Een handreiking voor familieleden over
palliatieve zorg bij dementie: evaluatie door
zorgverleners en familieleden
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Evaluation of a family booklet on comfort care in dementia by
professional and family caregivers

Families of nursing home residents with dementia are usually involved in
care and treatment decisions. To this end, family needs to be informed on
the course of the dementia and possible palliative care. Based on a Canadian
booklet, we developed an adapted version for use in the Netherlands. Elderly
care physicians (n = 30), nurses (n = 38), and bereaved families (n = 5g) eva-
luated the booklet and possible implementation strategies. All respondents
confirmed that in general, there is a need of an information brochure on
comfort care and end-of-life issues for families. Most (93%) families believed
they would have found the booklet useful when received earlier. Compared
to the physicians, nurses more frequently found the booklet useful to most
or all families (p = 0.04). Acceptance, as measured on an 8-item scale, was
highest among families and lowest among physicians. Overall usefulness
was often perceived as high (means 7.9 to 8.3; scale range o-10; SD 0.9 to
1.4) and did not differ across groups of respondents (p = 0.29). All respon-
dents agreed that professional caregivers should have a role in providing the
booklet. Additionally, half (53%; no difference across groups) favoured avai-
lability of the booklet through families’ own initiative; some already before
admission. In conclusion, there is a high need for written information on
palliative care. The booklet is highly appreciated. A further improved version
may support professional and family caregivers in practice.
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Samenvatting

De familie van verpleeghuisbewoners met
dementie is meestal betrokken bij de zorg en
bij behandelbeslissingen over de bewoner.
Hiertoe dienen familieleden geinformeerd te
zijn over het beloop van dementie en moge-
lijkheden tot palliatieve zorg. Op basis van een
Canadese brochure ontwikkelden wij een
handreiking met schriftelijke informatie toe-
gesneden op de Nederlandse situatie. Deze
handreiking en mogelijke toepassing werden
beoordeeld door specialisten ouderengenees-
kunde (n = 30), verzorging/verpleging (n =
38), en familieleden (n = 5g) na het overlijden
van de bewoner. Alle respondenten gaven aan
dat er grote behoefte bestaat aan een derge-
lijke handreiking. De meeste familieleden
(93%) hadden de handreiking eerder willen
hebben. De verzorging/verpleging dacht ver-
geleken met specialisten oudergeneeskunde
vaker dat de handreiking nuttig zou zijn voor
alle of veel families (p = 0,04). De acceptatie
van de handreiking onder de respondenten,
gemeten op een schaal met 8 stellingen, was
het grootst onder familieleden en het kleinst
onder specialisten ouderengeneeskunde. Veel
respondenten beoordeelden het nut positief
(gemiddeld 7,9 tot 8,3 op een schaal van o-10;
SD o,9 tot 1,4) en het nut verschilde niet tus-
sen de respondentgroepen (p = 0,29). Alle
respondenten zagen een rol voor zorgverle-
ners in het overhandigen van de handreiking.
Daarnaast vond de helft van de respondenten
(53%; geen significant verschil tussen de
groepen) dat de handreiking ook zonder tus-
senkomst van zorgverleners beschikbaar moet
zijn; soms zelfs al véér opname. Concluderend
is er grote behoefte aan schriftelijke uitleg
over palliatieve zorg bij dementie. De handrei-
king wordt geschikt gevonden. Een op punten
aangepaste versie kan mogelijk zorgverleners
en familie in de praktijk ondersteunen.

Trefwoorden: Handreiking; brochure; educa-
tie; besluitvorming; beleidsafspraken; pallia-
tieve zorg; verpleeghuizen; dementie
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Inleiding

In Nederland sterft het merendeel van de men-
sen met dementie in een verpleeghuis of verzor-
gingshuis (92% volgens een recente studie).*
Wanneer men zelf niet meer over zorg en behan-
deling kan communiceren, ligt de verantwoor-
delijkheid daarvoor bij familieleden en worden
deze geconfronteerd met ingewikkelde en soms
emotioneel beladen beslissingen over de juiste
en meest passende zorg. Echter: familieleden
kennen vaak het natuurlijke beloop van demen-
tie niet, noch weten zij van complicaties en
behandel(on)mogelijkheden in de laatste
levensfase.?* Schriftelijke informatie over het
ziektebeloop kan artsen en familieleden een zin-
volle ondersteuning bieden bij dit besluitvor-
mingsproces. Brits onderzoek onder familiele-
den van thuiswonende patiénten met dementie
liet zien, dat ondersteuning in de vorm van
schriftelijke informatie een welkome aanvulling
is op het gesprek met de zorgverlener.>

