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Palliatieve zorg is alle zorg die er op 
gericht is iemand met een 

levensbedreigende ziekte (en zijn 
naasten) een zo hoog mogelijke 

kwaliteit van leven te geven 
 

WHO 2002 
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Alle zorg voor mensen met dementie  

is palliatieve zorg 



Programma 

 

• Advance care planning bij dementie 
Marieke Perry 
 

PAUZE 
 

• Symptoombestrijding bij dementie, ook in de terminale fase 

Moniek Hensing 





ACP is hip 
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Wat is Advance Care Planning? 

 

 
Waar denk je aan bij de term ACP? 
 

Waarom zou je het willen doen? 
 
Wat houd je tegen? 



Wat is Advance Care Planning? 

 

Proces waarbij de patiënt met zijn behandelend arts zijn wensen, doelen en 
voorkeuren voor zorg rond het levenseinde bespreekt en eventueel 
vastlegt, vooruitlopend op het moment dat de patiënt niet meer in staat is 

om beslissingen te nemen 
 
 

Proces waarbij de patiënt met zijn behandelend arts zijn wensen, doelen en 
voorkeuren voor toekomstige zorg rond het levenseinde bespreekt en 
eventueel vastlegt, mogelijk vooruitlopend op het moment dat de patiënt 

niet meer in staat is om beslissingen te nemen 
 



Waarom start je ACP? 

 

• Om zorg aan te laten sluiten bij wensen 
 

• Om negatieve effecten van agressieve behandelingen te voorkomen 

 
• Om de zorg aan het einde van het leven te verbeteren 

 

• Om stress, angst en stemming bij familieleden te verminderen 



Advance Care Planning en dementie 

 

• Vindt weinig plaats in de eerste lijn 



Waarom is het moeilijk? 

 

 
• Wanneer is de goede timing? 
• Toekomst is onzeker 

• Wensen veranderen 
 

 

 
• Cognitieve functies onvoldoende om mee te beslissen 

Tilburgs, 2018 



Dhr B. 85 jr 

 

• Dementie 
• Hartinfarct, reanimatie 
• Arthrose knieën 

 
 





Dhr B. 

“Vandaag wilde ik 
maar eens met al mijn 
medicijnen stoppen”  

 

“Ik wil graag nog blijven 
zwemmen en voor de pony’s 

zorgen”  
 

“Doe ik het goed?  
Is het veilig?”  

 

“Als het erger wordt, 
mogen ze mij een 

spuitje geven”  
 

“Na twee dagen heb ik hem 
mee naar huis genomen. Tegen 
het advies van de zaalarts in”  

 

“Ik wil liever niet 
meer naar het 

ziekenhuis”  
 

“Ik wil graag thuis 
blijven wonen”  

 



 
Wat leren we van dhr B.? 

 



ACP is heel persoonlijk 

 

• Vertrouwensrelatie essentieel 
 

• Iedereen heeft andere wensen 

 
• Het past niet bij iedereen 

 

Tilburgs, 2018 



Medische vs patiënt agenda 

 

 
• Reanimeren 
• Beademen 

• Ziekenhuisopname 
• Antibiotica 
• Levensverlengende 

behandeling: voeding en 
vocht 

• Palliatieve zorg: gericht op 

comfort 
 vd Steen, 2014 

 

• Sociale contacten 
• Daginvulling 
• Mobiliteit 

• Veiligheid 
• Wonen 
• Zorg 

• Financiën 
 

Span et al, 2015 



Ziekenhuisopname 

 

• Patiënten met dementie krijgen tijdens opname 7x vaker een delier 
• Na delier verhoogde kans op overlijden en op institutionalisatie 

Ahmed, 2014 



Terminale zorg bij dementie 

Tijdens de ziekte 

• Andere pijnbeleving en –expressie 
• Probleemgedrag 
• Richten op welzijn en beleving 

 
In terminale stadium 
• Onrust 

• Psycho-educatie mantelzorger 
• Voordelen van uitdrogen 
• Niet ‘doodgaan omdat iemand niet meer eet’, maar ‘niet meer eten, omdat 

iemand doodgaat  
 



Mantelzorgers 

 

• Neiging om beslissingen te nemen buiten patiënt om 
 

• Schatten patiënt vaak slechter in 

 
• Vinden het moeilijk om besluiten voor naasten te nemen 

 

 
 
 

 

Tilburgs, 2018 



Euthanasie 

Dilemma’s 

• Vrijwillig en weloverwogenheid van het verzoek 
• Uitzichtloos lijden 
 

Wat kan uitkomst bieden? 
• Wilsverklaring icm 
• Oordeel SCEN arts uitzichtloos lijden 

• Verklaring op video? 
 

https://nos.nl/artikel/2266239-gefilmde-
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Rapportage 

Medische agenda 

• In HIS: waar valt het op? 
• Bericht naar de huisartsenpost 
• In overdracht naar ziekenhuis 

 
• Voorbeeld wilsverklaring 
• Thuisarts.nl 

 
Patiëntagenda 
• Zorgplan obv patiëntdoelen 

• Apart aandacht mantelzorger 
 



Hoe breng je ACP met mensen met 
dementie in praktijk? 

 



Hoe voer je het gesprek? 
 

Medische onderwerpen 
• Reanimeren 
• Beademen 

• Ziekenhuisopname 
• Antibiotica 
• Levensverlengde behandeling 

• Behandeling gericht op comfort 
• Plaats van overlijden 
• Euthanasie 

 

 

Sociale onderwerpen 
• Sociale contacten 
• Daginvulling 

• Mobiliteit 
• Veiligheid 
• Wonen 

• Zorg 
• Financiën 
• Toekomst 

 
 

Wat vindt u belangrijk? 



Decidem 

38 HA 

142 PmD 

INTERVENTIE 

19 HA 

Decidem 
training 

CONTROLE 

19 HA 

Gebruikelijke 
zorg 



Resultaten 
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Medisch p=0,004 
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Geen effect kwaliteit van leven en  
competentie gevoel mantelzorger 



Hoe pak je ACP gestructureerd aan? 

 

• Welke patiëntengroep?   
 

• Wie doet wat? 

 
• Wat bespreek je? 

 

• Wat registreer je? 
 
• Hoe zorg je dat betrokken zorgverleners het weten? 

Toolkit ACP Laego 2017 



Bij wie start je ACP? 



Wiens taak is het? 
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Hoe betrek je de patiënt? 



Hoe betrek je de patiënt? 



Wat registreer je en hoe draag je over? 

• Levenseindegesprek (ICPC A20) 

 
• Binnen eerstelijns samenwerking 

 

• HAP 
 

• Ziekenhuis 

 
 


