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Het project DEDICATED (Desired Dementia Care Towards End of Life) heeft als doel om de
kwaliteit van palliatieve zorg voor mensen met dementie te verbeteren, thuis en in het
verpleeghuis. De aanleiding voor DEDICATED was dat zorgprofessionals in de praktijk
aanliepen tegen uitdagingen in de interprofessionele en transmurale samenwerking in de
palliatieve dementiezorg. Daarbij vonden o.a. specialisten ouderengeneeskunde de inzet van
advance care planning (ACP) bij deze doelgroep suboptimaal, zowel door inadequate
samenwerking als door ontoereikende gespreksvaardigheden van zorgprofessionals. Vooral
onder verzorgenden en verpleegkundigen was er behoefte aan betere basiskennis en
competenties op het gebied van palliatieve zorg bij dementie.
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DEDICATED startte met een gedegen behoeften-inventarisatie bij mensen met dementie, hun
naasten en zorgprofessionals. We onderzochten (0.a. middels literatuuronderzoek, interviews
en vragenlijsten) wat er vanuit deze perspectieven nodig is voor kwaliteitsvolle palliatieve zorg.
We vatten de resultaten van deze studies samen in de volgende kernthema's:

1. Bewustwording

2. Advance care planning (ACP)

3. Elkaar leren kennen

4. Warme overdracht

5. Omgaan met pijn en onbegrepen gedrag

De DEDICATED-werkwijze

De kernthema’s vormden de basis voor het ontwikkelen van de ‘DEDICATED-werkwijze’.

Deze bestaat uit praktische materialen die zorgprofessionals ondersteunen in de palliatieve
zorgverlening aan mensen met dementie. Daarnaast bevat de werkwijze didactische
werkvormen om zorgprofessionals en studenten te trainen in de toepassing van de materialen.
We ontwikkelden alle materialen in co-creatie met zorgprofessionals, cliéntvertegenwoordigers
en docenten uit mbo-, hbo- en wo-zorgonderwijs.? Inmiddels zijn ook 24 zorgprofessionals
opgeleid tot DEDICATED-ambassadeur: 14 van hen waren al betrokken bij de co-creatie en vier
van hen zijn tevens trainer (d.w.z. getraind om nieuwe ambassadeurs te trainen). De rol van
DEDICATED-ambassadeurs is om collega’s te enthousiasmeren en wegwijs te maken in de
toepassing van de ontwikkelde materialen.

De materialen zijn beschikbaar via dedicatedwerkwijze.nl.

Bewustwording

Palliatieve zorg voor mensen met dementie is om verschillende redenen nog niet optimaal.
Dementie is een ongeneeslijke aandoening die het leven significant verkort, maar wordt niet
altijd als zodanig erkend. De gemiddelde tijd tussen diagnose en overlijden is zes jaar.® Op
basis van de definitie van palliatieve zorg die het Kwaliteitskader hanteert,* kan de palliatieve
fase bij dementie dus jaren duren. In theorie en praktijk wordt vaak de surprise question (‘Zou
het mij verbazen als deze persoon binnen de komende 12 maanden overlijdt?’) gebruikt om de
palliatieve fase te markeren. De waarde van de surprise question is echter twijfelachtig als het
gaat om het tijdig identificeren van palliatieve zorgbehoeften, zeker bij chronische
aandoeningen zoals dementie.’ Vroegtijdige inzet van palliatieve zorg bij dementie kan de
kwaliteit van zorg aan het levenseinde verbeteren, o.a. door ziekenhuisopnames te
verminderen en de kans op thuis overlijden te vergroten.® Bewustwording over het belang en de
toepasbaarheid van tijdige palliatieve zorg bij dementie — d.w.z. van diagnose tot levenseinde —
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is de eerste stap om tot kwaliteitsverbetering te komen. Dat begint al thuis, wanneer veelal de
huisarts, diens praktijkondersteuner, casemanager dementie en soms professionals uit de
wijkverpleging en de specialist ouderengeneeskunde betrokken zijn. Tijdige palliatieve zorg
vergt bewustwording bij alle zorgprofessionals die zorg bieden aan mensen met dementie. Dit
vraagt van artsen en andere leden van het interprofessionele zorgteam dat zij
overeenstemming zoeken in hun definitie van palliatieve zorg, en dat zij elkaar daarin
onderwijzen.” Binnen DEDICATED ontwikkelden we verschillende materialen om
bewustwording op gang te brengen, zoals een korte film over palliatieve zorg bij dementie en
een ‘Kletspot’ met reflectievragen voor zorgteams.

