Zorg aan het levenseinde bij bewoners met
dementie in antroposofische en reguliere
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End-of-life with dementia in Dutch antroposofic and traditional
nursing homes

Every year more than 20.000 people with dementia die in Dutch nursing
homes and this number steadily increases. Therefore, the importance of
good end-of-life care for these patients including physical, psychosocial and
spiritual care is evident. Although the training standards for Dutch nursing
home physicians and nurses share a common standard, the philosophy of a
nursing home may affect end-of-life care strategies for the residents. We
compared end of life of nursing home residents with dementia in two
anthroposophic and two traditional nursing homes in a retrospective study
using the most specific instrument available: the End-of-Life in Dementia
scales (EOLD). Family caregivers completed the EOLD questionnaire. There
was no difference in mean Satisfaction With Care scale scores between both
types of nursing homes: 32.9 (SD 4.3) and 31.6 (SD 4.9), respectively. The
anthroposophic nursing homes had significant higher scores on the ‘Symp-
tom Management’ ((32.9 (SD 7.5) versus 26.9 (SD g.5)), and ‘Comfort Assess-
ment in Dying’ scales (34.0 (SD 3.9) versus 30.8 (SD 5.8)) and on its subscale
Well Being (7.7 (SD 1.2) versus 6.7 (SD 2.1)). Our results suggest that death
with dementia was more favourable in anthroposophic nursing homes than
in regular homes. The results inform further prospective studies on nursing
homes how this and other philosophies are translated into daily nursing
home practice, including decision making in multi-disciplinary teams, family
consultation, and complementary non-pharmacological therapies.
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wel verpleeghuisartsen en ziekenverzorgenden
worden opgeleid volgens dezelfde opleidingsei-
sen, heeft de signatuur van een verpleeghuis mo-
gelijk invloed op accenten in de geboden zorg
aan het levenseinde. Wij vergeleken het levens-
einde van bewoners met dementie in twee regu-
liere en twee antroposofische verpleeghuizen in
een retrospectieve studie met de “End-of-Life in
Dementia scales (EOLD)”. Dit is het meest speci-
fieke instrument voor deze patiéntenpopulatie,
en wordt als vragenlijst door familieleden inge-
vuld. Wij vonden geen verschil in gemiddelde
‘Satisfaction with care’ scores tussen beide groe-
pen: 32,4 (SD 4,3) respectievelijk 31,6 (SD 4,9). De
antroposofische verpleeghuizen scoorden signi-
ficant gunstiger op ‘Symptom Management’ in
de laatste drie levensmaanden: 32,9 (SD 7,5) res-
pectievelijk 26,9 (SD 9,5) en ‘Comfort Assess-
ment in Dying: 34,0 (SD 3,9) respectievelijk 30,8
(SD 5,8). Ook was de score significant gunstiger
op de subschaal “‘Welbevinden’ tijdens het ster-
vensproces: 7,7 (SD 1,2) respectievelijk 6,7 (SD
2,1). Onze resultaten wijzen erop dat sterven met
dementie in de antroposofische verpleeghuizen
gunstiger verloopt. Er is nader prospectief on-
derzoek nodig naar de vraag met welke onderde-
len van het zorgproces dit samenhangt, zoals
besluitvorming in multidisciplinair overleg,
familiegesprekken en aanvullende niet-
medicamenteuze behandelingen.

Trefwoorden: dementie, levenseindezorg, ver-
pleeghuis, antroposofie, EOLD scales

Inleiding

In Nederland overlijden jaarlijks meer dan
20.000 mensen die zijn opgenomen met demen-
tie in het verpleeghuis, en dit aantal stijgt nog
steeds.' Het is daarom belangrijk om voor deze
groep patiénten in verpleeghuizen goede pallia-
tieve zorg bij het levenseinde te leveren.