In Canada is, op basis van interviews met nabe-
staanden van in het verpleeghuis overleden pa-
tiénten met dementie en consultatie van deskun-
digen,®” een schriftelijke handreiking ontwik-
keld.® Deze handreiking heeft kenmerken van
een ‘decision aid,” een hulpmiddel bij beslissin-
gen ten aanzien van diagnostiek en behande-
ling.° De handreiking is geschreven vanuit het
perspectief van een palliatieve benadering van
de zorg en behandeling in gevorderde stadia van
dementie en gaat in op diverse gevoelige onder-
werpen, zoals problemen met eten en drinken en
de behandeling van longontsteking. De handrei-
king geeft daarom geen neutrale informatie
zoals ‘decision aids’ eigen is,® maar is meer stu-
rend richting palliatieve zorg. Wij hebben de
handreiking in 2008 vertaald en waar nodig aan-
gepast aan de Nederlandse situatie.’® Deze aan-
passingen betroffen vooral ethische en juridi-
sche aspecten, zoals de beslissingsbevoegdheid
bij diverse beslissingen en de (in Nederland an-
ders geregelde) mogelijkheden tot levens-
beéindiging. Internationale samenwerking heeft
er inmiddels toe geleid dat de handreiking ook
in het Italiaans en Japans is vertaald en waar
nodig aangepast.''>

Eén van de kwaliteitscriteria die gesteld wor-
den aan ‘decision aids’ is dat, voorafgaand aan de
verspreiding daarvan, een beoordeling heeft
plaatsgevonden door personen die ervaring heb-
ben met de besluitvorming waar de ‘decision aid’
op is gericht,® in ons geval: nabestaanden van
verpleeghuis- of verzorgingshuisbewoners met
dementie. Voorts is een goed draagvlak voor de
handreiking onder zorgverleners voorwaarde
voor succesvolle verspreiding en implementatie
in het zorgproces.”>'* Een internationaal team
van onderzoekers heeft daarom evaluatieonder-
zoek met de handreiking uitgevoerd. Wij hebben
reeds de beoordelingen van familieleden' en van
zorgverleners'” tussen verschillende landen ver-
geleken.



Een handreiking voor familieleden over palliatieve zorg bij dementie 217

In dit artikel rapporteren wij de bevindingen
van ons onderzoek naar behoefte aan, en beoor-
deling van de eerste Nederlandse versie van de
handreiking onder specialisten ouderen-
geneeskunde, verzorging/verpleging werkzaam
in verpleeghuizen, en nabestaanden van overle-
den verpleeghuis/verzorgingshuisbewoners met
dementie. Belangrijke uitkomstmaten zijn be-
hoefte aan een handreiking, acceptatie en (ver-
wacht) nut. De beoordelingen van de verschillen-
de respondentgroepen worden onderling verge-
leken. Verder beschrijven wij de voorkeuren van
de respondenten met betrekking tot de vraag
door wie en wanneer de handreiking het beste
kan worden verstrekt.

Methoden

De beoordeling van de handreiking is volgens
gestandaardiseerde methoden uitgevoerd door
een internationaal team van onderzoekers in
Canada, Nederland, Itali€, Japan,''* en Frank-
rijk, en vond plaats op basis van (schriftelijke)
vragenlijsten.

Zorgverleners werden gerekruteerd via ver-
schillende kanalen: verpleeghuizen die eerder
aan landelijk onderzoek deelnamen®> of contac-
ten hadden met de universiteit, zoals via een aca-
demisch netwerk. Een contactpersoon zorgde
voor verspreiding van de vragenlijst onder colle-
ga’s (maximaal 5 artsen, en 5 verzorgenden / ver-
pleegkundigen geselecteerd op alfabetische
volgorde van achternaam). Gestreefd werd naar
landelijke spreiding en diversiteit in levensbe-
schouwelijke signatuur van deelnemende ver-
pleeghuizen. Levensbeschouwing en cultuur kan
namelijk van belang zijn in hoe men staat in
levenseindebeslissingen en dit bespreekt, zoals
bijvoorbeeld is gevonden voor individuele artsen
in Groot Brittannié;'° iets dergelijks zou ook op
het niveau van instituten kunnen spelen. Fami-
lieleden werden gerekruteerd tussen maart 2009
en mei 2010 uit twee lopende onderzoeken naar
levenseindezorg bij dementie. Het “Zorg bij De-
mentie” onderzoek (januari 2007 — juli 2010)
betreft landelijk onderzoek in 19 verpleeghuizen
waarbij ook enkele verpleegunits in verzorgings-
huizen waren betrokken.* Het “Instrumenten
onderzoek” (maart 2008 — april 2009) liep in 7
verpleeghuizen en 7 verzorgingshuizen.””'® In
alle gevallen was de specialist ouderen-
geneeskunde, en niet de huisarts, verantwoorde-
lijk voor de zorg, conform het dominante model
in Nederland.*

