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LEERDOELEN
Na het lezen van dit artikel: 
•	weet u meer over palliatieve zorg bij mensen met dementie;
•	weet u meer over proactieve zorgplanning en besluitvorming over 

zorg en behandeling bij mensen met dementie; 
•	weet u wat de rol is van de naaste/vertegenwoordiger van mensen 

met dementie; 
•	kunt u naasten van mensen met dementie (beter) begeleiden in de 

laatste/latere levensfase; 
•	weet u dat er materialen beschikbaar zijn om naasten te 

ondersteunen tijdens zorg in de laatste levensfase; 
•	kunt u als verpleegkundig specialist uw leiderschap inzetten om de 

kennis en betrokkenheid van uw directe collega’s met betrekking 
tot zorg in de laatste levensfase van mensen met dementie te 
vergroten.

TREFWOORDEN
dementie, palliatieve zorg, proactieve zorgplanning, stervensfase, 
beslissingen rond levenseinde, ondersteunende besluitvorming, 
mantelzorger, wettelijk vertegenwoordiger

1 STUDIEPUNT

Casus Mevrouw Bakker

Mevrouw Bakker verhuist naar een woonzorgcentrum in 
verband met dementie en astma. Er is duidelijk sprake van 
geheugenproblemen, wat zich onder andere uit doordat 
mevrouw zichzelf in een gesprek herhaalt en de eerste 
weken na opname moeite heeft haar appartement terug te 
vinden. Ook komt zij in de nacht geregeld uit bed, omdat ze 
denkt dat het ochtend is. Zij heeft ondersteuning nodig bij 
de algemene dagelijkse levensverrichtingen (ADL), van-
wege incontinentie en omdat zij zich vergeet te wassen. 
Mevrouw Bakker is iemand die graag rondloopt en ervan 
houdt een gesprek aan te knopen. Zij staat bekend als een 
nuchtere vrouw met humor. Zij heeft een betrokken dochter. 
Mevrouw Bakker wil graag dat haar dochter haar vertegen-
woordigt als zij dit zelf niet meer zou kunnen. De dochter 
wordt daarmee haar wettelijk vertegenwoordiger. 
Tijdens het opnamegesprek met de verpleegkundig specia-
list (VS) geeft mevrouw Bakker aan dat het voor haar 
belangrijk is zoveel mogelijk zelf te blijven doen. Daarom 
wordt afgesproken dat zij de inhalatiemedicatie in eigen 
beheer houdt, ondanks dat nog niet helemaal duidelijk is of 
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zij dit adequaat doet. De verpleegkundig specialist infor-
meert over mogelijke behandelwensen en -grenzen. 
Mevrouw wil niet gereanimeerd en geen beademing als zij 
respiratoir insufficiënt wordt als gevolg van haar astma. 
Verder willen mevrouw en dochter een optimale behande-
ling, waaronder mogelijke opname in het ziekenhuis.
De verpleegkundig specialist gaat in de weken na opname 
enkele malen langs om mevrouw te leren kennen. Mevrouw 
maakt een tevreden, optimistische indruk. De verpleegkun-
dig specialist bespreekt hoe mevrouw in het leven staat en 
wat haar wensen wat betreft behandeling zijn als zij ziek 
zou worden. Mevrouw geeft aan dat ze ‘niet te veel toeters 
en bellen’ wil en kijkt bedenkelijk als het woord ‘ziekenhuis-
opname’ valt. ‘Een mens moet toch ergens aan doodgaan’. 
Daarnaast wil mevrouw ‘nog wel een tijdje leven als dat 
kan’. 

Dementie kenmerkt zich door een geleidelijke achter-
uitgang van het cognitief en lichamelijk functioneren. 
Het is een levensbedreigende ziekte: dementie is tot op 
heden ongeneeslijk en na de diagnose is de levensver-
wachting beperkt, gemiddeld vier tot vijf jaar na de 
diagnose.1,2 Toch associëren veel mensen dementie niet 
met palliatieve zorg. Dat heeft mogelijk te maken met 
het ziektebeloop, dat varieert van vrij snelle cognitieve 
achteruitgang tot een langdurig traject van geleidelijke 
achteruitgang, waarbij de persoon met dementie jaren-
lang leeft met (ernstige) beperkingen in het functione-
ren.3,4 Erkennen dat dementie een ziekte is waaraan je 
kunt overlijden, is belangrijk om tijdig een palliatieve 
zorgbenadering in te zetten en te kunnen anticiperen 
op toekomstige zorgvragen.4 

ZORG VOOR MENSEN MET DEMENTIE VRAAGT OM 
EEN PALLIATIEVE ZORGBENADERING
In het ziektetraject van dementie zien we de belangrijk-
ste focus van zorg- en behandeldoelen geleidelijk 
verschuiven:

	– kort na de diagnose zijn levensverlenging en verbe-
tering of behoud van functioneren de belangrijkste 
doelen;

	– naarmate de ziekte vordert, verschuift het accent 
naar behoud van kwaliteit van leven; 

	– in de laatste fase van het leven ligt de nadruk vooral 
op het bieden van comfort.4 

Deze doelen sluiten naadloos aan bij de doelen van pal-
liatieve zorg.5 

Palliatieve zorg bij mensen met dementie onderscheidt 
zich van palliatieve zorg bij mensen met somatische 
ziekten.1,4 Twee aspecten zijn hierbij vooral van belang 
om uit te lichten:
1.	 Het beloop van dementie en wanneer iemand onge-

veer zal komen te overlijden is zeer moeilijk in te 
schatten.

2.	 Als gevolg van de achteruitgang in geestelijk functi-
oneren zal de persoon met dementie steeds minder 
beslisvaardig worden op het gebied van zorgbeslis-
singen. Naasten hebben derhalve, behalve een rol als 
naaste en mantelzorger, vaak een rol als vertegen-
woordiger in de gezamenlijke besluitvorming met 
zorgprofessionals over zorg en behandeling.

PROACTIEVE ZORGPLANNING EN 
BESLUITVORMING OVER ZORG EN BEHANDELING 
Gedurende het ziektetraject verandert de rol van men-
sen met dementie bij het nemen van beslissingen over 
zorg en behandeling geleidelijk. 

	– Kort na de diagnose zijn zij doorgaans nog beslis-
vaardig (zie kader beslisvaardigheden) om zorgbe-
slissingen zelf te nemen. 

	– Naarmate het ziekteproces vordert en/of naarmate 
de beslissing ingewikkelder is, zullen mensen met 
dementie steeds meer ondersteuning nodig hebben. 

	– In een eindstadium dementie zullen de meeste 
beslissingen door anderen worden genomen, 
meestal een naaste van iemand met dementie.6,7 

Het is daarom belangrijk tijdig te starten met proactieve 
zorgplanning en dit regelmatig te herhalen, zodat de 
wensen en doelen van de persoon met dementie zelf 
bekend en gedocumenteerd zijn. Het proces wordt 
voortgezet met de naaste als de persoon met dementie 
niet meer zelf in staat is beslissingen te nemen.8 

Beslisvaardigheid betreft de mate waarin iemand in 
staat is – met of zonder ondersteuning in het besluitvor-
mingsproces – zelfstandig te beslissen en de gevolgen 
van de beslissing te overzien.17

In figuur 1 is te zien hoe drie zaken die specifiek zijn 
voor proactieve zorgplanning bij dementie (groene 
tekst), kunnen samenhangen en veranderen naarmate 
de dementie vordert:
1.	 betrokkenheid
2.	 communicatie
3.	 bekwaamheid.

WAT IS PALLIATIEVE ZORG?
Palliatieve zorg is zorg die de kwaliteit van leven verbe-
tert van patiënten en hun naasten die te maken hebben 
met een levensbedreigende aandoening of kwetsbaar-
heid, door het voorkómen en verlichten van lijden, door 
middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige 
beoordeling en behandeling van problemen van fysieke, 
psychische, sociale en spirituele aard. Gedurende het 
beloop van de ziekte heeft de palliatieve zorg oog voor 
het behoud van autonomie, toegang tot informatie en 
keuzemogelijkheden.5
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De figuur weerspiegelt het ideale model waarin de per-
soon met dementie zo lang mogelijk betrokken is bij 
proactieve zorgplanning. Gearceerd groen en roze ver-
wijst naar gesprekken buiten de gezondheidszorg. Het 
groene vlak toont de typische, afnemende bijdrage en 
fluctuerende actieve rol (Y-as) die de persoon met 
dementie vanwege de afnemende bekwaamheid speelt 
(X-as). De andere vlakken tonen hoe dit de actieve rol-
len die familie en zorgverlener(s) vervullen bij proac-
tieve zorgplanning kan beïnvloeden. Disclaimer: er zijn 
vele andere factoren die de rollen in proactieve zorg-
planning beïnvloeden; het model kan de complexiteit 
daarvan niet in detail weergeven. 