De WHO definieert palliatieve zorg als: ‘Een
benadering die de kwaliteit van het leven verbe-
tert van patiénten en hun naasten die te maken
hebben met een levensbedreigende aandoening,
door het voorkomen en verlichten van lijden,
door middel van vroegtijdige signalering en
zorgvuldige beoordeling en behandeling van
pijn en andere problemen van lichamelijke, psy-
chosociale en spirituele aard’.? In de recente in-
ternationale literatuur over palliatieve zorg
wordt vooral geschreven over de bestrijding van
lichamelijke en psychosociale problemen. Het
belang van spirituele aspecten van de zorg wordt
de laatste jaren wel steeds meer erkend, ook in
de palliatieve fase,># en ook bij verpleeghuis-
bewoners.> Uit recent Nederlands onderzoek
naar palliatieve zorg aan verpleeghuisbewoners
(zowel somatische als psychogeriatrische) blijkt
dat zorgbehoeften vooral gezien werden op het

psychosociale en spirituele vlak, ook bij demente
verpleeghuisbewoners.® Een andere studie, in de
Verenigde Staten, toont aan dat spirituele zorg
door medewerkers van het verpleeghuis en het
gelegenheid geven tot individuele spirituele ac-
tiviteiten aan het levenseinde bij verpleeghuis-
bewoners gerelateerd is aan een betere beoorde-
ling van de zorg.”

Verpleeghuisartsen, paramedici en zieken-
verzorgenden in Nederland worden opgeleid
volgens dezelfde opleidingseisen,® waardoor er
een gemeenschappelijke basis bestaat voor de
zorg aan demente verpleeghuisbewoners, ook in
de laatste levensfase. Naast deze gemeenschap-
pelijke basis voor de zorg zou de specifieke sig-
natuur van een verpleeghuis kunnen zorgen
voor accenten die invloed hebben op de kwaliteit
van leven en sterven van de in de instelling opge-
nomen verpleeghuisbewoners.

In dit artikel vergelijken wij het levenseinde
van bewoners met dementie in antroposofische
verpleeghuizen in Nederland met het levens-
einde van bewoners in reguliere verpleeghuizen.
In de antroposofische zorg (zie kader) is er van-
uit de levensbeschouwelijke achtergrond veel
aandacht voor het spirituele welzijn van patién-
ten. Vaak worden niet-farmacologische behande-
lingen aangeboden. Onze onderzoeksvraag is of
het verschil in focus van de antroposofische ver-
pleeghuizen invloed heeft op de mate van (spiri-
tueel) welbevinden en op het voérkomen van
lichamelijke en psychische symptomen bij
verpleeghuisbewoner in de laatste levens-
maanden. Antroposofische verpleeghuizen zou-
den gunstiger kunnen scoren op spiritueel wel-
bevinden, maar de specifieke visie op het ster-
vensproces (zo bewust mogelijk doormaken) zou
ook tot gevolg kunnen hebben dat het direct be-
strijden van lichamelijke en psychische sympto-
men minder op de voorgrond staat. Wat betreft
tevredenheid met de zorg, verwachtten wij dat
families van bewoners van antroposofische ver-
pleeghuizen meer tevreden zouden zijn omdat
de zorg meer aan hun verwachtingspatroon zou
voldoen.

Antroposofische verpleeghuiszorg

‘In de antroposofische visie wordt de mens
beschouwd als een eenheid van lichaam, ziel
en geest. Onze zorgverlening wil zich dan ook
richten op deze drie aspecten, in het perspec-
tief dat de mens zich geestelijk ontwikkelt tot
aan, of zelfs over de drempel van de dood
heen.

Naast de in het verpleeghuis gangbare zorg
wordt aanvullende zorg in de vorm van antro-
posofische medicijnen, uitwendige therapie,
ritmische massage en kunstzinnige thera-
pieén als heileuritmie, kunstzinnige en mu-
ziektherapie geboden. Deze worden door de
verpleeghuisarts geindiceerd en vastgelegd in
het zorgdossier. Juist in deze aanvullende zorg
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komt de zorgvisie tot uiting en komen de in-
dividuele vragen van de bewoner aan de orde.
Sterven wordt beschouwd als een overgang
naar een andere vorm van leven, een geboor-
te in de geestelijk wereld, te vergelijken met
de geboorte van de fysieke mens op aarde.
Dit proces wordt als belangrijk ervaren en
vanuit die visie begeleid.