Specialisten ouderengeneeskunde en
verzorging/verpleging ontvingen tussen april
2009 en januari 2010 de zorgverlenersvragenlijst
envier exemplaren van de handreiking. Familie-
leden ontvingen (doorgaans 2 tot 4 maanden na
overlijden van de bewoner) een brief met uitleg
over en een verzoek tot medewerking aan het
onderzoek. Na het tekenen van het informed
consent formulier werd de handreiking en

familievragenlijst toegezonden. Wanneer de vra-
genlijst door familie niet werd teruggezonden,
werd geen contact opgenomen. Bij zorgverleners
daarentegen was voorzien in minimaal twee “re-
minders” per E-mail of telefoon.

De vragenlijsten waren deels gebaseerd op
items uit evaluatieconderzoek naar een Canadese
‘decision aid’ over sondevoeding bij dementie,'#
deels op items zoals gebruikt bij evaluatieonder-
zoek met betrekking tot andere ‘decision aids’.*°
Deze items zijn door de lokale onderzoekers van
het internationale team vanuit het Engels ver-
taald, en terugvertaald door een professionele
vertaler. Belangrijke discrepanties werden be-
sproken en in internationaal teamverband opge-
lost. Tussen de twee versies van de vragenlijst
(voor zorgverleners en voor familieleden) be-
stonden enkele verschillen. Zo omvatte de
familievragenlijst meer open vragen (bijvoor-
beeld: “Wat vindt u goed aan de handreiking?”),
maar geen stellingen over bruikbaarheid als edu-
catief hulpmiddel voor zorgverleners.

De belangrijkste uitkomstmaten waren behoef-
te aan schriftelijke informatie, acceptatie en nut
van de handreiking volgens de respondenten. De
behoefte (“need”) was geformuleerd in algemene
termen, als behoefte aan een informatieve hand-
reiking over de laatste fase van dementie en pal-
liatieve zorg voor families van mensen met de-
mentie in Nederland. Acht stellingen over accep-
tatie (“acceptability”) van de handreiking werden
gescoord op een schaal van 1 (helemaal oneens)
tot 5 (helemaal eens). Box 1 (appendix) laat zien
dat de stellingen over verschillende aspecten van
acceptatie gaan, zoals het bevorderen van begrip
en communicatie. Opgeteld vormden de scores
op de stellingen een totaalscore met een range
van 8 tot 40. Een grote acceptatie was gedefini-
eerd als een gemiddelde van minimaal 4 op de
stellingen schaal van 1 tot 5 (i.e., 32 op het totaal);
de acceptatie was voldoende bij een totaalscore
van minimaal 24. Cronbachs alfa was 0,92, en de
correlatie met nut van de handreiking was 0,54
(p < 0,001). Het nut (“overall usefulness”) werd
gescoord op een schaal van o tot 10. In de familie-
vragenlijst was dit verwoord als: “nut voor u;” in
de zorgverlenervragenlijst als: “nut voor familie/
naasten”. Daarnaast werd “verwacht nut” (“percei-
ved usefulness”) bepaald. De familie werd in dit
kader gevraagd of zij het al dan niet zinvol zou-
den hebben gevonden om de handreiking te krij-
gen tijdens de periode dat de bewoner opgeno-
men was geweest. Bij zorgverleners werd ver-
wacht nut bepaald in termen van hoe vaak de
handreiking naar hun verwachting nuttig zou
zijn voor familie/naasten. De antwoordcatego-
rieén in de zorgverlenervragenlijst waren:
“familie/naasten van alle patiénten met demen-
tie,” “de meerderheid van de patiénten,” “onge-
veer de helft van de patiénten,” “een minderheid
van de patiénten,” en “geen enkele patiént.”

Behalve deze uitkomstmaten, omvatte de vra-
genlijst ook vragen over de kwaliteit van de in-
formatie, open vragen gericht op verbetering van
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de handreiking (niet behandeld in dit artikel) en
demografische kenmerken van de respondenten.
Verder werd gevraagd: “Denkt u dat uw levens-
beschouwelijke achtergrond of spirituele orién-
tatie invloed heeft op hoe u de handreiking be-
oordeelt?” Ten slotte werd aan alle respondenten
gevraagd aan te geven op welke manieren (via
bepaalde zorgverleners, en beschikbaarheid bui-
ten zorgverleners om) en op welk moment in het
zorgproces (‘timing’) de handreiking volgens
hen het beste bij familie terecht kon komen. Bij
“timing” kon de familie slechts één mogelijk-
heid aangeven (wat voor hen persoonlijk het
meest geschikt zou zijn geweest), maar ook daar
hadden zorgverleners keuze uit meer antwoord-
mogelijkheden.