Proactieve zorgplanning is een proces van communi-
catie over voorkeuren voor toekomstige zorg en behan-
deling, waarden en doelen met de persoon met 
dementie, naasten, en het zorgteam, het liefst door 
voortgaande gesprekken en documentatie. Dit proces 
wordt voortgezet wanneer de persoon met dementie niet 
meer in staat is zelf beslissingen te nemen.6

Proactieve zorgplanning geeft richting aan toekomstige 
zorg verder in het traject en naasten zijn hiermee beter 
voorbereid.8 

Casus Mevrouw Bakker (vervolg)

Na zes weken vindt de eerste zorgleefplan-bespreking 
plaats. De verpleegkundige en verpleegkundig specialist 
(VS) bespreken met de dochter de bevindingen tijdens het 
gesprek met mevrouw. De VS geeft uitleg over de voor- en 
nadelen van een eventuele ziekenhuisopname bij dementie. 
De VS en dochter besluiten om bij ziekte maximaal te 

behandelen binnen de mogelijkheden van het woonzorg-
centrum en mevrouw niet meer in te sturen naar het zieken-
huis. De verpleegkundige geeft in aanvulling op de 
mondelinge informatie het boekje Zorg in de laatste levens-
fase voor mensen met dementie aan de dochter. 

Verschillende zorgprofessionals zijn betrokken bij het 
proces van proactieve zorgplanning. De regiebehande-
laar – vaak de specialist ouderengeneeskunde, ver-
pleegkundig specialist of huisarts –  bewaakt het 
overzicht en draagt zorg voor het bespreken en regis-
treren van de voorkeuren rondom medische behandel-
wensen en -grenzen. 
Verpleegkundigen en verzorgenden IG hebben, evenals 
casemanagers dementie, een belangrijke rol bij het 
vroegtijdig signaleren van veranderingen in gezond-
heid en wensen bij mensen met dementie. Daarnaast 
kunnen tijdens zorg- of begeleidingsmomenten (infor-
mele) gesprekken ontstaan over wat belangrijk is voor 
iemand. Dit kan een aanleiding zijn om met de persoon 
met dementie en naasten te bekijken welke wensen er 
zijn rondom huidige en toekomstige zorg.9,10

Er is een aantal valkuilen bij proactieve zorgplanning 
bij mensen (met dementie): 

	– Proactieve zorgplanningsgesprekken vinden nog te 
vaak plaats met een vertegenwoordiger, zonder 
mensen met dementie. Realiseer u dat mensen met 
dementie nog tot ver in het ziekteproces bekwaam 
zijn om aan te geven wat zij belangrijk vinden en 
goed kunnen aangeven wie voor hen mag beslissen 
als zij dat zelf niet meer kunnen.11,12 Probeer mensen 
met dementie daarom – passend bij hun vermogen 
– zo goed mogelijk te betrekken bij proactieve 
zorgplanning.
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Figuur 1  Het proces van proactieve zorgplanning bij mensen met dementie gedurende het ziektetraject.6
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	– Sommige mensen willen niet nadenken over moge-
lijk toekomstige scenario’s. Wees u daar bewust van. 
Proactieve zorgplanning zal dan beperkt blijven tot 
bespreken wat belangrijk is voor de persoon om wie 
het gaat en wie hem of haar mag vertegenwoordigen 
als dat nodig is.1 

ONDERSTEUNEN VAN DE NAASTE IN DE LAATSTE 
LEVENSFASE VAN MENSEN MET DEMENTIE
In de laatste levensfase zal de persoon met dementie 
steeds meer zorg nodig hebben. In deze fase zullen 
beslissingen over zorg en behandeling vooral genomen 
worden in overleg met de wettelijk vertegenwoordiger. 
Dat kan een naaste zijn of een professioneel mentor die 
deze rol vervult. Mensen met dementie geven vaak de 
voorkeur aan een naaste als wettelijk vertegenwoordi-
ger. De naaste kent hem of haar het beste en is te ver-
trouwen. Naasten hebben echter ook hun eigen 
wensen, voorkeuren en gevoelens die er doorheen spe-
len. Het is belangrijk bewust met de naasten samen te 
zoeken naar wat in lijn is met de wens en het belang 
van de persoon om wie het gaat.13

Naasten hebben ondersteuning nodig bij het vervullen 
van hun rol als vertegenwoordiger.4 Een element van 
deze ondersteuning is het goed informeren van naas-
ten over het beloop van dementie en goede zorg in de 
laatste levensfase voor mensen met dementie. Naasten 
die goed geïnformeerd zijn over de progressie en het te 
verwachten beloop, ervaren minder onzekerheid bij 
beslissingen over levenseindezorg en er is een verband 
met het ervaren van meer comfort in de laatste levens-
fase van de persoon met dementie.14 

Welke informatie de naaste in welk stadium van de 
dementie wil ontvangen, is persoonlijk en verschilt 
sterk tussen personen. Het is belangrijk dat de informa-
tie die geboden wordt eenduidig is. Communicatie tus-
sen verschillende zorgverleners over welke informatie 
is gegeven, is daarom van groot belang.1,15

Casus Mevrouw Bakker (vervolg)

In het jaar na opname gaat mevrouw Bakker achteruit in 
haar dementie. Daarbij gaat zij ook slechter lopen. Tijdens 
drukke momenten op de afdeling is mevrouw achterdoch-
tig, omdat ze de situatie niet goed begrijpt. Dit leidt tot een 
aantal incidenten met fysieke agressie. De psycholoog 
schrijft samen met het team een benaderingsplan. Hoewel 
dit wel enig effect lijkt te hebben, blijft mevrouw Bakker 
geregeld achterdochtig en heeft zij hier zelf last van. Haar 
dochter wordt steeds geïnformeerd over, en betrokken bij 
deze stappen. De verzorgenden en verpleegkundigen zien 
dat mevrouw minder plezier in het leven heeft en bespreken 
hun observaties met de VS. 