Uit: Informatiefolder Leendert Meeshuis, antro-
posofisch verpleeghuis.

Methode

Verpleeghuizen

De enige twee Nederlandse verpleeghuizen met
een antroposofische signatuur, in Den Haag en
in Bilthoven namen deel aan dit onderzoek.
Daarnaast benaderden wij twee ‘reguliere’ ver-
pleeghuizen, die beiden werken vanuit de visie
van de vraaggestuurde zorg, waarbij het respect
voor de bewoner en het aansluiten bij de per-
soonlijke wensen en achtergrond van de bewo-
ner centraal staan. Eén van de verpleeghuizen is
gelegen in een grote stad, en de andere in de na-
bije omgeving van Bilthoven. Alle verpleeghui-
zen waren bereid tot deelname.

Instrument voor levenseinde zorg bij dementic

Wij gebruikten het meest specifieke beschikbare
instrument voor de studie van zorg aan het le-
venseinde bij dementie patiénten, de “End-of-
Life in Dementia scales” (EOLD). Dit instrument
is ontwikkeld in de VS voor retrospectief gebruik
door familieleden, na overlijden van een bewo-
ner.®'° De EOLD is vertaald vanuit het Engels
naar het Nederlands door de onderzoekers en
terugvertaald door een professionele vertaler en
een tweetalige arts. Tijdens het vertaalproces was
er contact met de ontwikkelaar prof. L. Volicer
over de precieze betekenis van sommige items.
De EOLD is een vragenlijst die bestaat uit drie
schalen, namelijk de “Satisfaction With Care”
(SWC) voor het meten van tevredenheid met de
zorg, de “Symptom Management” (SM) schaal en
de “Comfort Assessment in Dying” (CAD).

De SWC schaal omvat 10 items met 4 antwoord-
mogelijkheden. De totaalscore van de SWC be-
staat uit de opgetelde itemscores (1 tot 4) met een
range van 10 tot 40, waarbij een score van 40 de
hoogste tevredenheid weergeeft. De SM schaal
omvat 9 items met 6 antwoordmogelijkheden.
De totaalscore van de SM is weer de opsomming
van de itemscores (o tot 5) met een range van o
tot 45, waarbij 45 de minste symptomen weer-
geeft. Slechts 1 van de 9 items is positief gefor-
muleerd: “rust”. De CAD beschouwen wij als in-
dicator voor comfort bij het sterven. Met de CAD
kunnen scores op vier subschalen worden bere-
kend: lichamelijk lijden, symptomen van het
sterven, emotioneel lijden, en ‘welbevinden.’ De
subschaal welbevinden omvat 3 items die in lite-

ratuur over spiritualiteit (en in meet-
instrumenten daarvoor)'***3 terug te vinden
zijn als termen die verwijzen naar spiritueel wel-
zijn: met name sereniteit, maar ook vrede en
kalm. Zo kan dit meetinstrument een indicatie
geven van het comfort van de stervende
verpleeghuisbewoner in lichamelijk, psychisch
en spiritueel opzicht. De totaalscore van de CAD
omvat weer de opgetelde itemscores en heeft een
range van 14 tot 42, waarbij 42 het beste comfort
weergeeft. Bij alle 3 de schalen worden negatief
geformuleerde items gehercodeerd voor het be-
rekenen van itemscores en totaalscores. Een aan-
tal power berekeningen toonden dat beide groe-
pen uit 2o bewoners moeten bestaan. Hierbij is
gebruik gemaakt van de Standaard Deviatie (SD)
die voor elk van de drie schalen werd gevonden
bij het ontwikkelen van het instrument (Volicer
etal, 2001).% Met een power van 80% en een rele-
vant verschil van 1 SD of 20 % van het gemid-
delde uit Volicer’s onderzoek®'° was in 5 van de 6
berekeningen van het aantal benodigde patién-
ten minimaal 20 per groep. Er was voldoende
power voor de SWC en CAD bij beide criteria en
voor de SM bij één van de twee criteria (het crite-
rium van 20% van het gemiddelde).

