geintegreerd”, aldus Pieper. “Het hele team rondom de patiént — verzorgers, arts,
psycholoog, verplegers — kijkt mee. Dat heeft als voordeel dat je elkaar kunt aanvullen. En omdat
je systematisch alle fasen doorloopt, zie je niets over het hoofd.” Zo gauw familie of verzorgers
zien dat de demente patiént zich anders gedraagt dan normaal, kijkt men of er is voorzien in de
basisbehoeften.

Richtlijnen

Krijgt de patiént voldoende te eten en te drinken, knellen er geen kleding of schoenen, piept het
gehoorapparaat niet? Mocht daar niks uitkomen, dan stapt men over naar de volgende fase. Zo
worden stap voor stap alle aspecten bekeken die de oorzaak kunnen zijn van het afwijkende ge-
drag. Een pijnobservatieschaal wijst uit of er misschien sprake is van pijn.

Psychosociale behoeften zoals dagschema’s, prikkelarme omgeving en intermenselijk contact
worden doorgelicht en waar nodig aangepast. Er wordt gekeken naar de zogeheten ‘comfortzone
(heeft iemand behoefte aan een bepaalde activiteit, of juist niet). Mocht er nog steeds geen ver-
andering optreden dan kijkt men of pijnmedicatie soelaas biedt, of dat psychofarmaca misschien
moeten worden afgebouwd. Pieper: “Het is een cyclische methode, waar je op elk moment uit
kunt stappen, maar ook weer mee verder kunt gaan als er zich weer een gedragsverandering
voordoet.”

Ruim twee jaar is Pieper nu bezig en de pilots zijn hoopvol. De systematische aanpak zorgt er-
voor dat de angel eerder uit het probleem is, wat tijdwinst oplevert. Daarmee is de patiént natuur-
lijk het meest gebaat, maar eveneens zijn omgeving. Pieper: “Onrustig gedrag van een patiént
heeft een nadelige invloed op de rest van de afdeling. Hoe eerder je dat kunt stoppen, des te
beter. Ook verzorgers en familie reageren positief. Voor hen is het een hele geruststelling als ze
snel weten wat er aan de hand is.”
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Meetinstrumenten (over)belasting mantelzorger

Het is bekend dat het verlenen van mantelzorg op den duur kan leiden tot een zware overbelas-
ting (fysieke, psychische of tijd) van de mantelzorger. In de loop der jaren zijn er verschillende
meetinstrumenten ontwikkeld om de (over)belasting van de mantelzorger te toetsen. Als voor-
beeld de Caregiver Strain Index (CSI). De CSl is een vragenlijst waarmee overbelasting door
mantelzorg gemeten kan worden. Het instrument is ontwikkeld in de Verenigde Staten in 1983
door B. Robinson. De Caregiver Strain Index is één van de meest gebruikte (internationale) meet-
instrumenten om belasting door mantelzorg te meten.

Hoe werkt de CSI?

De CSl is ook vertaald in het Nederlands. Het zijn dertien vragen die met ja of nee kunnen wor-
den beantwoord. Het afkappunt ligt bij een score van zeven keer ‘ja’. Als iemand zeven keer of
meer een vraag met ‘ja’ beantwoordt, dan is er sprake van overbelasting. De CSI biedt veel voor-
delen omdat het snel en makkelijk af te nemen is. Het invullen van de test kost hoogstens vijf
minuten. Tijdens het consult kan de huisarts deze test aan de mantelzorger voorleggen. De uit-
slag kan dienen als kapstok voor het verdere gesprek tijdens het consult. Ook ziet de mantelzor-
ger zelf zwart op wit de vragen staan die hem of haar aan het denken zetten over de eigen situa-
tie. Het in het bijzijn van de huisarts deze test invullen en bespreken is de eerste stap naar er-
kenning van overbelasting.

Houdt u er rekening mee dat het gaat om een globale inschatting en dat er sprake is van een
momentopname. Als de mantelzorger regelmatig de lijst invult (bijvoorbeeld steeds op de eerste
dag van een nieuwe maand), krijgt men zicht op de belasting op langere termijn. Deze vragenlijst
is wetenschappelijk gevalideerd. Verandering van de vragen betekent dat de uitslag niet meer
klopt.

