
KORT 
Het doel van het project beschreven in
dit proefschrift was te onderzoeken
hoe acceptabel een aantal interventies
zijn in de levenseindezorg voor mensen
met dementie.

ONDERZOEK 

DOOR
PROMOTIE 

Deel 1:Hoe acceptabel is
proactieve zorgplanning en
euthanasie bij dementie,
volgens artsen uit 6 landen?

Deel 2: Discomfort rondom het
levenseinde monitoren met
technologie 

Conclusies

 

1.Er is meer onderzoek nodig naar manieren om mensen met dementie te helpen hun
waarden te verhelderen tijdens proactieve zorgplanning en deze goed vast te leggen
en te vertalen naar passende toekomstige zorg.

2.Hoe het acceptabel vinden van euthanasie verbonden is aan copingstrategieën,
verdient nader onderzoek.

3.Technologieën die signalen van onwelbevinden identificeren, zoals contactloze
monitoringssystemen en Bispectral Index monitoring (BIS), dienen verder ontwikkeld
en gevalideerd te worden voor toepassing in de levenseindezorg.

 
1.Proactieve zorgplanning vraagt om flexibiliteit. De juiste beslissingen kunnen

veranderen als de situatie van iemand met dementie verandert. Vooraf bespreken
hiervan bevordert realistische verwachtingen. Zo kunnen mensen met dementie en
hun naasten beter passende keuzes maken.

2.Het doel van proactieve zorgplanning bij dementie is niet alleen het volgen van
eerder gemaakte behandelafspraken, maar vooral ook het bevorderen van welzijn
en het ondersteunen bij het omgaan met dementie.

3.Publieksvoorlichting over palliatieve zorg en keuzes rond het levenseinde kan helpen
om beter geïnformeerde keuzes te maken rond het levenseinde. Dit kan ook
bijdragen aan meer begrip tussen mensen met dementie, naasten en zorgverleners,
bijvoorbeeld bij wensen rondom euthanasie.

F A C T S H E E T

Aanbevelingen
Aanbevelingen voor de praktijk
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Als deel van de CONT-END studie
hebben we met animatievideo's artsen
uit Nederland, Duitsland, Zwitserland,
de VS, Japan, en Israel geïnterviewd
over hoe acceptabel ze proactieve
zorgplanning en euthanasie vinden
voor mensen met dementie. Verreweg
de meeste artsen uit Nederland en de
VS (86-100%) vonden proactieve
zorgplanning acceptabel voor mensen
met dementie  Daarbij waren  er
echter complexe ethische
overwegingen, zoals autonomie,
rationaliteit en het minimaliseren van
lijden.
Meer artsen in Nederland (66%)
vonden euthanasie acceptabel dan
artsen uit de andere vijf landen (23-
44%). Religie, training in palliatieve
zorg, en een aantal coping stragegieën
houden verband met hoe acceptabel
de artsen euthanasie vonden. 

Middels een literatuuronderzoek
hebben we gezocht naar niet-invasieve
technologieën die onwelbevinden en
belastende symptomen kunnen
identificeren bij mensen met
communicatiebeperking aan het einde
van hun leven. We vonden een groot
aantal technologieën die vooral slaap,
bewustzijnsniveau, risico op decubitus,
en urine-incontinentie monitoren. De
toepassing in levenseindezorg bleef
helaas onderbelicht. Eén studie
rapporteerde dat het monitoren van
hersenactiviteit met BIS nuttig en
acceptabel kan zijn voor het monitoren
van het bewustzijnsniveau tijdens
palliatieve sedatie. Deze technologie
hebben we ook in een eigen studie aan
mensen met dementie en naasten
laten zien. Naasten vonden BIS
acceptabel om toe te passen in
medische situaties bij het levenseinde.
Mensen met dementie vonden het niet
storend, maar hoe acceptabel men het
vond, varieerde.

Artsen vonden proactieve
zorgplanning acceptabel voor
mensen met dementie. Daarbij
spelen echter complexe ethische
overwegingen.
Euthanasie bij dementie is
controversieel. De opvattingen van
artsen verschillen tussen en
binnen landen.
Verschillende technologieën
hebben de potentie om bij te
dragen aan een betere kwaliteit
van leven en sterven door
onwelbevinden tijdig te signaleren. 
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