Tijdschrift voor Gerontologie en Geriatrie, 2007 (2007) 38:255-263
DOI 10.1007/BF03074863

ARTIKEL

Sterven met dementie: wat weten wij ervan?

J.T. van der Steen - M.W. Ribbe

Abstract Dying with dementia: what do we know about
it? Death with dementia is increasingly common, yet
research on end of life with dementia and end-of-life
care for such patients has been sparse. This article
reviews recent studies in this area, most of which were
done in US nursing homes. Research focused on five
domains: prognosis, decision making, treatment,
patient’s health and suffering, and family’s circumstan-
ces and satisfaction with care. Prognostication focused
on developing risk scores for mortality within 6 months
or a year, and while decision making was usually studied
qualitatively, the other three domains were largely
covered by a series of small, retrospective studies. Future
direction in research is discussed, including the ongoing
CASCADE project in Boston and the Dutch End of Life
with Dementia Study (DEOLD). Both of these prospec-
tive studies in nursing home residents assess decision
making, as well as factors associated with family’s satis-
faction and patient suffering. These studies will provide
insight into interventions that are most likely to improve
end of life care of patients with dementia in the respective
countries and elsewhere.
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Samenvatting Steeds meer mensen zijn bij overlijden
dement. Toch is er tot voor kort nauwelijks onderzoek
gedaan naar sterven met dementie en de zorg rondom het
levenseinde. In dit overzichtsartikel wordt een stand van
zaken gegeven over onderzoek op dit gebied. Er zijn vijf
deelgebieden te onderscheiden: prognose, besluitvor-
ming, behandelingen, gezondheidstoestand / lijden van
de patiént, en de situatiec van de familie en diens
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tevredenheid met de zorg. Het meeste onderzoek vond
plaats in Amerika, in verpleeghuizen. Er zijn risicoscores
voor overlijden binnen een half of één jaar ontwikkeld,
en in diverse settings is kwalitatief onderzoek naar
besluitvorming uitgevoerd. De laatste drie gebieden zijn
voornamelijk in kaart gebracht door een serie kleine,
retrospectieve onderzoeken. Twee lopende prospectieve
onderzoeken bij verpleeghuispatiénten volgen besluit-
vorming en gaan niet alleen in op de mate van lijden
van de patiént en (on)tevredenheid van familie bij het
levenseinde, maar bovenal op associaties met lijden en
(on)tevredenheid. Dit zijn het CASCADE project in Bos-
ton en omgeving en het Nederlandse onderzoek *Zorg bij
Dementie’. Deze onderzoeken moeten het mogelijk
maken om inzicht te krijgen in de meest geschikte inter-
venties om zorg rondom het levenseinde van patiénten
met dementie in de betreffende landen en elders te
verbeteren.

Keywords besluitvorming - dementie - levenseinde zorg -
verpleeghuizen

Inleiding

Op dit moment heeft één op de negen Nederlanders bij
overlijden dementie. De komende decennia zal dit naar
verwachting toenemen tot één op de vier. In geindustria-
liseerde landen overlijJden de meeste personen met
dementie in een verpleeghuis.'™

Onderzoek naar zorg rond het levenseinde richtte zich
tot voor kort echter voornamelijk op patiénten met kan-
ker. Zij zijn vaak zelf in staat om beslissingen over zorg
en behandeling te nemen, terwijl bij dementie artsen en
familie vaak de kwaliteit van leven beoordelen en
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beslissen over behandelingen.” Na 2000 zijn er verschil-
lende publicaties verschenen die lacunes in kennis over
sterven met dementie hebben aangetoond.®'* De litera-
tuur onderscheidt vijf relevante gebieden met betrekking
tot de praktijk van zorg rondom sterven met dementie.
Dit zijn: prognose, besluitvorming, behandeling, de
(gezondheids)toestand/lijden van de patiént met demen-
tie en de familie (tevredenheid, begeleiding,
rouwverwerking).