1. Mijn nachtrust is verstoord. Ja/ Nee
2. Hem of haar helpen kost me nogal wat moeite en tijd. Ja/ Nee
3. Ik vind het lichamelijk zwaar. Ja/ Nee
4. Het beperkt me in andere dingen die ik wil doen. Ja/ Nee
5. Wij hebben onze dagelijkse manier van doen moeten aanpassen. Ja/ Nee
6. Wij hebben onze plannen moeten wijzigen. Ja/ Nee
7. Er zijn ook andere zaken waaraan ik mijn tijd moet besteden. Ja/ Nee
8. Emotioneel gedragen we ons anders ten opzichte van elkaar. Ja/ Nee
9. Het gedrag van mijn man/vrouw maakt me soms van streek. Ja/ Nee
10. Het is pijnlijk te moeten zien dat hij/zij een ander persoon is geworden. Ja/ Nee
11. Ik heb mijn werk/baan moeten aanpassen aan de situatie. Ja/ Nee
12. Ik word geheel door deze situatie in beslag genomen. Ja/ Nee
13. We leven onder financiéle druk. Ja/ Nee
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Discomfort Scale - Dementia of Alzheimer Type (DS-DAT)

Nederlandse versie

© EMGO Instituut, VU medisch centrum, 1997. Aangepaste versie 2008.

Positie: liggend / zittend / StaaNA / IOPENA /....eooiiieiiie ettt e e et e e s e e e s st e e e e anbb b e e e s e nbeeeeeannes
Beperking: (bv. onrustband, houding waarin de patiént niet kan bewegen)

Waarnemingen tijdens de 5 minuten observatietijd:

Score (zet een kruisje in de kolom die
Item met criteria van toepassing is)*

Geen |Minimaal| Matig |Extreem Nvt

a. Hoorbaar/luidruchting ademhalen? Niet goed klinkende bijgeluiden bij in-
of uitademing; de ademhaling lijkt inspannend, moeizaam of afmattend; de
adembhaling klinkt luid, krassend of hijgend; moeite met ademhalen of krachtig
pogen een goede gasuitwisseling te bereiken; episodische uitbarstingen van
snel ademhalen of hyperventilatie.

b. Negatief stemgebruik? Geluiden of spraak met een negatief of afkeurend
karakter; gedempte laagtonige geluiden zoals constant met een keelklank
mompelen; monotoon of getemperd geluid of geluid van variérende toonhoogte
met een duidelijk onplezierige klank; geluid met een hogere snelheid dan een
gesprek, of aanhoudend geluid als bij steunen of kreunen; steeds dezelfde
woorden op een treurige toon herhalen; gekwetstheid of pijn uitdrukken.

c. Tevreden gelaatsuitdrukking Gezicht ziet er aangenaam, kalm uit; rustig,
op zijn/haar gemak of sereen; ontspannen gezichtsuitdrukking met ontspannen,
niet op elkaar geklemde kaken; over het geheel genomen een vredige
uitdrukking.

d. Bedroefde gelaatsuitdrukking Gekweld kijkend gezicht; ziet er gepijnigd,
zorgelijk/bedrukt, verloren of eenzaam uit; bedroefd voorkomen; schuldige blik
met diepliggende, glansloze ogen; tranen; huilen.

e. Angstige gelaatsuitdrukking Bang, bezorgd kijkend gezicht; gehinderde,
angstige, of ongeruste uitdrukking; verschrikt uiterlijk met open ogen en een
smekend gezicht.

f. Gefronst gelaat Gezicht ziet er gespannen uit; strenge of norse blikken;
ontstemde blik met gefronste wenkbrauwen en plooien in het voorhoofd;
mondhoeken naar beneden.

g. Ontspannen lichaamstaal Gemakkelijke, open houding; ligt er rustig bij,
eventueel "genesteld" of uitgestrekt; spieren lijken normaal gespannen en
gewrichten staan niet onder spanning; inactieve, luie of "relaxte" uitdrukking;
aanblik van "lekker niks doen"; nonchalant.

h. Gespannen lichaamstaal Extremiteiten vertonen spanning; wringen van de
handen, gebalde vuisten, of strak opgetrokken knieén; lichaamshouding ziet er
gespannen en inflexibel uit.

i. Zenuwachtige bewegingen/bewegingsonrust Rusteloze, ongeduldige
bewegingen; wriemelen, nerveus handelen; lijkt weg te willen van een pijnlijk
gebied; krachtig aanraken van, trekken aan, of wrijven over lichaamsdelen.

1Zie instructieblad voor scoringsmethode
“Wanneer u er niet zeker van bent of een geluid respiratoir of vocaal van oorsprong is, maak dan een keuze uit beide items.
Scoor dus maar één van beide.




Bewustzijnsniveau: (omcirkel wat van toepassing is)

wakker en alert / wakker / wakker maar slaperig / in slaap vallend / in een lichte slaap / in een diepe slaap

Tegengekomen moeilijkheden/omstandigheden: .........coooiiiiiiiii e

Standaardprocedure voor het afnemen en invullen van de DS-DAT

De DS-DAT is een meetschaal voor het meten van het welbevinden van patiénten. Het is belangrijk dat de schaal op
een gestandaardiseerde manier wordt afgenomen. De hier beschreven standaardprocedure is gebaseerd op de
standaardprocedure die werd gebruikt door de ontwikkelaars van de schaal, en hun mondelinge toelichting daarop.