In deze fase bespreken VS, de verpleegkundige en dochter 
het medisch beleid opnieuw. Iedereen ziet dat de kwaliteit 
van leven voor mevrouw achteruit is gegaan. Samen met 
dochter wordt besloten geen levensverlengende handelin-
gen meer te verrichten. Kort daarna ontwikkelt mevrouw 
een pneumonie. Zij wordt niet behandeld met antibiotica. 
Mevrouw krijgt morfine tegen de dyspneu. De dochter krijgt 
uitleg van de verpleegkundige over zaken zoals niet meer 
eten en drinken, mondzorg en reutelen. Na een aantal 
dagen komt zij rustig te overlijden. De verpleegkundig spe-
cialist houdt een nagesprek met de dochter. De dochter 
heeft verdriet over het overlijden van haar moeder, maar is 
ook heel tevreden over hoe het gelopen is. 

Om naasten te ondersteunen is de informatiegids Zorg 
in de laatste levensfase voor mensen met dementie ontwik-
keld. De gids is in 2023 herzien en geeft up-to-date 
informatie over:

	– het beloop van dementie; 
	– het belang van proactieve zorgplanning; 
	– de veranderende rol van de naaste; 
	– mogelijke symptomen en gezondheidsproblemen in 

de laatste levensfase; 
	– (medische) besluitvorming aan het levenseinde.16 

Deze informatiegids 
is gratis online 
beschikbaar en 
gedrukt te bestellen 
via Informatiegids 
over zorg in de laatste 
levensfase voor fami-

lie en naasten van mensen met dementie - UNO 
Amsterdam. De gids is opgebouwd aan de hand van 
veelvoorkomende vragen die naasten kunnen hebben 
in de laatste levensfase. Hiermee is de informatie in 
delen te lezen en aan te bieden. 

Een tweede belangrijk deel van de ondersteuning voor 
naasten is aandacht hebben voor de rolverandering die 
de naaste ervaart gedurende het ziektetraject. Een 
gelijkwaardige relatie zal langzaam steeds meer naar 
de achtergrond verdwijnen en de naaste krijgt er een 
zorgrelatie bij. Voor naasten kan het afscheid nemen en 
rouwen geruime tijd voor het overlijden van de persoon 
met dementie beginnen. Veel naasten van mensen met 
dementie schamen zich ervoor en zullen dit uit zichzelf 
niet zo snel delen. 
Het is van belang: 

	– aandacht te hebben voor de gevoelens van verlies 
die de naaste ervaart; 

	– uit te leggen dat deze gevoelens vaker voorkomen;1 
	– naasten eventueel te verwijzen naar bijvoorbeeld 

een geestelijk verzorger; 
	– naasten eventueel in contact te brengen met lot

genoten via Alzheimer Nederland. 

1

Zorg in de laatste levensfase
voor mensen met dementie 

Informatie voor familie en naasten
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Na het overlijden van de persoon met dementie is het 
belangrijk dat de naasten de mogelijkheid hebben tot 
een nagesprek. Zorgverleners betrokken bij het sterfbed 
kunnen onderling afstemmen wie hierbij aanwezig zijn. 
In het nazorggesprek wordt geëvalueerd hoe de zorg in 
de laatste levensfase is ervaren en is er ruimte en aan-
dacht voor de gevoelens van verdriet, maar bijvoorbeeld 
ook opluchting bij de nabestaande.
Ook is het belangrijk te verkennen of er behoefte is aan 
verdere nazorg en de nabestaande hierbij op weg te hel-
pen, bijvoorbeeld door te adviseren een afspraak te 
maken bij de huisarts.1 ■ 
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ROL VERPLEEGKUNDIG SPECIALIST  
Voor de verpleegkundig specialist (VS) is een belangrijke 
rol weggelegd binnen het proces van proactieve 
zorgplanning. 
De VS: 
•	 bespreekt geregeld met de persoon met dementie en 

zijn/ haar vertegenwoordiger de wensen met betrek-
king tot het medisch beleid; 

•	 geeft informatie over mogelijke risico’s; 
•	 houdt rekening met de mate waarin de persoon met 

dementie het onderwerp kan overzien. 