Procedures

Gegevens werden verzameld tussen november
2005 en juli 2007. Alle contactpersonen van ach-
tereenvolgende overlijdens in de deelnemende
verpleeghuizen werden in die periode benaderd.
Zes weken na overlijden van een bewoner van
een psychogeriatrische verpleeghuisafdeling
werd de vertegenwoordiger/familie (eerste con-
tactpersoon) van de bewoner door de onderzoe-
ker schriftelijk benaderd met de vraag of hij/zij
bereid was mee te doen aan dit onderzoek. Bij
toestemming werd de EOLD-vragenlijst toege-
stuurd, waaraan enkele vragen over kenmerken
van de bewoner en de respondent waren toege-
voegd. Er werden van reguliere verpleeghuizen
60 contactpersonen van overleden bewoners be-
naderd, waarvan er 34 hebben meegedaan aan
het onderzoek (57 %); 2 weigerden en 24 gaven
geen reactie. Van de 29 contactpersonen van an-
troposofische verpleeghuisbewoners deden er 20
mee (69 %); 2 personen weigerden en 7 gaven
geen reactie. Er zijn naar contactpersonen van
antroposofische verpleeghuizen 4 reminders
gegaan, 1 heeft alsnog gereageerd. Er zijn 3 re-
minders naar contactpersonen van reguliere ver-
pleeghuizen gegaan, 1 heeft alsnog gereageerd.
Reminders zijn in de loop van het onderzoek
achterwege gelaten, vanwege de wens om niet te
veel druk op de nabestaanden uit te oefenen. De
verzorgende die de bewoner goed had gekend
werd in een interview gevraagd de naar ernst van
dementie in de laatste drie maanden van het
leven, gemeten met de Bedford Alzheimer Nur-
sing Severity-Scale (BANS-S)."*'5 De medisch
ethische toetsing commissie van het VUmc ver-
leende goedkeuring aan het protocol en proce-
dures.
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Analyse

Voor het vergelijken van gemiddelde scores tus-
sen antroposofische en reguliere verpleeghuizen
werd de t-toets gebruikt; de totaalscores waren
normaal verdeeld, en de itemscores waren, op
enkele uitzonderingen na, zoals “huilen” wat
weinig voorkwam, niet erg scheef verdeeld. Di-
chotome kenmerken werden vergeleken met een
chi-kwadraat toets. Voor de totaalscores en de
subschaalscores van de CAD werd een significan-
tie niveau van 0,05 aangehouden. Rekening hou-
dend met het grote aantal vergelijkingen van
itemscores, werd een verschil in itemscore pas als

significant beschouwd bij een p-waarde van klei-
ner dan 0,01. Missende waarden waren maximaal
7%, behalve voor het item “Ik zou waarschijnlijk
andere beslissingen hebben genomen als ik meer
informatie had gehad,” waarbij 20% ‘niet van
toepassing’ scoorde. Voor de totaalberekening
werden missende items vervangen (geimpu-
teerd) door het itemgemiddelde van de patiént
bij maximaal 2 missende SWC itemscores, 3 SM
itemscores, of 4 CAD itemscores. Na imputatie
miste er geen SWC totaalscore, maar er waren 2
missende totaalscores voor de SM en de CAD, bij
beide typen verpleeghuizen en schalen, één.

Tabel 1 Kenmerken van de verpleeghuisbewoners en hun vertegenwoordigers

(afgeronde percentages, tenzij anders vermeld).