De data werden ingevoerd in een Engelstalig
invoerprogramma voor familie— en voor zorg-
verlenervragenlijsten dat was ontwikkeld met
vrij verkrijgbare Epidata software (versie 3.1; ja-
nuari 2008). Beschrijvende statistiek en regressie
analyses werden uitgevoerd met SPSS 15.0. Ver-
gelijking van scores op de acceptatieschaal werd
uitgevoerd met “one-way ANOVA” over drie
groepen van respondenten en met ongepaarde
t-toetsen voor twee groepen. Vergelijking van de
antwoorden van specialisten ouderen-
geneeskunde met die van verzorging/verpleging
op de vraag over nut voor families werd uitge-
voerd met een gamma correlatietoets. Chi-
kwadraat toetsen werden gebruikt voor het ver-

gelijken van preferenties ten aanzien van wie en
van hoe de handreiking het beste kon worden
aangeboden. Lineaire regressie werd uitgevoerd
met als onafhankelijke variabele de acceptatie-
schaal om te onderzoeken of verschillen tussen
de drie groepen respondenten onafhankelijk
waren van met name demografische kenmerken
van de groepen: leeftijd, geslacht, en (geen) spe-
cifieke levensbeschouwelijke achtergrond. Bij
een tweede analyse werd ook gecorrigeerd voor
de invloed die de respondenten dachten dat dit
laatste had op de beoordeling van de handrei-
king.

Resultaten
Respondentengroepen

De respons onder de benaderde specialisten
ouderengeneeskunde was 70% (30/43), onder
verzorging/verpleging 76% (39/51) en onder fa-
milieleden was de respons 69% (59/86, 22 fami-
lies zagen af van deelname en 5 reageerden niet).
De familieleden vulden gemiddeld ruim vier
maanden na overlijden de vragenlijst in (122 SD
63 dagen). Van de 39 vragenlijsten voor
verzorging/verpleging werd er één uitgesloten
van analyses, omdat ruim de helft van de lijst
niet was ingevuld.

Kenmerken respondenten (N = 127).

Specialist ouderenge- Verzorgende / ver- Familie
neeskunde pleegkundige (n=59)
(n=30) (n=38)
Leeftijd, gemiddeld (SD) 48 (9) 39 (9) 60 (10)
Geslacht vrouw, % 63 95 66
Land van herkomst Nederland, % 97 97 98
Levensbeschouwelijke achtergrond, %
- protestant 23 34 29
- katholiek 27 53 34
- ander (bv humanistisch, 17 o) 12
evangelisch)

- geen 33 13 25
Invloed beoordeling handreiking door le-
vensbeschouwelijke achtergrond, %
- in sterke mate o) 8 8
- enigszins 41 39 22
- niet 59 53 69
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Tabel 11aat de demografische kenmerken van
de respondenten zien. Het niet hebben van een
specifieke levensbeschouwelijke achtergrond
kwam relatief vaak voor bij specialisten ouderen-
geneeskunde (33%). Een derde tot bijna de helft
van de respondenten (31-47%) vond dat de le-
vensbeschouwelijke achtergrond hun beoorde-
ling van de handreiking (tenminste enigszins)
beinvloedde. De hoogst voltooide opleiding van
familie was in 33% van de gevallen HBO, bij 7%
universiteit, 3% had alleen basisonderwijs, en de
overige 57% volgde voortgezet en/of beroepson-
derwijs, waarbij middelbaar beroepsonderwijs
(19%) en mulo (16%) het meest voorkwam (niet in
een tabel). De meeste nabestaanden (69%) waren
zoon of dochter van de bewoner; in 14% van de
gevallen was de respondent de echtgenoot of
echtgenote, en in 17% een ander, zoals een
schoondochter/schoonzoon, of nicht/neef.

Behoefte aan een handreiking

Alle 127 respondenten gaven aan dat er in het
algemeen onder Nederlandse families/naasten
behoefte bestaat aan schriftelijke informatie.

Beoordeling van de handreiking

De acceptatie van de handreiking was groot (32
punten of hoger) onder de familieleden en
verzorging/verpleging (Figuur 1). De drie groe-
pen respondenten verschilden significant in ac-
ceptatie (p = 0,001). Voor familie was deze het
grootst, maar zij verschilden hierin niet signifi-
cant (p = 0,052) van verzorging/verpleging. De
familie had wel een significant grotere mate van

R
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acceptatie dan specialisten ouderengeneeskunde
(p < 0,001). Ook onder verzorging/verpleging
was de acceptatie significant groter dan onder de
specialisten ouderengeneeskunde (p = 0,046).
Het nut over het geheel genomen werd beoor-
deeld met een gemiddelde van rond de 8 (Figuur
1), met specialisten oudergeneeskunde net eron-
der (7,9). Er waren geen significante verschillen
tussen alle groepen respondenten (p = 0,29), of
tussen paren van respondenten onderling.