Voor u begint...
Neem de DS-DAT bij één en dezelfde patiént bij voorkeur steeds op ongeveer dezelfde tijdstippen van de dag af
(bijvoorbeeld steeds aan het einde van de middag).

Als eventueel zojuist een gebeurtenis plaatsvond die ongemak kan veroorzaken (zoals omleggen, fysiotherapie etc.),
wacht dan vijftien tot dertig minuten voor met de observatie te beginnen. Het gaat erom het 'eigen’ (on)welbevinden te
bepalen, geen reactie op een interventie of situatie.

Aanwijzingen

Volg deze standaardprocedure. Het is belangrijk dat de afname van de DS-DAT steeds op dezelfde wijze gebeurt. Als
namelijk de observatie zelf het gedrag zou beinvloeden, gebeurt dit tenminste telkens op dezelfde wijze.
Observeer de patiént waar u hem/haar aantreft (woonkamer, in bed, etc.). Maak een slapende patiént niet wakker; pas
de DS-DAT dan toe bij de slapende patiént. Wanneer de patiént rondloopt, verplaats u dan geleidelijk met de patiént
mee.

Verander het gedragspatroon van de patiént niet en reageer neutraal op eventuele verbalisaties. Doe niets dat een
reactie van de patiént kan uitlokken.

Als een patiént verandert van gedrag en negatief op uw aanwezigheid reageert, verlaat dan de ruimte en probeer het
vijftien minuten later nog eens. Eventueel observeert u de patiént nu van een afstand. Vermeld dit dan bij het onderdeel
"tegengekomen moeilijkheden/omstandigheden”.

Registreer objectief voor elk item slechts volgens de bij dat item genoemde criteria; interpreteer dus niet, omdat de
betekenis van gedrag van demente personen anders kan zijn dan bij niet demente personen. Het gaat erom zo objectief
mogelijk de score te bepalen aan de hand van de criteria.

Voorbereiding en uitvoering

Lees eerst de gedragsitems goed door, en neem ze in u op.

Glimlach en introduceer uzelf. Zeg op een vriendelijke manier zoiets als: "Dag mevrouw (meneer)..., ik ben ...., en ik
kom even bij u zitten". De intonatie, niet wat u zegt, is belangrijk.

Ga op een stoel bij de patiént zitten. Verplaats de stoel geleidelijk naar de patiént, zo, dat u de gezichtsuitdrukkingen,
extremiteiten en geluiden van de patiént goed kunt observeren.

Kijk op uw horloge en noteer het begin van de observatieperiode op het formulier.

Observeer 5 minuten.

Omcirkel wat van toepassing is bij positie (liggend, zittend, staand, lopend, of anderszins) en bij beperking (bv.
onrustband, houding waarin de patiént niet kan bewegen).

Zeg: "Ik zal enkele minuten bij u blijven, en een paar dingen op dit papier schrijven”.

Scoringswijze items

Kruis per item aan wat van toepassing is. Maak voor de keuze van de juiste kolom gebruik van de tabel op de volgende

pagina.

Met aankruisen begint u gedurende de observatieperiode; eventueel kunt u een itemscore herzien door het eerder

aangekruiste door te strepen, en alsnog een kruisje in de juiste kolom te zetten.

Alle items moeten gescoord worden. Een onvolledige lijst is van weinig nut.

Alle items zijn onafhankelijk; laat u bij het invullen van een bepaald item niet leiden door de score op een ander item.

Aan het einde van de observatieperiode controleert u of u alle items hebt gescoord.

Op basis van uw observaties van de patiént, omcirkelt u nu het bewustzijnsniveau dat van toepassing is.
Scoringsmethode van items:

Geen: deze categorie wordt aangekruist wanneer geen van de bij dit gedragsitem beschreven termen
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betrekking hebben op de patiént.

Minimaal:minimaal betekent dat tenminste één van de omschrijvingen van het item is waargenomen
(frequentie=1) en dat het een zeer lage itensiteit had en dat het slechts voor zeer korte
tijd aanwezig was.

Matig:  wanneer een gedragskenmerk aanwezig is, maar in sterkere mate dan omschreven bij
"minimaal”, en in geringere mate dan "extreem".

Extreem: wanneer één van de beschreven gedragskenmerken aanwezig is met grote intensiteit
gedurende de gehele observatieperiode. "Extreem" is ook van toepassing als meerdere
beschrijvingen van toepassing zijn, die of van lage intensiteit, of van korte duur mogen
zijn. Verder wordt "extreem" gebruikt als bijna de gehele beschrijving van het gedrag van
toepassing is.