Het doel van dit artikel is een overzicht te geven van de
stand van zaken van onderzoek op de vijf genoemde
gebieden van het levenseinde van patiénten met demen-
tie. Hierdoor wordt duidelijk wat de volgende stappen
moeten zijn voor onderzoek. Tenslotte presenteren wij
nieuw onderzoek dat de kennis over sterven met demen-
tie in de komende jaren een stap vooruit moet brengen,
met uiteindelijk het doel voorlichting en zorg te
optimaliseren.

Methode

Gezocht werd naar literatuur over zorg bij het levens-
einde van pati€nten met dementie, of het merendeel met
dementie. Studies die specifiek over een bepaalde dia-
gnose gingen, zoals pneumonie, worden genoemd als de
resultaten op Nederland betrekking hebben.

Een deel van de publicaties werd gevonden door lite-
ratuuronderzoek met PubMed tot september 2007 met
diverse zoektermen, zoals ‘dementia’ met: ‘decision
making’, ’end-of-life’, ’palliative care’, ‘nursing home
(s)’, 'family satisfaction’, 'risk score’, "prognosis’. Verder
werden nieuwe publicaties gevonden in belangrijke vak-
tijdschriften zoals het Journal of the American Geriatrics
Society, en in de belangrijke algemeen medische tijd-
schriften waaronder JAMA en Archives of Internal
Medicine. Voor het achterhalen van ongepubliceerde
studies en voor de visie van experts over de stand van
zaken van onderzoek werd gebruikt gemaakt van de
contacten die in de loop der jaren zijn opgebouwd met
de belangrijkste buitenlandse onderzoeksgroepen op dit
gebied in de VS (Volicer et al., Mehr et al., Zimmerman,
Sloane en Helton et al., Mitchell et al.,) en sinds kort ook
met Teno et al., met Arcand et al. in Canada, Toscani et
al. in Italié, en Aminoff et al. in Israél.!>** Voor publi-
caties waarop dit van toepassing was, werden ontwerp
van het onderzoek, symptomen, behandelingen en tevre-
denheid van de familie systematisch met een hulpschema
in kaart gebracht.

Wij beperken ons in dit artikel tot de voortgang van
wetenschappelijk onderzoek en richten ons niet zozeer op
de zeldzame voor de praktijk bestaande relevante pro-
ducten waarvan effecten op de zorg onbekend zijn
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(bijvoorbeeld een aandachtspuntenlijst met ethische en
juridische aspecten bij afzien van antibiotica bij
pneumonie.)*?

Resultaten

1 Prognose

Het goed kunnen voorspellen van overlijden is van
belang om hierop in de levenseindezorg goed te kunnen
inspelen. Uit Nederlands onderzoek in verpleeghuizen
(met 56% psychogeriatrische patiénten en een kleine
minderheid patiénten met kanker) bleek dat bij een
levensverwachting van 6 weken of minder, 83% al binnen
een week overleed.** Er rest dan weinig tijd om de levens-
eindezorg goed te regelen. Amerikaans onderzoek heeft
aangetoond dat bij een verwacht overlijden, reguliere
zorg in verpleeg- en verzorgingshuizen (61% matige tot
ernstige dementie), niet onderdeed voor hospicezorg.?®
Andere onderzoeken in verpleeghuizen, die geen onder-
scheid maakten naar verwachting van overlijden, vinden
dat hospicezorg superieur is aan reguliere zorg, bijvoor-
beeld op het gebied van pijn- en symptoombestrijding.*’
Een ingeschatte hoge kans op overlijden kan als “trigger”
dienen voor palliatieve zorg, of tenminste een gesprek
met familie daarover.