Uit de regressie analyses bleek dat de grotere
acceptatie onder familieleden, en onder
verzorging/verpleging vergeleken met specialis-
ten ouderengeneeskunde niet verklaard kon
worden uit verschillen in leeftijd, of geslacht, of
al dan niet hebben van een specifieke levensbe-
schouwelijke achtergrond. Ook waren de ver-
schillen onafhankelijk van de mate waarin men
vond dat de levensbeschouwelijke achtergrond
de beoordeling had beinvloed. Overigens was
een hogere leeftijd onafhankelijk geassocieerd
met een grotere acceptatie.

Van de familieleden had 93% het zinvol gevon-
den om de handreiking tijdens het verblijf van
de bewoner met dementie te krijgen, als deze
toen al beschikbaar was geweest (“verwacht
nut”). Op één na dachten de zorgverleners dat de
handreiking nuttig zou zijn voor tenminste de
helft van de families (Tabel 2; 97% van de
verzorgenden/verpleegkundigen, en alle specia-
listen ouderengeneeskunde). Verzorgenden/
verpleegkundigen waren daarbij positiever (p =
0,04) dan specialisten ouderengeneeskunde; de
helft (51%) van verzorging/verpleging was van
mening dat de handreiking voor iedereen nuttig
zou zijn.

O Nut (schaal van 0-10)
B Acceptatieschaal (van 8-40)

Figuur 1 Acceptatie en nut van de handreiking volgens de drie groepen respondenten.
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Verwacht nut van de handreiking voor familieleden volgens zorgverleners (%).

Nuttig voor familie/naasten van:

alle patiénten met dementie

de meerderheid van de patiénten
ongeveer de helft van de patiénten
een minderheid van de patiénten

geen enkele patiént

Er waren geen verschillen in beoordeling tus-
sen huizen in de Randstad en daarbuiten, behal-
ve een trend (p = 0,08) tot geringer nut volgens
zorgverleners werkzaam in de Randstad (gemid-
deld 7,7 SD 1,1 versus 8,2 SD 1,0).

Aanbieden van de handreiking: rol voor
zorgverleners

De respondenten waren het eens over een rol
voor zorgverleners in het aanbieden van de
handreiking (alle respondenten waren hier voor;
Tabel 3). Daarnaast vond de helft (in totaal 53%;
51-57% per groep) dat familie ook de handreiking
zonder tussenkomst van een zorgverlener moest
kunnen krijgen. Driekwart (73%) van de familie-
leden gaf aan de handreiking, indien mogelijk,
van internet te hebben gedownloaded (niet in

Specialist ouderengeneeskunde

Verzorgende / verpleeg-

(n=30) kundige (n = 38)
31 51
34 35
34 "
o 3
o o

tabel). Familie en verzorging/verpleging hadden
geen duidelijke voorkeur voor de arts boven
verzorging/verpleging als verstrekker van de
handreiking, maar specialisten ouderen-
geneeskunde zagen hier unaniem voor de arts,
en wel de specialist ouderengeneeskunde, een
rol in weggelegd. Bovendien noemde 23% ook de
huisarts in dit verband (niet in tabel). Bij
verzorging/verpleging waren deze percentages
81% en 8%. Ook de meeste familieleden gaven de
voorkeur aan de specialist ouderengeneeskunde
(65%), en de huisarts werd minder vaak gekozen
(11% van het totaal). Bij familie was de psycho-
loog en maatschappelijk werker nauwelijks in
beeld. Veel respondenten suggereerden overi-
gens spontaan (bij de optie “anders”) de eerst
verantwoordelijk verzorgende/zorgcodrdinator
als aanbieder van de handreiking.

Rol voor zorgverleners bij het aanbieden van de handreiking (%).

Een zorgverlener (arts, verzorgende /ver-
pleegkundige, psycholoog, maatschappe-
lijk werker)*

Arts
Verzorging/verpleging/EVV-er
Psycholoog

Maatschappelijk werker

Beschikbaar stellen buiten zorgverleners
om, totaal’

Folderstandaard verpleeghuis

Specialist ouderenge- Verzorgende / ver- Familie
neeskunde pleegkundige (n =59)
(n=30) (n =38
100 100 100
100" 8t 73F
67 86 71
’I7T >oF AL
237 35! 41
53 57 51
30! 54 38
37 35 31

Beschikbaar via internet

* Totaal van de categorieén die eronder zijn genoemd.