Nvt: alleen wanneer een item niet gescoord kan worden (bv. droevige gezichtsuitdrukking bij
een patiént die slaapt, of luidruchtig ademen bij een patiént die beademd wordt), kruis dan
de kolom "nvt" aan, en vermeld de omstandigheden onderaan de pagina.

Systematisch:

Frequentie Intensiteit / duur Score
0 > Geen
1 —~ laag / kort —_—> Minimaal
hoog / lang _—> Extreem
Anders EEEEE— Matig
>1 E— laag / kort _—> Matig
Anders —_—> Extreem
zeer hoog > Extreem
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Rotterdam Elderly Pain Observation Scale (REPOS)
Instructiekaart

Definities van de gedragingen

Elk onderdeel van de REPOS vertegenwoordigt bepaald gedrag of een bepaalde reactie. De REPOS scoort gedra-
gingen niet op intensiteit, maar alleen of ze voorkomen, ja of nee. Een item mag alleen als aanwezig gescoord
worden als de betreffende gedraging duidelijk te zien was. Scoren is niet zinvol als de cliént ontspannen ligt te
slapen.

5 Gespannen gezicht
Eén of meer spieren in het gezicht worden aangespannen (zijn niet ontspannen).
Dit wordt NIET gescoord als cliént praat.

Ogen (bijna) dichtknijpen
Het samen- of dichtknijpen van de ogen.
NIET scoren als cliént knippert met de ogen of als de ogen steeds dicht zijn zonder te knijpen.

Optrekken bovenlip
Het omhoog trekken van de bovenlip waardoor afstand tussen bovenlip en neus wordt verkleind; lijnen
tussen neus en mondhoeken dieper; neusgaten opgetrokken en vergroot.

Grimas

Alleen scoren als onderstaande drie gezichtsexpressies gezamenlijk voorkomen:

1) Wenkbrauwen die samen- en naar beneden getrokken zijn, waarbij de huid tussen de wenk-
brauwen opbolt.

2) Samen- of dichtgeknepen ogen.

3) Lijnen tussen neusvleugels en mondhoeken (naso-labiale plooi) die dieper liggen dan normaal
en zijwaarts zijn opgetrokken.

Angstig kijken
Grote, wijd geopende ogen en wenkbrauwen die aan de binnenzijde iets omhoog en samengetrokken
zijn.

Bewegen van een lichaamsdeel

ledere beweging die duidt op verzet of het beschermen van een (pijnlijk) lichaamsdeel. Denk bijvoor-
beeld ook aan verzitten in een stoel ter ontlasting van stuit of rug en grijpen naar het hoofd.

NIET scoren wanneer de beweging of handeling functioneel is, b.v. haar uit het gezicht strijken of armen
omhoog doen om kleding uit te trekken.

Paniekerig, paniekreactie

Een extreme vorm van angst die zich uit in willekeurige onrustige lichaamsbewegingen of heftig verzet.

Dit kan samengaan met:

+ Een angstige blik gekenmerkt door grote wijd geopende ogen en wenkbrauwen die aan de
binnenzijde iets omhoog en samengetrokken zijn; en/of

* Intense kreten of verbale uitingen van pijn, zoals ‘au’ of ‘je doet me zeer’.

Kreunen/jammeren
Monotoon en klaaglijk geluid.

Onrustgeluiden/verbale uitingen
Plotselinge of langer aanhoudende intense kreten of verbale uitingen van pijn, zoals ‘au’ of ‘je doet me
zeer:

Inhouden adem/stokken ademhaling
Kortstondig stoppen met ademhaling, de adem blijft steken.
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REPOS beslisboom

24|  FREPQS seor

Pijn?

Ga mogelijke oorzaken na, zoals:
+ Pijnmedicatie ingenomen?

+ Goede lig- of zithouding?

+ Volle blaas / katheter goed?

erbij

+ Angstig / verdrietig / boos / honger / dorst?
Onderneem zelf actie, haal zonodig fysio/ergo/arts

Geef nu een pijncijfer 4 o oo
— 0 - e P |J N! Actie a* en/of actie B*

Geen pijn

*actie A
Rustgevende behandelingen, zoals:

+ Aandacht / Afleiding

* Massage

* Warmte / Koude
+Verandering houding
+ Kalmerende middelen

Herhaal REPOS na behandeling

*actie B

Pijnmedicatie in overleg met teamleiding / arts

In onderstaand schema kunt u de REPOS-score en het pijncijfer noteren, en de ondernomen actie
vermelden. Het pijncijfer loopt van 0 (geen pijn) tot en met 10 (ergst denkbare pijn).