Er zijn vijf verschillende prognostische scores ontwik-
keld — alle na 2002 — voor overlijden van Amerikaanse
verpleeghuispatiénten binnen een half jaar %2447 tot
een jaar,* waarvan twee speciaal voor dementie.?* Bij
testen van twee van deze scores””"> in een populatie van
Nederlandse verpleeghuispatiénten met dementie, bleek
het met beide goed mogelijk om patiénten te identificeren
met een kleine tot matig hoge overlijdenskans. Een hoge
overlijdenskans (boven 50%) bleek echter minder goed te
voorspellen.®* Verdere validatie en het ontwikkelen van
scores die zich op de hoogrisico groep richten, is aan te
bevelen. Er zou ook onderzocht moeten worden of een
prognostische score voor overlijden op wat langere ter-
mijn in Nederland een even grote toegevoegde waarde
zou hebben als in de Verenigde Staten. Mogelijk zijn er
verschillen vanwege een in Nederland sterker anticipe-
rend zorgbeleid en een sterkere sturing in de richting van
palliatieve zorg.*>***’ Een samenvatting van onderzoek
op de vijf deelgebieden van sterven met dementie is opge-
nomen in het kader.

2 Besluitvorming

Besluitvorming raakt aan de vier andere deelgebieden.
Inzicht in hoe belangrijke besluiten bij ernstige dementie
worden genomen, komt, behalve van enkele
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kwantitatieve studies,’® voornamelijk van beschrijvende,
kwalitatieve studies. Daarbij werd gebruik gemaakt van
focusgroepen, participerende observatie of van inter-
views met staf van een verpleeghuis en/of familie. Dit
type onderzoek is per definitie meestal niet kwantificeer-
baar, en vaak sterk gekleurd door de locale situatie en
daardoor minder goed generaliseerbaar, maar geeft des-
alniettemin inzicht in belangrijke factoren bij de vaak
complexe besluitvorming.

Wij lichten enkele van deze onderzoeken toe. In een
Amerikaans verpleeghuis in stedelijk gebied (“This is
heaven’s waiting room”) werd besluitvorming beinvloed
— helaas veelal op een negatieve manier — door commu-
nicatie, kwaliteit van leven, opleiding van de staf, team-
geest en werkomgeving.”' Er werd taakgericht gewerkt
binnen een medisch model, wat spanningen bleek op te
leveren omdat men zich realiseerde dat dit niet paste bij
zorg bij een naderend levenseinde.

In kwalitatief onderzoek onder familieleden in
Canada werd gevonden dat kwaliteit van leven voor
families het centrale begrip bij besluitvorming was.**-*°
Wat families daar verder het belangrijkste vonden in
besprekingen over de zorg, was de (vertrouwens)relatie
met de verpleeghuisstaf.*® In Minnesota, VS, vond men
dat families op het platteland er andere waarden op na
hielden dan familie in de stad: de eersten prefereerden een
meer natuurlijk overlijden van patiénten met dementie,
met minder medische interventies.>

In Nederlandse verpleeghuizen is besluitvorming over
afzien van vocht en voeding onderzocht met participe-
rende observatie.”> Kwaliteit van leven was daarbij
belangrijk, maar ook ziektebeloop en gezondheidstoe-
stand, terwijl wilsverklaringen en eerdere beleidsafspra-
ken minder belangrijk waren. Over de eerste drie
aspecten vond veel discussie plaats met familie. Opval-
lend is dat Nederlandse artsen daarbij sturend optraden,
maar dat dit in de praktijk ook werd gesignaleerd in het
Canadese onderzoek, hoewel daar, net als in de VS, de
familie wettelijk meer stem heeft dan in Nederland: “In
certain situations, the beliefs held by the physician can
color the way information is transmitted to the family,
which in turn influences their decision making.”**