Maar het is zoveel breder, het gaat echt om kwaliteit aan het leven toevoegen.” — DEDICATED-
ambassadeur, GZ-psycholoog

Advance care planning (ACP)

Het cognitieve vermogen van mensen met dementie om mee te beslissen over (toekomstige)
zorg en zorgdoelen neemt af met het vorderen van de ziekte. Tijdige en gecontinueerde ACP-
gesprekken vormen dan ook een belangrijk onderdeel van palliatieve zorg bij dementie.
Anticiperen op toekomstige zorgdoelen kan echter lastig zijn, zeker voor mensen met dementie
die de toekomst vaak als onzeker en soms als beangstigend ervaren.® Ook mensen met
dementie die niet graag over de toekomst of over medische zorg praten, kunnen worden
bevraagd over wat voor hen kwaliteit van leven betekent.® Dat vergt delicate
communicatievaardigheden van artsen en andere zorgprofessionals. Zij moeten daarbij
rekening houden met de levensbeschouwing van de persoon met dementie, en met diens
coping met de dementie en bereidheid om over de toekomst te praten.®

“Mijn huisarts is geen praathuisarts. Een goede arts, maar geen mensenarts. Toen mijn man
plotseling overleed, heeft hij er niks over gezegd en dat vond ik heel erg. Dan denkt hij, ach het
zijn maar patiénten.” — Persoon met dementie

Het voeren van ACP-gesprekken vraagt om een vertrouwensband tussen mensen met
dementie, hun naasten en zorgprofessionals. In latere stadia van dementie nemen naasten
vaak (deels) de besluitvorming over de zorg over. Het is daarom belangrijk dat naasten ook
betrokken zijn bij ACP-gesprekken, en dat zij geinformeerd en gehoord worden in de
besluitvorming aan het levenseinde.®

“Dat had mij wel beter uitgelegd mogen worden. Want ik zie antibiotica als behandeling en niet
als comfort. Dus daar schort de informatievoorziening.” — Naaste

Idealiter hebben ACP-gesprekken een holistisch karakter: ze gaan niet alleen over medische
zorg, maar ook over behoeften van psychische, sociale en spirituele (d.w.z. op het vlak van
zingeving) aard. Vanwege het holistische karakter van ACP, is het belangrijk dat



zorgprofessionals van verschillende disciplines hierin een rol vervullen en met elkaar
samenwerken. Hoewel in Nederland de (behandelend) arts eindverantwoordelijk is voor de
medische zorg, staan verzorgenden en verpleegkundigen vaak dicht bij de persoon met
dementie en diens naasten. Vanuit hun — vaak toegankelijkere — positie kunnen zij informeel
gesprekken voeren over wensen voor de toekomst.'* Zij vormen de spil in interprofessionele
zorgteams en hebben een signalerende en mediérende rol, van waaruit zij artsen of collega’s
van andere disciplines kunnen informeren, ondersteunen of inroepen. Zorgprofessionals van
verschillende disciplines moeten elkaars rollen onderkennen, zodat zij in het ACP-proces
complementair zijn aan elkaar. Dit vraagt om heldere afspraken over de rol van eenieder in het

ACP-proces en over het vastleggen en overdragen van informatie.”*?

Binnen DEDICATED ontwikkelden we gesprekshulpen (‘Praatkaarten’, ‘Praatstenen’, en
‘Samen proactief zorg plannen’) die zorgprofessionals van verschillende disciplines kunnen
inzetten ter ondersteuning van laagdrempelige ACP-gesprekken met mensen met dementie en
hun naasten. Daarnaast ontwikkelden we een infographic en handreiking, welke handvatten
bieden aan interprofessionele zorgteams om het ACP-proces gezamenlijk vorm te geven.

Figuur 1. Een DEDICATED-Praatkaart



Elkaar leren kennen

Mensen met dementie, hun naasten én zorgprofessionals hebben de behoefte om onderling
een hechte zorgrelatie op te bouwen. Zo’'n hechte zorgrelatie helpt om ACP-gesprekken op
maat te voeren. Ook zorgt een hechte en vertrouwde band, zowel met artsen als met
verzorgenden en verpleegkundigen, voor meer tevredenheid over de zorg bij mensen met
dementie en hun naasten.®*°

onderdeel, het contact dat je hebt met zorgverleners. Dat het een harmonieus en goed contact
is.” — Persoon met dementie

Tot slot helpt een hechte zorgrelatie verzorgenden en verpleegkundigen, en ook andere
zorgprofessionals, om aan mensen met gevorderde dementie passende zorg te bieden.™
Binnen DEDICATED ontwikkelden we korte instructies voor het invullen en inzetten van een



levensboek en een levensposter. Daarnaast kan men ook de ‘Praatkaarten’ en ‘Praatstenen’
inzetten om elkaar beter te leren kennen. Belangrijk hierbij is dat deze materialen slechts een
middel zijn en geen doel op zich. Het gaat erom dat zorgprofessionals investeren in de
zorgrelatie door persoonlijke gesprekken en contact aan te gaan.

Warme overdracht

Gedurende een ziektetraject met dementie is vaak een veelheid aan zorgprofessionals, van
verschillende disciplines, betrokken. Dan dreigt fragmentatie van de zorg, en vooral als er een
verhuizing van thuis naar het verpleeghuis plaatsvindt. De schotten tussen de verschillende
lijnen van zorg kunnen verhinderen dat relaties met individuele zorgprofessionals standhouden.
Desondanks kan continuiteit van zorg worden geboden door zorgrelaties die thuis zijn
opgebouwd zo goed mogelijk te benutten. Dat betekent dat ‘oude’ zorgprofessionals
afstemmen en communiceren met ‘nieuwe’ zorgprofessionals en dat zij gezamenlijk, en samen
met de persoon met dementie en diens naasten, zorgen voor een warme overdracht.