NAAM CLIENT

1€ observatie

2€ observatie 3¢ observatie

NAAM OBSERVATOR

DATUM / TIUDSTIP

REPOS-score

PIJNCIJFER

ACTIE
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Nederlandse versie van de Pain Assessment Checklist for Seniors with Severe Dementia (Pacslac-D)*

Datum: Tijdstip beoordeling:

Naam patiént/ bewoner:

Doel:
Deze chedlijst wordt gebruikt om pijn te beoordelen bij patiénten met dementie
die geen of slechts beperkte mogelijkheden hebben te ommuniceren

Instructies:

Kruis aan welke items van de PACSLAC voorkomen tijdens de petiode waarin u geintereseerd bent

De score per subschaal kan worden berekend door de het aantal kruisjes per subschaal op te tellen
Door alle subschaal scores op te tellen berekend u de totale schaal score

Opmerkingen:

Uitdrukking van pijn

FEen spedfick geluid of uiting van pijn ‘au’ of ‘oef’

Wenkbrauwen fronsen

Grimas

Rimpels in het voorthoofd

Kreunen en kermen

Verandering in de ogen (scheel kijken, mat, helder, meer bewegingen)

Pijnlijke plek aanraken en vasthouden

Pijnlijke plek beschermen

Teru itrekken

Verbale agtessic

Fysicke agtessie (bijv. mensen en/of voorwerpen wegduwen,
anderen krabben, anderen slaan, stompen, schoppen)

Geérgerd (geagiteerd)
Achteruitdeinzen

Niet aangeraakt willen worden

Niet—ooéieratief/ weerstand teien zorierlenini

Nors/ prikkelbaar

Schreeuwen/ktijsen

Donkere blik

Verdrietige blik

Geen mensen in de buutt laten komen
Ontsteld (ontdaan)

Blozend, rood gelaat

Rusteloos

Subschaal scores:
Gelaat
Verzet/ Afweer

Sodaal emotioneel/ stemming Totale score:

* PACSLAC is oorspronkelijk ontwikkeld door Fuchs-Lacelle and Hadjistavroponlos, 2004
PACSIAC-D werd vertaald, aangepast en getest door de Universiteit Maastricht (Zwakbalen et al., 2006)
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Peiling Medisch Contact over beginnende dementie

ONGEKENDE DILEMMA’S

Bij beginnende dementie voelen maar weinig Nederlandse artsen voor euthanasie. Dat blijkt uit een peiling op de

website van Medisch Contact. Ja- en nee-stemmers lichten er hun antwoord toe met praktijkvoorbeelden en ethi-

sche argumenten.

Bijna de helft (48 procent) van de art-
sen zou ‘nee’ zeggen als een patiént
met beginnende dementie om eutha-
nasie vroeg. Dat blijkt uit een peiling
op de website van het tijdschrift Me-
disch Contact waaraan 356 artsen
meededen. Slechts 11 procent zou
‘ja’ zeggen, 41 procent zegt niet te we-
ten wat te doen. ‘Een beginnende de-
mentie is nog geen ondraaglijk lijden’,
schrijft een nee-stemmer. Een ja-stem-
mer zou met de patiént in gesprek
gaan en onderzoeken of sprake is van
uitzichtloos en ondraaglijk lijden en
van een weloverwogen verzoek: ‘Als is
voldaan aan die zorgvuldigheidscrite-
ria zal ik aan het verzoek voldoen.’
Het tijdschrift laat huisarts Stefan
Vaes uit het Drentse Norg aan het
woord. Ook al raadden alle plaatselij-
ke collega’s — onder wie zijn vrouw —
het hem af, hij verrichtte euthanasie
bij een vrouw van 78. Ze leed aan een
vorm van alzheimer waaraan ook haar
ouders hadden geleden. Zij wilde niet,
net als zij, in totale afhankelijkheid
eindigen. Vaes had al vaker euthana-
sie verleend, maar alleen bij lichame-
lijk lijden. De vraag van de vrouw stel-
de hem voor ongekende dilemma’s.
‘Een patiénte die met de auto op het
spreekuur komt, onlangs voor de
tweede keer is getrouwd, kan die on-
draaglijk lijden? |k aarzelde, maar zag
ook dat de lijdensdruk enorm was. Ze
kon het vooruitzicht niet aan, zou zich-
zelf van het leven beroven als ik haar
niet hielp. Dat vond ik niet humaan.
Toen twee artsen haar als wilsbe-
kwaam hadden beoordeeld, kon ik
niet meer terug. Wie a zegt, moet ook
b zeggen.’

Gepasseerd station

De jaarverslagen van de toetsingscom-
missies laten zien dat euthanasie bij
dementie hoogst ongebruikelijk is.
Naast het voorbeeld van Vaes waren er
in 2008 slechts vier vergelijkbare eu-
thanasiemeldingen op een totaal van
2331, becijfferde Medisch Contact.