11 p < 0.05 voor het verschil tussen de aangeven twee groepen respondenten.
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Aanbieden van de handreiking: beste moment

Familieleden verschilden onderling met betrek-
king tot het beste tijdstip (‘timing’) van aanbie-
den van de handreiking. Voor een kwart (25%)
van de familieleden lag het beste moment al voor
opname in het verpleeghuis (Tabel 4). Zorgverle-
ners waren hier minder vaak voor te vinden
(beide groepen 12%, en dan minder vaak al bij
diagnose). (Bijna) de helft van de zorgverleners
(44-50%) zou de handreiking (ook) geven als dui-
delijk zou zijn dat de bewoner op korte termijn
zou overlijden. Meestal waren dan ook andere
opties aangekruist. Dit was echter nooit de eerste
voorkeur van de familie.

Intentie tot gebruik van de handreiking

Negentig procent van de zorgverleners (specia-
listen ouderengeneeskunde 90%, verzorging/
verpleging 89%; p = 0,98) gaf aan de handreiking
ter beschikking te zullen stellen aan familie bin-
nen de 3 maanden volgend op ontvangst van de
handreiking bij de evaluatie.

Discussie

Wij onderzochten de behoefte aan schriftelijke
informatie over palliatieve zorg bij dementie en

evalueerden een eerste Nederlandse versie van
een van origine Canadese handreiking onder
specialisten ouderengeneeskunde, verzorging/
verpleging werkzaam in verpleeghuizen, en na-
bestaanden van overleden verpleeghuis/
verzorgingshuisbewoners met dementie. Er
bleek grote behoefte te bestaan aan schriftelijke
informatie. De handreiking werd positief beoor-
deeld in termen van acceptatie en nut. Daarbij
waren familieleden en verzorging/verpleging
positiever dan specialisten ouderen-
geneeskunde. Alle respondenten zagen een rol
voor zorgverleners in het overhandigen van de
handreiking. Verpleging/verzorging en familie
had geen voorkeur voor arts of verzorging/
verpleging; specialisten ouderengeneeskunde
zagen die rol unaniem voor zichzelf. Kennelijk
waardeerden specialisten ouderengeneeskunde
de handreiking in voldoende mate om deze in
gebruik te willen nemen. Daarnaast vond ruim
de helft van alle groepen dat de handreiking
zonder hun tussenkomst beschikbaar moest
zijn. Een kwart van de familieleden zou al vé6r
opname beschikking willen hebben gehad over
de handreiking. Achttien procent wilde dit zelfs
al bij diagnose, maar hier was geen specialist
ouderengeneeskunde voor te vinden, ondanks
het feit dat zij meer voorkeuren voor de beste
‘timing’ konden aangeven, en familieleden
slechts één.

Tabel 4 Het beste moment voor het aanbieden van de handreiking (%).*

Bij diagnose dementie, of vlak erna
VV6ér opname in het verpleeghuis
Bij opname in het verpleeghuis

Kort na opname, bij een gesprek over de
doelen van zorg en behandeling

Bij een gezondheidsverslechtering of aan-
doening

Bij duidelijk worden dat bewoner op korte
termijn zal overlijden

Alleen familie: anders (“bij opname aange-
ven dat verkrijgbaar is”)

Specialist ouderenge- Verzorgende / ver- Familie
neeskunde pleegkundige (n=59)
(n=30) (n=38)

o 6 18

12 6 7

19 24 16

69 50 40

85 82 16

50 44 0

= = 2

54 35 -

Alleen zorgverleners: In het geval dat fami-
lie druk op mij uitoefent om disproportio-
nele levensrekkende behandelingen in te
zetten

* Bij familie slechts één antwoord mogelijk, het beste moment “in uw geval.” Er waren geen significante verschillen tus-
sen de antwoorden van de specialisten ouderengeneeskunde en verzorging/verpleging.
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Mogelijk dat waar het gaat om zorg voor men-
sen met ernstige dementie, het standpunt van
verzorging/verpleging meer overeen komt met
die van familieleden dan met die van specialisten
ouderengeneeskunde. Dit werd ook gevonden in
ander Nederlands onderzoek in verpleeghuizen,
waar het ging om inschatting van de symptoom-
last” en bij besluitvorming.* In ons onderzoek
waren de bevindingen onafhankelijk van ver-
schillen in levensbeschouwelijke achtergrond,
wat in het onderzoek naar besluitvorming als
mogelijke verklaring werd gesuggereerd voor
het andere standpunt van de specialist ouderen-
geneeskunde.* Mogelijk speelt een verschil in
opleidingsniveau, relatie tot de patiént, en con-
tacturen een rol. Het opleidingsniveau van fami-
lieleden was overigens niet significant van in-
vloed op de acceptatie en waardering van het nut
van de handreiking.