Uit interviews met Nederlandse en Amerikaanse art-
sen over behandelen van pneumonie bij verpleeghuispa-
tiénten met dementie bleek, behalve weer dit verschil in
sturing, dat kwaliteit van leven in beide landen zeer
belangrijk wordt gevonden. Echter, door een andere
rolopvatting van de arts zelf en een sterkere invloed van
wensen van familie, naast het minder goed kennen van
patiént en familie, behandelden Amerikaanse artsen
tegen beter weten in vaak actiever dan zij zelf zouden
willen.?® Uit interviews in de Verenigde Staten bleek dat
familicleden van verpleeghuisbewoners die inbreng van

en contacten met artsen juist misten (“physicians missing
in action”).*>°

Hoewel het moeilijk is om uit de verscheidenheid van
kwalitatief onderzoek conclusies te trekken, lijkt het erop
dat voor een zorgvuldige besluitvorming een centrale rol
voor de arts is weggelegd (mogelijk kunnen praktijkver-
pleegkundigen of maatschappelijk werkers hier ook een
rol in hebben). Zo’n centrale rol voor artsen die een
vertrouwensrelatie met familie/naasten hebben, zou
behalve direct voor de besluitvorming, ook positieve
gevolgen voor de andere belangrijke gebieden kunnen
hebben: behandeling (niet nodeloos agressief), familie
(meer tevreden over de zorg), en patiént (betere kwaliteit
van leven / sterven). Dit zijn hypotheses die in kwantita-
tief onderzoek kunnen worden getoetst.

3-5 Behandeling, patiént en familie

Zeventig procent van Amerikaanse patiénten van 80 jaar
en ouder die in het ziekenhuis waren opgenomen en
binnen één jaar daarna overleden, wensten op dag 3
van de opname palliatieve zorg.’® De praktijk is vaak
anders: actieve behandeling en onvoldoende verlichten
van het lijden tot aan het levenseinde, wat voor Ameri-
kaanse patiénten met dementie soms nog sterker geldt
dan voor niet-demente patiénten.*

Over behandelingen die kort voor sterven met demen-
tie werden gegeven en over al dan niet lijden van de
patiént en familie zijn gegevens bekend uit diverse kwan-
titatieve onderzoeken die meestal betrekking hebben op
twee of drie van deze deelgebieden. Van de 29 publicaties
(patiénten niet geselecteerd naar diagnose anders dan
dementie), stammen er 27 van na
2000, !7-2426.30-33.39-42.44.57-71 Tywee werden gepubliceerd
in 1997.7%73 Het gaat om 25 studies; van 4 studies ver-
schenen twee publicaties. 6323341425960 e meeste
studies zijn uitgevoerd in Amerikaanse verpleeghuizen.
Verder spelen er twee studies in Israél, twee in Groot-
Brittanié, twee in Spanje, en één studie per land in Neder-
land, Canada, Italié en Zwitserland.+%44:57:66-68.72.73
Veertien van de 25 studies spelen exclusief in verpleeg-
huizen, de andere ook in verzorgingshuizen,***® (0ok) in
de wijk,>"** in hospices,® in ziekenhuizen,*!#>656870 ¢y
één studie was deel van een nationaal representatieve
studie.”

Deze levenseindeonderzoeken zijn echter alle, op twee
na,>>33% retrospectief en/of kleinschalig van opzet. Na
overlijden zijn gegevens verzameld door het beoordelen
van statussen, door interviews met staf en familie, of
door analyse van routinematig verzamelde gegevens
met de “Minimum Data Set-Resident Assessment Instru-
ment” (MDS-RAI). De gegevens gaan over de situatie de
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laatste week, maand, of maanden voor overlijden (twee
studies gaan over het laatste jaar>”°).