Antroposofische ver- Reguliere ver- P-waarde
pleeghuizen pleeghuizen
(N=20) (N=34)

Verpleeghuisbewoners
Gemiddelde leeftijd in jaren bij over- 85,0 (6,1) 85,2 (5,8) 0,90
lijden (SD)
Vrouw 85 76 0,45
Volledig athankelijk met kleden 89 83 0,73
Volledig afhankelijk met lopen 39 63 0,047"
Volledig afhankelijk met eten 39 30 0,85"
Ernst dementie (BANS-S score) * 17,7 (3,8) 19,1 (3,3) 0,20
Vertegenwoordigers (respondenten)
Vrouw 75 53 0,11
Relatie tot verpleeghuisbewoner

- partner 10 12 0,84!

-zoon of dochter 70 62 0,547

-anders 20 26

" Getoetst met volledige range van 4-punts schaal

" Partner versus alle anderen. Zoon/dochter versus alle anderen.
¥ Bedford Alzheimer Nursing Severity-Scale is 18,6 (SD 3,5) voor de volledige populatie. Theoretische range: 7-28.

SD = standaarddeviatie
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Tabel 2

Tevredenheid van de vertegenwoordigers met de zorg in de laatste go dagen

voor overlijden van de bewoners.

Gemiddelde score op de EOLD Satisfaction With
Care (SWC) (SD)

SWC totale score (SD) *

SWC itemscores (SD) T

1 lkvoelde mij volledig betrokken bij alle be-
slissingen

2 |k zou waarschijnlijk andere beslissingen
hebben genomen als ik meer informatie
had gehad '

3 Alle maatregelen werden genomen zodat
de persoon voor wie ik zorgde zich zo com-
fortabel mogelijk voelde

4 Het behandelteam had oog voor mijn be-
hoeften en gevoelens

5 |k begreep de toestand van de persoon voor
wie ik zorgde niet echt’

6 Ik wist altijd welke arts of zuster belast was
met de zorg voor de persoon voor wie ik
zorgde

7 lkvind dat de persoon voor wie ik zorgde
alle noodzakelijk verpleegkundige hulp
kreeg

8 Ik had het gevoel dat het medicijngebruik
duidelijk aan me werd uitgelegd

9 De persoon voor wie ik zorgde kreeg alle
behandelingen of maatregelen waar hij of
zij baat bij kon hebben

10 |k ben van mening dat de persoon voor wie
ik zorgde betere medische zorg had moeten

krijgen aan het einde van zijn of haar leven *

" Mogelijke range: 10 (slechtst) tot 40 (best).

Antroposofische Reguliere ver- P-waarde
verpleeghuizen pleeghuizen
(N =20) (N =34)
32,443 31,6 (4,9) 0,51
wadrgenomen waargenomen
range: 22-39 range: 22-40
3.3 (0,66) 3,4 (0,66) 0,55
3.3(0,61) 3,3(0,65) 0,96
3,5 (0,61) 3,2 (0,63) 0,07
3,3(0,57) 3,3 (0,52) 0,83
3.3(0,73) 3.2(0,72) 0,61
2,8 (0,70) 2,7(0,87) 0,68
3.4 (0,67) 3,2 (0,61) 0,52
2,9 (0,66) 3,0(0,82) 0,74
3.4 (0,59) 3,1(0,71) 0,17
3.3(0,59) 3.3(0,74) 1,00

"Mogelijke range: 1 (slechtst) tot 4 (best). Gehercodeerd zodat een hogere score staat voor meer tevredenheid.
EOLD = End-of-Life in Dementia scales; SD = standaarddeviatie

Resultaten

De gemiddelde leeftijd van de 20 overleden be-
woners van antroposofische verpleeghuizen en
de 34 overleden bewoners van reguliere ver-

pleeghuizen was gelijk (tabel 1). In beide typen

verpleeghuizen waren de bewoners in meerder-
heid vrouw. Er was weinig verschil in ernst van
dementie en ADL afhankelijkheid voor eten en
kleden. De bewoners in de antroposofische ver-
pleeghuizen waren mobieler dan in de reguliere
verpleeghuizen: volledig afhankelijk met lopen



Zorg aan het levenseinde bij bewoners met dementie

261

was respectievelijk 30% en 63%. In zowel regu-
liere als antroposofische huizen was de respon-
dent vaak een kind van de overleden bewoner, en
meestal vrouw. In totaal was 55% van de respon-
denten in antroposofische huizen de dochter, en
29% in reguliere huizen (p = 0,063).