“Wat ikzelf een heel belangrijk item vond, is de warme overdracht. Vanuit de thuissituatie naar
een vervolgsetting toe. Dat is lastig, want als een cliént morgen wordt overgeplaatst, dan vervalt
meteen onze rol.” — DEDICATED-ambassadeur, casemanager dementie

Om continuiteit te waarborgen, is centrale codrdinatie van de zorg door een vast aanspreekpunt
en een heldere informatieoverdracht belangrijk.*? Idealiter zoeken de huisarts, casemanager,
specialist ouderengeneeskunde en zorgcoérdinator in het verpleeghuis al (ruim) voordat de
verhuizing plaatsvindt de samenwerking op. Daarnaast is het zowel thuis als in het verpleeghuis
essentieel dat mensen met dementie en hun naasten onderdeel uitmaken van het
interprofessionele team.** Binnen DEDICATED ontwikkelden we een infographic en
handreiking, welke handvatten bieden aan artsen en andere zorgprofessionals, intra- en
extramuraal, om elkaar tijdig op te zoeken en gezamenlijk een warme overdracht te
organiseren. Tot slot produceerden we de korte film Wei verhuizen DEDICATED.’

Figuur 2. Infographic ‘Samen DEDICATED verhuizen’
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Omgaan met pijn en onbegrepen gedrag

Aan het levenseinde hebben mensen met dementie veelal complexe zorgbehoeften. Vaak
hebben zij verbale uitingsbeperkingen, waardoor ze hun behoeften slecht kunnen aangeven.
Het is dan wederom belangrijk dat zorgprofessionals de persoon met dementie goed kennen,
én diens naasten betrekken.*®*® Verzorgenden en verpleegkundigen hebben behoefte aan
extra ondersteuning bij het omgaan met pijn en onbegrepen gedrag.*® Door hun nauwe
betrokkenheid in de dagelijkse zorg voor mensen met dementie, zijn zij bij uitstek in de positie
om ongemak of veranderingen in gedrag te signaleren. Zij vormen daarmee de oren en ogen
van de specialist ouderengeneeskunde en collega’s van andere disciplines. Het vergroten van
comfort en het omgaan met onbegrepen gedrag vraagt om interprofessionele samenwerking.
Deze is echter niet altijd optimaal en met name verzorgenden voelen zich soms onvoldoende
erkend door collega’s van andere disciplines.'® Artsen kunnen vaak nog beter gebruik maken
van de signalerende rol van verzorgenden om gezamenlijk tot een interprofessioneel plan te
komen. Binnen DEDICATED ontwikkelden we toegankelijke versies van de PACSLAC-D voor
pijnobservatie en van de ABCs-methodiek bij onbegrepen gedrag. Ook maakten we een
animatiefilmpje over de PACSLAC-D.

“Het ABCs-formulier en de PACSLAC gebruikten wij al. Maar sinds ik met DEDICATED bezig
ben, grijp ik sneller naar die middelen. Ik ben er bewuster mee bezig en bewuster gaan
aankaarten. Dan merk ik dat het ook meer gebruikt wordt.” — DEDICATED-ambassadeur, mbo-
verpleegkundige.



Figuur 3. Animatiefilmpje over de PACSLAC-D

Conclusie

Interprofessionele samenwerking loopt als een rode draad door de DEDICATED-werkwijze
heen. Deze is namelijk onmisbaar in het ACP-proces, bij een warme overdracht van thuis naar
het verpleeghuis en bij het optimaliseren van comfort en welzijn. Het is essentieel dat het
gehele interprofessionele zorgteam zich bewust wordt van het belang van vroegtijdige
palliatieve zorg bij mensen met dementie. Daarbij moeten artsen, verzorgenden en
verpleegkundigen, en zorgprofessionals van andere disciplines elkaar over de lijnen van zorg
heen opzoeken, elkaars rollen erkennen én elkaars expertise benutten.

Meer informatie over het project DEDICATED en de (digitale) materialen zijn te vinden op de
website dedicatedwerkwijze.nl.

Dit is een bijdrage namens de Samenwerkende Academische Netwerken Ouderenzorg (SANO)
van de Academische Werkplaats Ouderenzorg Limburg (AWO-L). De AWO-L is een structureel
samenwerkingsverband tussen de Universiteit Maastricht, negen ouderenzorgorganisaties en
drie mbo- en hbo-onderwijsinstellingen. De academische netwerken ouderenzorg vormen een
belangrijke brug tussen wetenschappelijk onderzoek en de zorgpraktijk: onderzoekers werken
samen met professionals uit de ouderenzorg aan (zorg)innovaties en nieuwe kennis. Andere
academische netwerken ouderenzorg zijn die van Groningen (UNO-UMCG), Nijmegen (UKON),
Leiden (UNC-ZH), Amsterdam (UNO Amsterdam) en Tilburg (Tranzo).
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