Behandeling

Enkele resultaten: kort voor overlijden werd in vier stu-
dies die daarover rapporteren, 40% of meer van de
patiénten behandeld met antibiotica.?***¢1-% Dit gaat
om Amerikaans, Zwitsers en Italiaans onderzoek waarbij
het Canadese onderzoek een uitzondering vormde met
(orale) antibiotica voor maar 3 van de 16 patiénten.*
Een belangrijke minderheid van verpleeghuisbewoners is
opgenomen geweest in het zieckenhuis. Het gaat om tus-
sen de 1 op de 10 en 4 op de 10 patiénten; deze gegevens
betreffen exclusief Amerikaans onderzoek.>*2¢-38-60-64
Voor sondevoeding gelden dezelfde cijfers,>*3%-31:64
maar hier zijn ook gegevens uit Israél bekend, waar
73% sondevoeding ontving,*'en uit een Zwitsers geria-
trisch ziekenhuis, waar geen van de 50 patiénten met
dementie sondevoeding kreeg.®® Over morfine wordt
niet afzonderlijk gerapporteerd, behalve in het Canadese
onderzoek waarin 15 van de 16 patiénten morfine kregen
vlak voor het overlijden.*’In Nederland wordt vaak afge-
zien van curatieve of invasieve behandeling bij ernstige
dementie en pneumonie of eet- en drinkproblemen.”*7
Ziekenhuisopname van verpleeghuispatiénten met pneu-
monie komt bij ons bijvoorbeeld nauwelijks voor, maar
in de VS bij een kwart van de patiénten.'”*"*>?® Data
over alle sterfgevallen met dementie in Nederland ont-
breken (zie kader voor conclusies).

Patiént

Wat betreft symptomenlast, rapporteren de meeste stu-
dies pijn (12-76%) en kortademigheid (12-82%) kort
voor overlijden. Mitchell et al. vinden 12% op basis van
MDS gegevens bij ernstig demente verpleeghuispatién-
ten, en noemen pijn ‘common’.*® In Italié vindt men in de
medische status pijn bij ‘slechts’ 26% van de verpleeg-
huispatiénten die overlijden met dementie.** De MDS
geeft waarschijnlijk onderrapportage, want andere studies
rapporteren alle meer pijn bij overlijden,>*26-58:63.68.71-73
tot aan 76% van de verpleeghuispatiénten.”*”*In meer
algemene zin vonden verschillende studies dat op enig
moment (niet bij het levenseinde) de helft of meer van
de verpleeghuispatiénten tenminste enige pijn heeft.>’°
Kortademigheid lijkt bij overlijden zeker zo vaak voor te
komen: bij 12% tot 82% van de patién-
ten,2426:30:40.62.66.67.7L72 Nooelijk is dit gerelateerd aan
het feit dat eenderde tot tweederde van de patiénten met
dementie uiteindelijk aan een pneumonie overlijdt.?
Twaalf procent werd gevonden in een Zwitsers geria-
trisch ziekenhuis met een team dat speciale interesse
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heeft voor palliatieve zorg bij dementie;*® in de andere
onderzoeken werd 40-82% kortademigheid gevonden. In
Amerikaans onderzoek over tevredenheid met hospice
zorg, rapporteerden familieleden slechts in 3.9% van de
gevallen pijn, en in 4.5% kortademigheid die met meer of
minder middelen dan gewenst werd behandeld.®® Over
andere kenmerken dan pijn en kortademigheid wordt
zelden gerapporteerd; bijvoorbeeld over onwelbevinden
en doorligwonden in slechts één of twee studies over
sterven met dementie.”*?%3%4142 Onderzoek naar pneu-
monie en eet-en drinkproblemen bij dementie in Neder-
land geeft wel aan dat overlijden aan pneumonie gepaard
gaat met een veel hoger onwelbevinden dan overlijden na
afzien van voeding en vocht.”*”” Artsen en verpleegkun-
digen onderschrijven vaker dan familieleden dat afzien
van voeding en vocht tot een vredige dood leidt.”® Over-
lijden aan dehyratie/cachexie komt bovendien vaker
voor bij een eindstadium van dementie.”®Relaties tussen
doodsoorzaak, patiéntkenmerken en lijden zijn echter
niet rechtstreeks onderzocht. Over het algemeen lijkt,
voor zover bekend, overlijden aan dementie qua symp-
toomlast op overlijden aan kanker, wat in 1997 al werd
opgemerkt.”*Er is ook wel gesuggereerd dat in het alge-
meen twee van de drie stervenden een verscheidenheid
van symptomen hebben waarvoor observatie, lichame-
lijk onderzoek en behandeling nodig is.””