Tevredenheid met de zorg

De gemiddelde SWC totaalscores voor tevreden-
heid met de zorg van de antroposofische en re-
guliere verpleeghuizen liepen nauwelijks uit-
een: de SWC scores waren gemiddeld respectie-
velijk 32,4 en 31,6 (tabel 2). Ook itemscores ver-
schilden niet significant. In beide typen ver-
pleeghuizen werd het minst gewaardeerd het
(niet) weten welke zorgverlener dienst had.

Ervaren symptomen in laatste 9o dagen

De gemiddelde SM totaalscore voor symptomen
van de antroposofische verpleeghuizen was sig-
nificant hoger (beter) dan die van de reguliere
verpleeghuizen: respectievelijk 32,9 en 26,9 (p =
0,024) (tabel 3). De itemscore voor doorlig-
wonden en angst waren significant hoger in de

antroposofische verpleeghuizen (respectievelijk
P=0,007 €n p=0,041).

Alle andere gemiddelde item scores waren, hoe-
wel niet statistisch significant, hoger in absolute
termen in antroposofische verpleeghuizen. Het
item ‘weerstand bieden tegen zorg’ was een uit-
zondering, met antroposofische huizen die
daarop niet hoger scoorden (gemiddeld 2,6 ver-
sus 3,2) dan reguliere huizen.

Lichamelijke, emotionele en spirituele toestand in de
laatste week

De CAD totaalscore voor symptomen en comfort
bij het sterven van de antroposofische
verpleeghuisbewoners was significant hoger dan
die van de reguliere verpleeghuisbewoners (ge-
middeld 34,0 versus 30,8) (p = 0,021) (tabel 4).
Verder was de score op de subschaal ‘welbevin-
den’significant hoger in de antroposofische dan
in de reguliere verpleeghuizen (p = 0,042). De
itemscores in de antroposofische verpleeghuizen
waren systematisch, maar niet significant, hoger
met uitzondering van één item namelijk ruste-
loosheid (gemiddeld 1,8 in antroposofische hui-
zen en 2,0 in reguliere huizen).

Ervaring van symptomen in de laatste go dagen voor overlijden volgens de

vertegenwoordigers

Gemiddelde scores voor de EOLD
‘Symptom Management’(SM)

(standaarddeviatie, SD) (N = 20)
SM totaalscore (SD) * 32,9 (7.5)
waargenomen
range: 19-45
SM itemscores (SD) T
pijn 2,9(1,9)
kortademigheid 3,7(1,9)
doorligwond(en) 4,9 (0,49)
rust 4,5 (0,96)
depressie 3.6 (1,5)
angst 3,7(1,8)
ongerustheid 3,3(1,6)
opwinding 3,5(1,7)
weerstand bieden tegen zorg 2,6 (1,5)

* Mogelijke range: o (slechtst) tot 45 (best).

Antroposofische
verpleeghuizen

Reguliere ver- P-waarde
pleeghuizen
(N =34)
26,9 (9,5) 0,024
waargenomen
range: 6-41
2,1(2,0) 0,12
3,1(2,0) 0,30
3,9 (1,8) 0,007
4,1(1,5) 0,27
2,8(2,1) 0,12
2,6 (2,0 0,041
2,4 (1,9) 0,11
2,8(1,9) 0,21
3.2(2,1) 0,29

"Mogelijke range: o (slechtst) tot 5 (best). Items werden zo nodig gehercodeerd zodat hogere score beter symptoom ma-

nagement betekent.

EOLD = End-of-Life in Dementia scales; SD = standaarddeviatie.
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Lichamelijke, emotionele en spirituele toestand kort voor overlijden.