Medisch Conact

‘Tk aarzelde,
maar zag
ook dat de
lijdensdruk

enorm was’

Sinds 2002, het jaar waarin de ‘Wet
toetsing levensbeéindiging op verzoek
en hulp bij zelfdoding’ van kracht werd,
gaat het om niet meer dan zestien mel-
dingen. Steeds was er sprake van uit-
zichtloos en ondraaglijk lijden van de
patiént en was de arts overtuigd dat
het verzoek om euthanasie vrijwillig en
weloverwogen was. Euthanasie in een
later stadium van dementie is nog
nooit gemeld. Er wordt vanuit gegaan
dat in zo’n geval niet de patiént maar
de omgeving lijdt en dan is euthanasie
een gepasseerd station.

De website verwijst ook naar een arti-
kel in de Journal of Medical Ethics,
waarin specialist ouderengeneeskun-
de en ethicus Cees Hertogh vertelt
hoe een 85-jarige patiénte met vascu-
laire dementie — ze was in vrijwel al
haar vermogens beperkt — reageerde
bij het zien van haar zeven jaar eerder
opgestelde wilsverklaring. Ze pakte
die met beide handen vast en maakte
overduidelijk dat verder leven met de-
mentie voor haar ondraaglijk was.
Hertogh: ‘Anders dan bij alzheimer
blijft bij vasculaire dementie het her-
kenningsvermogen intact. Het docu-
ment diende als een soort schakel
tussen haar huidige en haar vroegere
zelf. Daardoor groeide het vertrouwen
tussen haar en mij en raakte ik ervan
overtuigd dat ik haar daadwerkelijk
zou helpen door op haar verzoek in te
gaan. Wat ook gebeurde.’

In Medisch Contact komt voorts neu-

door Fred Verbakel

roloog Pim van Gool aan het woord. Hij
vindt het belangrijk dat arts en patiént
in een vroeg stadium spreken over be-
handelbeperkingen of een behandel-
verbod. Nog altijd komt het voor dat
patiénten met de diagnose alzheimer
na een hartinfarct via de spoedeisen-
de hulp op de intensive care terecht-
komen. ‘Als van tevoren was afgespro-
ken dat in zo’'n situatie niet zou wor-
den behandeld, had de patiént kunnen
sterven. Het nalaten van zinloos me-
disch handelen is dan een ontsnap-
pingsroute voor euthanasie.’

Lacune

Hertogh geeft het voorbeeld van een
patiént met dementie die in het bezit
was van een euthanasieverklaring in
combinatie met een behandelverbod.
Toen hij longontsteking kreeg, koos
zijn arts voor palliatieve sedatie. ‘Daar-
mee handelde ze niet volgens de eu-
thanasiewet, want er was geen sprake
van ondraaglijk lijden. En evenmin vol-
gens de richtlijn palliatieve sedatie,
want de patiént had langer dan twee
weken te leven. Onder de bestaande
regels had dat eigenlijk moeten wor-
den gemeld. Tegelijkertijd wijst de ca-
sus op een lacune in die regels.” Cees
Hertogh noemt het niet ondenkbaar
dat artsen steeds vaker kiezen voor
deze schemerweg. ‘Maar we moeten
accepteren dat wij uiteindelijk niet
ieder lijden kunnen wegnemen.” m
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Bundelen van expertise verhoogt kwaliteit van lever

Het aantal mensen met dementie neemt in de toekomst fors toe. De netwer-

ken palliatieve zorg en zorgketens dementiezorg werken echter nog nauwe-

lijks samen. Op de Zuid-Hollandse Eilanden zijn de afgelopen twee jaar acti-

viteiten ondernomen waardoor medewerkers in hospices en vrijwilligers

VPTZ meer handvatten kregen voor het omgaan met mensen met dementie.

Wat werkte goed en welke obstakels kwam men tegen?

Door Sabina Mak, Margje
Mahler en Conny Bouwer

“Mensen met dementie
moeten zich zo comfortabel
mogelijk voelen: een opti-
male voedingstoestand en
zo min mogelijk pijn en
onrust. Daarvoor moet de
zorg rust uitstralen, Het
medische denken hoort niet
meer op de voorgrond e
staan, maar het welzijn.”

Codgrdinator hospice
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Hoe ouder mensen worden, hoe groter de kans dat
ze dementie krijgen. Gezien het feit dat men steeds
ouder wordt, zal het aantal mensen met dementie
in de toekomst alleen maar toenemen. Berekend is
dat er in 2050 een half miljoen mensen aan demen-
tie zullen lijden. Genezing van dementie is niet
mogelijks het is onvermijdelijk dat mensen met
dementie aan deze ziekte, of in elk geval mét deze
ziekte sterven. Het is dan ook logisch dat er samen-
werking plaatsvindt tussen dementiezorg en pallia-
tieve zorg; een bundeling van krachten en experlise
verhoogt de kwaliteit van leven voor mensen met
dementie. In de praktijk werken de vele tientallen
netwerken palliatieve zorg en zorgketens dementie-
zorg nog maar mondjesmaat samen. Op de Zuid-
Hollandse Eilanden zijn er vanuit het netwerk en
de keten verschillende activiteiten uitgevoerd om
deze verbinding wel te maken.