Familie

De meeste familieleden van verpleeghuisbewoners met
dementie lijken tevreden met de zorg bij het levenseinde.
In enkele kleine, meer lokale Amerikaanse studies wordt
wel in meer dan de helft van de gevallen gesproken van
communicatieproblemen of conflictsituaties.”®° In
grote Amerikaanse onderzoeken was echter 98% tot
99% van de familieleden tevreden tot zeer tevreden over
de zorg, of vond die goed tot uitstekend, in zowel ver-
pleeg- en verzorgingshuizen als hospices.”** Ook in
Nederlands verpleeghuiszorgonderzoek naar al dan niet
kunstmatige toediening van voeding en vocht was vrijwel
niemand ontevreden met de besluitvorming.®” Israélisch
onderzoek suggereert bewondering voor de zorg die
familicleden zelf niet op zich zouden kunnen en willen
nemen.’’ Daarbij dient de vraag te worden gesteld of zulk
descriptief onderzoek voldoende informatief is omdat
wellicht de meetinstrumenten niet gevoelig genoeg zijn,
en tevredenheid met de zorg sterk wordt bepaald door
een verwachtingspatroon dat binnen een bepaalde cul-
tuur heerst.”’ Dit laatste lijkt naar voren te komen bij
vergelijken van gemiddelde scores op specifieke schalen
voor tevredenheid met (levenseinde) zorg,>* waarvan één
schaal specifick voor verpleeghuispatiénten met demen-
tie. De gerapporteerde gemiddelde waarden in
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Tabel 1 Overzicht van onderzoek binnen vijf relevante deelgebieden van sterven met dementie
Deelgebied
1. Prognose

Gepubliceerde studies Samenvatting en belangrijkste conclusies

Ontwikkeling en validering
van vijf prognostische
scores voor overlijden

Accuraat voorspellen van overlijden is van belang voor gerichte zorg. Er
zijn prognostische scores ontwikkeld die patiénten met een kleine tot
matig hoge kans op overlijden binnen een half tot één jaar voorspellen.
Mogelijk zijn deze scores ook nuttig voor de Nederlandse praktijk.

2. Besluitvorming Een grote verscheidenheid

aan kwalitatief onderzoek

Besluitvorming is vaak complex en wordt beinvloed door veel factoren.
Het lijkt erop dat voor een zorgvuldige besluitvorming een centrale rol
voor een professional is weggelegd die een vertrouwensrelatie heeft met
familie/naasten van de patiént, waarbij zaken als kwaliteit van leven
uitvoerig worden besproken.

3. Behandeling Kwantitatief onderzoek;
25 studies over meestal

twee of drie deelgebieden

Behandelingen kort voor overlijden in verpleeghuizen in de VS, Israél en
Itali¢ wijzen op een curatief behandeldoel voor globaal rond de helft van
de patiénten. In Canada en Nederland komt dit minder voor. In enkele
ziekenhuizen in Zwitserland en Spanje waar onderzoek is gedaan, wordt
vaak afgezien van curatieve behandeling.

4. De patiént De meeste studies vinden dat rond de helft of meer van de patiénten lijdt
aan kortademigheid; ook pijn komt vaak voor, en is waarschijnlijk vaak
ondergerapporteerd. Onwelbevinden hangt samen met doodsoorzaak.

Over andere lasten is weinig bekend.

5. De familie Satisfactie surveys geven een beeld van veel tevreden familieleden, maar
specifieke tevredenheidsschalen zouden verbeterpunten duidelijk kunnen

maken.