Gemiddelde score voor EOLD ‘Comfort Antroposofische Reguliere verpleeg- P-waarde
Assessment in Dying’ (CAD) (SD) verpleeghuizen huizen
(N =20) (N =34)
CAD totaalscore (SD)* 34,0 (3,9) 30,8 (5,8) 0,021
waargenomen waargenomen
range: 23-38 range: 18-41
ltemscores T
1 onbehagen 2,2(0,63) 2,1(0,78) 0,58
2 pijn 2,4 (0,75) 2,0(0,78) 0,12
3 rusteloosheid 1,8 (0,60) 2,0(0,74) 0,53
4 kortademigheid 2,4 (0,75) 1,9 (0,75) 0,026
CAD subschaal 1: lichamelijk lijden * ¥~ 8,8 (1,4) 8,0 (2,0) oM
5 verslikken 2,5 (0,76) 2,4 (0,66) 0,53
6 rochelen 2,4 (0,75) 2,4 (0,77) 0,83
7 moeite met slikken 2,3(0,87) 1,9 (0,83) 0,096
CAD subschaal 2: symptomen van het sterven’ 9,5 (2,4) 8,5(1,7) 0,082
8 angst 2,5 (0,61) 2,2 (0,82) 0,22
9 ongerustheid 2,4 (0,61) 2,3(0,73) 0,62
10 huilen 2,8 (0,41) 2,8 (0,41) 0,96
11 kreunen 2,5 (0,61) 2,2 (0,78) 0,090
CAD subschaal 3: emotioneel lijden* ¥~ 10,2 (1,2) 9,5 (2,1) 0,16
12 sereniteit 2,5(0,61) 2,1(0,78) 0,097
13 vrede 2,6 (0,51) 2,3 (0,80) 0,008
14 kalmte 2,6 (0,50) 2,3(0,74) 0,088
CAD subschaal 4: welbevinden * 7,7 (1,2) 6,7 (2,1) 0,042

* Mogelijke range: 14 (slechtst) - 42 (best). ltems werden zonodig gehercodeerd zodat hogere scores meer comfort bete-
kent

T CAD itemscores (SD). Mogelijke range: 1 (slechtst) - 3 (best). ltems werden zonodig gehercodeerd zodat hogere scores
meer comfort betekent.

¥ CAD subschaal 1 omvat de items 1 tot en met 4 opgeteld; subschaal 2: 4 tot en met 7; subschaal 3: 8 tot en met 11;
subschaal 4: 12 tot en met 14.

EOLD = End-of-Life in Dementia scales; SD = standaarddeviatie

hadden bewoners in totaal een significant lagere
symptoomlast in de laatste drie levensmaanden.
Deze pilotstudie is voor zover wij weten de eer-
ste die levenseindezorg voor verpleeghuis-
bewoners met dementie in reguliere verpleeg-
huizen vergelijkt met antroposofische verpleeg-

Discussie

Familieleden van overleden bewoners in antro-
posofische en reguliere verpleeghuizen verschil-
den niet in hun beoordeling van tevredenheid
met de zorg. In antroposofische verpleeghuizen
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huizen, en de eerste studie in Nederland die de
EOLD (“End-of-Life in Dementia scales”) ge-
bruikt. De populatie binnen dit onderzoek was
weliswaar klein, en daarom dienen de resultaten
met voorzichtigheid geinterpreteerd worden, en
dienen ze bevestigd te worden in grootschaliger
onderzoek. Wij hebben de schalen SM en CAD
echter ook door verzorgenden laten invullen en
met de scores van familieleden vergeleken.'® De
gemiddelde SM en CAD scores van verzorgenden
in de antroposofische huizen waren significant
hoger dan die in de reguliere huizen.

Omdat demente verpleeghuisbewoners aan het
levenseinde meestal niet meer verbaal hun
klachten kunnen aangeven, zijn zorgverleners
aangewezen op observaties, van henzelf en van
de familie. In een Amerikaanse studie was emo-
tioneel lijden meer onderhevig aan persoonlijke
interpretatie van de waarnemer dan lichamelijk
lijden."”