Een belangrijke minderheid van de familiele-
den (een kwart) wenste al heel vroeg informatie
terwijl zorgverleners, en met name artsen, hier
terughoudend in waren. Iets dergelijks werd
ook, en dan vooral voorafgaand aan de besluit-
vorming, gevonden ten aanzien van de gedetail-
leerdheid van prognostische informatie (daar
veelal bepaald voorafgaand aan besluitvorming):
een belangrijke minderheid van de familie wens-
te een prognose bij pneumonie in maat en getal
te horen, maar er was geen specialist ouderen-
geneeskunde die dit op basis van de ter beschik-
king gesteld prognostische score, ook deed.??
Mogelijk heeft dit te maken met het feit dat het
moeilijk is om aan de hand van kenmerken of
zorggebruik te voorspellen wanneer patiénten
en mogelijk ook familieleden toe zijn aan be-
sprekingen van levenseindezorg,?? wegens de
enorme variatie en sterk individueel bepaalde
factoren die te maken hebben met dit “er aan toe
zijn.” >* Zoiets geldt bijvoorbeeld ook voor de
wens om al dan niet in een verpleeghuis opgeno-
men te worden.?>

Verkennende analyses van gegevens van familie
uit Canada en Itali€ geven een soortgelijk beeld.
In Australié is een andere handreiking voor
levenseindezorg ontwikkeld, die zich ook richt
op eerdere fasen van dementie.?® Deze handrei-
king is direct geévalueerd door de doelgroep van
familieleden van thuiswonende mensen met de-
mentie.?”

Ook deze handreiking werd positief ontvan-
gen, maar familieleden gaven heel regelmatig
aan dat zij meer bezorgd werden door het lezen
van de handreiking (51%, en 31% was het er (hele-
maal) mee eens dat het lezen van de brochure
“overwhelming” was). Informatie uit dergelijk
onderzoek dient te worden meegewogen bij het
vaststellen van de juiste ‘timing.’

Bij de Italiaanse zorgverleners werd eenzelfde
patroon vastgesteld van hogere waardering door
verpleegkundigen dan door artsen.'” Mogelijk
voelen verpleegkundigen en verzorgenden zich
gesteund door de handreiking, omdat deze hen
helpt om met familie in contact te treden over

een onderwerp waar zij communicatief en in-
houdelijk slecht in thuis zijn. In een pilotstudie
in Canada leek familie meer tevreden met de
zorg, en dan vooral met de communicatie met
het zorgteam.?®

De Italiaanse versie werd door zorgverleners
over het geheel minder goed beoordeeld dan de
Nederlandse versie door de Nederlandse zorg-
verleners,'? en bij familieleden zagen wij hetzelf-
de patroon." Mogelijk spelen een grotere be-
hoefte aan informatie in Itali€, (andere) culturele
verschillen, of het (kleinere) aantal adaptaties
een rol.

De onderzoeksopzet kent enkele beperkingen.
Hoewel wij geografische spreiding en ook varia-
tie in levensbeschouwelijke affiliatie van ver-
pleeghuizen hebben nagestreefd, is niet zeker
dat het onderzoek geheel representatief is voor
Nederland. De kleine variatie en hoge beoorde-
ling biedt echter vertrouwen dat een andere
steekproef de zelfde resultaten zou hebben op-
geleverd. Wij hebben nabestaanden gevraagd te
reflecteren op een aantal hypothetische vragen,
terugkijkend op de situatie toen hun naaste nog
in leven was. Hoewel hun ervaringen achteraf
kunnen zijn gekleurd door bijvoorbeeld het
rouwproces (wij vonden bij exploratie bijvoor-
beeld een hogere acceptatie bij meer beperking
in het functioneren door rouw), of het zich niet
juist herinneren van de vroegere informatiebe-
hoefte, kunnen juist deze familieleden het gehe-
le proces overzien, wat bijvoorbeeld van belang
is bij de keuze van het moment waarop men over
de handreiking had willen beschikken. Verder
hebben wij bij de timing de zorgverleners niet
gevraagd naar hun eerste en enige voorkeur,
maar familie wel. Dit reflecteert de toepassing
van de handreiking in de praktijk; familieleden
beoordeelden de handreiking immers specifiek
voor hun eigen situatie. Op deze wijze is een di-
recte vergelijking tussen familie en zorgverle-
ners niet goed mogelijk. Echter, ondanks het
grotere aantal keuzemogelijkheden voor zorg-
verleners, kozen zij minder vaak dan familie
voor het overhandigen van de handreiking al
voor opname in het verpleeghuis. Verder was
scoren van het nut van de handreiking op een
schaal van o tot 10 een weinig discriminerende
maat in vergelijking tot beoordeling van de ac-
ceptatie met een schaal die diverse items omvat.
Waarschijnlijk vinden wij hier parallellen met
algemene maten voor beoordeling van tevreden-
heid met de zorg, die ook minder onderschei-
dend vermogen hebben dan items die specifiek
vragen naar zorgprocessen.>® Tenslotte is ons
onderzoek beperkt tot de evaluatie van een in-
strument. Of en hoe dit instrument in de prak-
tijk nuttig is en vooral of het de communicatie
tussen familie en zorgverlener daadwerkelijk
beinvloedt, zijn belangrijke vragen die met ons
onderzoek niet beantwoord kunnen worden.