16,17,33

Nederland en de VS ontlopen elkaar nauwelijks
(ook ongepubliceerde Nederlandse data). In tegenstel-
ling tot satisfactie surveys waarbij om een globaal oor-
deel wordt gevraagd, kunnen uit deze specifieke schalen
mogelijk verbeterpunten volgen als naar scores op indi-
viduele items zou worden gekeken. Tenslotte zijn over
rouwverwerking bij familieleden van patiénten die over-
leden met dementie enkele nieuwe studies verschenen®'-*2
of gaande®” die aangeven wat samenhangt met ‘compli-
cated grief’, zoals minder voorbereid zijn op overlijden en
een grotere zorgtaak van familieleden.

Beschouwing

Kwaliteit beschikbaar onderzoek

De onderzoeken die zijn gedaan naar het levenseinde van
patiénten met dementie zonder selectie op een bepaalde
diagnose zijn, behalve op het gebied van prognose, veelal
klein, retrospectief of beperken zich tot een bepaald punt
in de tijd (tabel 1). Deze onderzoeken kennen belangrijke
beperkingen. Belangrijke besluitvorming in de loop van
de tijd kan niet goed in kaart worden gebracht. Instru-
menten zijn niet altijd goed vergelijkbaar, bijvoorbeeld
bij tevredenheid met de zorg, en door verschillen in
observatie periode (time frames). Het selectief kijken
naar patiénten die zijn overleden, zegt weinig over hoe
vaak er bijvoorbeeld ‘zinloos’ is behandeld met antibio-
tica; wellicht werden antibiotica bij andere patiénten wel
effectief toegepast. Voorts zeggen deze percentages niet
alles over de mate waarin lijden te voorkémen is. In het

onderzoek waarbij 76% van de patiénten pijn had, vond
men ook dat slechts 2% onbehandeld was — volgens de
verpleeghuisstaf.>* Verder is het onderzoek grotendeels
Amerikaans, en zorg voor patiénten met dementie in
Nederland wijkt daar vaak van af. Het is onduidelijk in
welke mate terugkijken op de zorg vertekening oplevert.
Ten slotte is het uit deze onderzoeken niet mogelijk om te
bepalen wat in de loop van een opname samenhangt met
behandelingen en lijden van patiént of familie; uitgezon-
derd zijn enkele studies naar rouwverwerking en een
recente Amerikaanse studie waarin werd gevonden dat
het hebben van een blank ras en het bestaan van een
beleidsafspraak om niet in het ziekenhuis op te nemen
patiénten met ernstige dementie beschermden tegen
ziekenhuisopname.®?

Welk nieuw onderzoek is nodig?

Om inzicht te krijgen in wat er samenhangt met (minder)
goede uitkomsten, is longitudinaal, prospectief onder-
zoek nodig ofwel een mix van prospectieve en retrospec-
tieve metingen.*® 7% De laatste jaren zijn instrumenten
specifiek voor dementie beschikbaar gekomen: de ‘End
Of Life in Dementia (EOLD) scales’'® en de Mini-Suffe-
ring State Examination (MSSE), alhoewel niet speciaal
voor het levenseinde,** voor dementie gevalideerd (‘Pal-
liative Care Outcome Scale, POS)® of ontwikkeld voor
verpleeghuispatiénten.?’*>%¢ Al deze instrumenten zijn
inmiddels in het Nederlands vertaald en gebruikt of in
gebruik genomen bij Nederlands onderzoek.
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Voor interventie-onderzoek in verpleeghuizen is het
nu nog te vroeg: het is onduidelijk wat de meest efficiénte
aangrijppunten voor een interventie moeten zijn: een
betere pijndetectic, hebben vroege beleidsafspraken
meer structuur nodig, of is er meer profijt te halen uit
een andere interventie? Interventie-onderzoek in de zin
van een trial is dan ook tot op heden niet uitgevoerd in
een zorgsetting. In een Amerikaans zickenhuis heeft men
wel een palliatieve zorg team ingezet bij ernstig demente
patiénten.®” Dit bleek niet effectief, evenals het promoten
van beleidsafspraken bij patiénten zonder en met demen-
tie in ziekenhuizen.?’