Palliatieve zorg en dementie

fat levert een verbinding tussen dementiezorg en
palliatieve zorg nu precies op? Het aanbod van zorg
en ondersteuning kan dan beter worden afgestemd
met de cliént en zijn of haar mantelzorger(s). Hier-
voor is zowel de kennis vanuit de dementiezorg als
kennis vanuit de palliatieve zorg van belang. Ele-
menten van de palliatieve zorg zijn echter niet een-
voudigweg over te nemen in de zorg voor mensen
met dementie. Eén van deze elementen is bijvoor-
beeld het maken van eigen keuzes. Het afnemen
van het cognitieve functioneren zorgt ervoor dat
mensen met dementie hun wensen en behoeften
lastig duidelijk kunnen maken. Daardoor moeten
zorgverleners zich meer in de cliént verdiepen en
samen met de naasten interpreteren wat de cliént
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wil. Ook vertonen mensen met dementie vaak
onrustig en afhankelijk gedrag. Als medewerker
moet je weten hoe je hier het beste mee om kan
gaan, zodat een cliént zich comfortabel en veilig
voelt.

Aanbevelingen

De regio Zuid-Hollandse Eilanden laat zien dat ee:
verbinding tussen een netwerk palliatieve zorg en
zorgketen dementie kdn en werkt. Maar hoe zorg j
voor deze verbinding? Vilans werkte, in opdracht
van ZonMw, samen met een projectgroep van de
Zuid-Hollandse Eilanden aan een beschrijving vai
hun goede voorbeeld en aan een handreiking voor
andere professionals en (netwerk)codrdinatoren.
Deze beschrijving baseerden zij op de aanwezige
ketenplannen, samenwerkingsafspraken, aanwe-
zige literatuur, het resultaat uit 12 semigestructu-
reerde interviews bij belangrijke betrokkenen
(onder wie een huisarts, specialisten ouderenge-
neeskunde, medewerkers en vrijwilligers van de
hospices, medewerkers it een verpleeg- en verzos
gingshuis en de thuiszorg, de netwerkcodrdinator
projectleider ketenzorg en casemanager dementie
en de resultaten uit 33 afgenomen digitale vragen-
lijsten bij ziekenhuizen, verpleeg- en verzorgings-
huizen, thuiszorg en hospices uit de regio.

Op basis van het goede voorbeeld van de Zuid-
Hollandse Eilanden en een literatuurverkenning
kwamen de volgende punten naar voren als succe
factoren voor het starten of versterken van een ve
binding tussen twee zorgketens. Hieronder
beschrijven we er een aantal.

. Organiseer een startbijeenkomst met belangrijk
partners uit beide zorgketens (middenkader
zorgorganisaties, huisartsen, casemanagement,
consultatieteam palliatieve zorg, vertegenwoor-
diging cliéntenraad).

Maak duidelijke samenwerkingsafspraken tussc
de leden van de twee zorgketens en zorg dat de:
(twee)jaarlijks worden geévalueerd, geactuali-

.

seerd en ondertekend.
« Zorg voor verbinding en uitwisseling tussen
leden van het consultatieteam palliatieve zorg e
de casemanager (dementie). Zij kunnen samen
nagaan op welke punten ze elkaar kunnen ver-
sterken.
Zorg voor structurele deskundigheidsbevorde-
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ring bij vrijwilligers en medewerkers over pallia-
tieve zorg bij mensen met dementie. Probeer
hierbij aan te sluiten bij bestaande scholingspro-
grammas.

Zet de vrijwilligers vanuit de palliatieve zorg
(hospice en Vrijwilligers Palliatieve Terminale
Zorg, vrrz) die dat willen zo nodig ook in bij de
thuiszorg en in verzorgings- en verpleeghuizen
voor de ondersteuning van mantelzorgers. Voor
sommige vrijwilligers is het een mooie verdie-
ping. Belangrijk is hen voldoende toe te rusten
met kennis en handvatten door training, zodat zij
deze werkzaamheden goed vorm en inhoud kun-
nen geven.

Op praktisch niveau zijn de volgende elementen

van belang voor goede palliatieve zorg bij mensen

met dementie:

= Leerde persoon met dementie en zijn mantelzor-
gers kennen. Hierdoor krijgen zorgverleners cen
compleet beeld van de persoon met dementie.
Dit geeft inzicht in de beleving van de cliént en
helpt bij het nemen van beslissingen voor de
dagelijkse zorg en maakt het bespreken van keu-
zes in de toekomst makkelijker.