De respons in deze studie was 61%. In een stu-
die naar de betrouwbaarheid van het gebruik
van vragenlijsten per post om de tevredenheid
met zorg bij familieleden te bevragen werd dit
een acceptabele methode gevonden, en was de
maximale respons met een reminder 60%.'8

Eénitem liet een significant verschil zien ten
gunste van de antroposofische verpleeghuizen:
daar waren minder doorligwonden. De mobili-
teit van de bewoners in de antroposofische ver-
pleeghuizen was eveneens significant beter. Uit
deliteratuur is bekend dat verminderde mobili-
teit een risicofactor is voor doorligwonden.'®-*°
Dit zou een verklaring kunnen zijn voor het sig-
nificant minder vaak voorkomen van doorlig-
wonden in de antroposofische verpleeghuizen,
maar uit explorerende regressie blijkt dit nau-
welijks iets van het verschil te kunnen verklaren.

Ook tijdens de laatste week voor overlijden was
de symptomenlast systematisch (doch meestal
niet significant) lager in de antroposofische ver-
pleeghuizen. De subschaal welbevinden had een
significant gunstiger score. Deze resultaten kun-
nen passen in een filosofie waarbij enerzijds een
grote acceptatie hoort van uitingen en emoties
van (zowel somatisch als psychogeriatrisch opge-
nomen) bewoners die in beschrijvingen van an-
troposofische verpleeghuiszorg terug te vinden
is,>*?* en die wortelt in de levensbeschouwing
waarin het stervensproces wordt beschreven als
een persoonlijk afscheidsproces van het aardse
leven en een voorbereiding voor het leven wat
daarop volgt.

Onze verwachting dat terughoudendheid ten

aanzien van medicatie als opiaten en benzodia-

zepinen in de antroposofische verpleeghuizen

een negatieve invloed zou hebben op de
symptoomlast hebben wij niet bevestigd gezien,
maar deze terughoudendheid zou wel de (niet
significant) ongunstiger scores kunnen verkla-
ren op de items weerstand bieden tegen zorg

(SM) en rusteloosheid (CAD) in de antroposofi-

sche verpleeghuizen. Mogelijk kan de significant

hogere score op de subschaal welbevinden wor-
den toegeschreven aan de niet-farmacologische
therapieén die tijdens de stervensfase worden
gegeven, zoals inwrijvingen, massage, muziek-
therapie en beeldende kunstzinnige thera-
pieén.?324

De resultaten van deze pilot studie onderschrij-
ven gedeeltelijk de verwachtingen die wij had-
den aan het begin van het onderzoek, namelijk
dat het focus van de antroposofische
verpleeghuiszorg het welbevinden van de bewo-
ner ten goede kan komen. De resultaten roepen
vragen op die in nader, grootschalig (prospectief)
onderzoek kunnen worden beantwoord:

1 Zijn de bevindingen bij levensbeschouwe-
lijke zorg van andere signatuur dezelfde?

2 Wat zijn de werkzame elementen binnen spe-
cifiek levensbeschouwelijke levenseindezorg:
aandacht voor het individu, betrokkenheid
van het personeel, grotere focus op hoge kwa-
liteit van de levenseindezorg, levenseinde-
zorg die meer gericht is op de spirituele
aspecten?

Omdat de antroposofische verpleeghuiszorg
een vertaling is van de levensbeschouwing tot in
het zorgproces, zowel in de omgang met de be-
woners als het voorschrijven en toepassen van
niet-farmacotherapeutische behandelingen zal
in vervolgonderzoek inzichtelijk moeten wor-
den gemaakt hoe de relatie is tussen de levensbe-
schouwing, de beslissingen in het multidiscipli-
naire overleg, familiegesprekken, de daadwerke-
lijk verleende zorg en de symptoomlast. Hier
wordt in het lopende prospectieve onderzoek
‘Zorg bij dementie’ aandacht aan besteed.?>
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