Nieuw prospectief onderzoek

In Boston en omgeving loopt vanaf 2003 een prospectief
onderzoek in tot nu toe 22 verpleeghuizen: het CAS-
CADE project van dr. Susan Mitchell et al.**** In Neder-
land loopt vanaf januari 2007 soortgelijk onderzoek in
meer dan 15 verpleeghuizen: ‘Zorg voor verpleeghuisbe-
woners met dementie van begin tot eind’' (‘Zorg bij
Dementie’), gefinancierd door NWO en het EMGO
Instituut van het VU medisch centrum. Het bouwt
voort op expertise opgedaan in eerder prospectief onder-
zoek 192374757780 1 [talié is tegelijkertijd een pilot pros-
pectief  onderzoek  van  start gegaan  naar
behandelbesluiten en onwelbevinden (dr. F. Toscani,
persoonlijke mededeling), en een soortgelijk onderzoek
wordt ook in Israél opgezet, beide in samenwerking met
Nederland.®

Hoewel onafhankelijk van elkaar ontworpen, hebben
het Nederlandse en Amerikaanse onderzoek dezelfde
belangrijkste uitkomstmaten: lijden van de patiént, en
tevredenheid van familie met levenseindezorg. Het CAS-
CADE project heeft als derde uitkomstmaat rouwver-
werking bij de familie. Beide onderzoeken bepalen ook
het perspectief van de staf van het verpleeghuis en van
familieleden. Het Nederlandse project is echter uniek in
die zin dat pati€nten al vanaf opname worden gevolgd; in
eerder Nederlands onderzoek werden slechts terminale
patiénten ingesloten,** en in CASCADE begint men met
patiénten die ernstig dement zijn en al langer in het ver-
pleeghuis verbleven.’>* Samenwerking met CAS-
CADE, opgestart voordat het Nederlandse project
begon, zal resulteren in gegevens voor ernstig demente
patiénten die goed vergelijkbaar zijn met de VS. Dit is een
belangrijke les uit eerder onderzoek naar pneumonie,
waar de gegevens achteraf werden samengevoegd.'® Wij
verwachten dat beide studies duidelijke aanknopings-
punten zullen leveren voor de meest kansrijke interven-
ties voor het optimaliseren van levenseindezorg bij
dementie. Dat zou in Nederland een andere interventie

@ Springer

kunnen zijn dan in de VS,” waar verpleeghuisartsen
meestal een minder grote rol in de zorg hebben. Verder
is een vergelijking van behandelingen en uitkomsten
mogelijk, zoals ziekenhuisopnames. In beide landen leve-
ren deelnemende verpleeghuizen mogelijk een betere
zorgkwaliteit dan gemiddeld voor hun land.** Voor het
bepalen van associaties met uitkomsten is dit minder van
belang. Wij verwachten verder dat het onderzoek zelf,
door het systematisch en doorlopend registreren van
behandeling, zorg, en conditie van patiént en familie, al
zal leiden tot directe verbeteringen in de zorg.

Conclusie

Onderzoek naar sterven met dementie is sterk in
opkomst. Onderzoek op het gebied van prognosticeren
en besluitvorming heeft al waardevolle inzichten opgele-
verd (kader). Aanknopingspunten voor verbetering van
zorg en behandeling in Nederland, met als doel het lijden
van patiénten met dementie en hun familie te verminde-
ren, komen echter nauwelijks uit de studies die tot nu toe
vooral in de VS zijn gedaan. Een unicke samenwerking
tussen onderzoekers van prospectieve onderzoeken die
worden uitgevoerd in Nederland en in de VS, en in de
nabije toekomst ook in Itali€é en Israél, moet hierin ver-
andering brengen. Want verbetering van de zorg rondom
het levenseinde met dementie is een uitdaging voor de
verpleeghuissector bij een stijgend aantal sterfgevallen
met dementie.

Dankwoord
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