Zet als zorgteam het consultatieteam palliatieve
zorg in wanneer er vragen of onduidelijkheden
zijn met betrekking tot de palliatieve zorg voor
mensen met dementie,

Stel binnen de dementiezorg vroegtijdig een dui-
delijke zorgplanning op (door gezamenlijke
besluitvorming) voor mensen met dementie en
hun naasten.

-

Obstakels
Uit de literatuur en de praktijk blijkt dat verpleeg-
en verzorgingshuizen, thuiszorg en ziekenhuizen
moeite hebben met het bieden van palliatieve zorg
aan mensen met dementie. Bij hospices en bij
gespecialiseerde palliatieve-zorgteams ontbreekt
het vaak aan vaardigheden voor het omgaan met
mensen met dementie, In de literatuur en de inter-
views komen verschillende obstakels naar voren
die goede palliatieve zorg bij dementie belemme-
ren. Hieronder beschrijven we de belangrijkste.
* Gebrek aan erkenning dat dementie een progres-
sieve, ongeneeslijke ziekte is.
Vanwege het langzame en geleidelijke verlies van

PALLIUM @ MULTIDISCIPLINAIR TIJDSCHRIFT OVER PALLIATIEVE ZORG

Wilt u reageren op dit artikel? Stuur uw reactic naar mieke. vandalen@bsl.nl.

cognitie en andere functies hebben zorgprofessi-
onals, vrijwilligers en mantelzorgers, maar ook
de maatschappij, vaak moeite om iemand met
dementie te zien als iemand bij wie palliatieve
zorg van toepassing is.

De term palliatieve zorg is verwarrend,
Zorgverleners, cliénten, hun naasten en de maat-
schappij associéren palliatieve zorg nog vaak met
‘terminale zorg’ (zorg in de stervensfase). Pallia-
tieve zorg is echter veel breder en wordt al veel
eerder ingezet, namelijk na de diagnose demen-
tie. Hoe eerder je deze gesprekken kunt voeren,
des te meer de cliént nog zijn of haar inbreng kan
geven.

Prognose is onzeker na diagnose dementie.
Dementie is een onomkeerbaar proces en gaat

vaak gepaard met zeer geleidelijke ‘aftakeling’
met af en toe een acute verslechtering. Deze ‘afta-
keling is per persoon én per vorm van dementie
verschillend. De duur van diagnose tot aan over-
lijden is bij dementie daardoor lastig te voorspel-
len (gemiddeld 4 tot g jaar).

= Onvermaogen bij persoon inet dementie om
Klachten, pijn en ander ongemak zelf te melden.

Handreiking palliatieve zorg bij dementie
Wie meer wil weten over de samenwerking, kan de
handreiking Palliatieve zorg bij dementie: een logi-
sche verbinding gratis downloaden op vilans.nl
(zoek bij ‘producten’ op: palliatieve zorg bij demen-
tie). De handreiking biedt netwerkcosrdinatoren,
projectleiders, ketenregisseurs, zorgaanbieders en
professionals concrete handvatten om dementic-
zorg en palliatieve zorg met elkaar te verbinden.
Geen abstracte managementtaal, maar een direct
bruikbare handreiking om dit samenwerkingstra-
jectop te starten. o

Sabina Mak ¢en Margje Mahler zijn werkzaam als advi-
seur otderenzorg bij Vilans.

Conny Bouwer is netwerkeodrdinator palliatieve zorg en
projectleider ketenzorg dementie op de Zuid-Hollandse

Eilanden.

Vilans, kenniscentrin voor langdurende zorg, ontwikkelt
samen met liet veld verniewwende en praktijkgerichte ken-
nis ter verbetering van de kwaliteit van leven van mensen

die zorg en ondersteuning nodig hebben,
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“Als een bewoner op mijn
afdeling niet gedoucht wil
worden, omdat hij of zij
hiervan in paniek raakt,
gaan we kijken hoe we die
cliént op een andere manier
kunnen wassen. We kijken
naar de beleving van de
cliént en respecteren zijn
keuzes. De bewoner moet
zich hier comfortabel en
veilig voelen. Daarnaast
maken we afspraken
rondom het levenseinde.
Dat is wat de palliatieve
zorgbenadering volgens
mij inhoudt.”
Leidinggevende pG-afde-
ling van een verpleeghuis

“Mensen met dementie
kunnen niet meer goed
aangeven wat hun wensen
zijn. De ‘vaste’ verzorgende
kan dit wel aanvoelen
omdat hij of zij iemands
levensverhaal goed kent.
Dat vraagt echter wel om
een open houding”
Leidinggevende pG-afde-
ling van een verpleeghuis
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