De handreiking is wellicht bruikbaar bij het
systematisch en vroegtijdig maken van beleids-
afspraken. Daarbij verdient het traject vodr de
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opname in het verpleeghuis, en meer in het alge-
meen de juiste ‘timing’ voor individuele familie-
leden, nader onderzoek. Dit is van belang om in
de zorg de patiént en de familie en hun behoef-
ten en zorgen zoveel mogelijk centraal te kun-
nen stellen. Wat betreft ‘timing’ is het moment
van opname of kort daarna, volgens veel respon-
denten geschikt. Ook zien zij een plaats voor de
handreiking weggelegd bij een verslechtering in
de gezondheidstoestand. Echter, mogelijk is
voor een deel van de families het vroegtijdig, al
voor de opname, ontvangen van informatie be-
langrijk. Het verdient aanbeveling om flexibel in
te spelen op informatiebehoefte bij het vroegtij-
dig plannen van zorg, en daarin individueel ver-
schillende percepties van autonomie te onder-
kennen.3°

De handreiking kan ook ingezet worden bij
(na)scholingstrajecten; de zorgverleners vonden
dit een belangrijke toepassing, zoals elders be-
schreven.' De handreiking kan mogelijk ge-
sprekken tussen familie en zorgverleners onder-
steunen, bijvoorbeeld doordat na een gesprek in
het verpleeghuis de informatie nog eens rustig
doorgenomen kan worden. Dit kan helpen als
geheugensteun, of ter voorbereiding op verdere
gesprekken. Eventuele onduidelijkheden kun-
nen dan later gericht besproken worden. Infor-
matie op schrift kan ook een handvat bieden
voor een bespreking met andere familieleden
thuis. Ongeveer de helft van de partijen ziet de
handreiking graag direct beschikbaar, al dan niet
via internet.3

Concluderend is er grote behoefte aan schrifte-
lijke uitleg over palliatieve zorg bij dementie en
kan deze uitleg zorgverleners en dan vooral

verzorging/verpleging mogelijk helpen bij hun
contacten met familie. Vooral nabestaanden en
verzorging/verpleging waren bijzonder positief
over de handreiking. Op basis van de evaluatie-
studie is een verbeterde versie van de handrei-
king vervaardigd,?* waarbij vooral gebruik is
gemaakt van de suggesties die door de deelne-
mers aan dit onderzoek in de open ruimten wer-
den gegeven ten aanzien van vorm en inhoud.
Deze bijgestelde handreiking is niet alleen in
druk, maar ook als downloadbaar document be-
schikbaar gesteld.3?
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Box 1. Acceptatieschaal: 8 items met stellingen voor alle

respondenten.

a. Deze handreiking zal familie/naasten het natuurlijk beloop en de mogelijke complicaties bij dementie
beter doen begrijpen
b. Deze handreiking zal er toe leiden dat familie/naasten beter geinformeerd zijn voor het nemen van be-
slissingen
c. Deze handreiking is geschikt om familie/naasten te helpen om beladen keuzes te maken waarbij
waardeoordelen meespelen
. De handreiking zal de relatie tussen familie/naasten en de arts positief beinvloeden
. Deze handreiking zal de kwaliteit van besprekingen met de artsen verbeteren
Deze handreiking zal de tevredenheid van familie/naasten met de zorg doen toenemen
. Deze handreiking zal het gezamenlijk begrip van de wensen van de patiént verbeteren
. Deze handreiking zal consensus over de besluitvorming binnen een familie verhogen

J50mK] Hh o A

Naar de categorieén “voldoen aan behoeften van patiénten” en “praktijk” van Graham et al.*#



	Een handreiking voor familieleden over palliatieve zorg bij dementie: evaluatie door zorgverleners en familieleden
	Samenvatting
	Inleiding
	Methoden
	Resultaten
	Respondentengroepen
	Behoefte aan een handreiking
	Beoordeling van de handreiking
	Aanbieden van de handreiking: rol voor zorgverleners
	Aanbieden van de handreiking: beste moment
	Intentie tot gebruik van de handreiking

	Discussie
	Dankwoord

	Literatuur




