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De ervaringen van familie met levenseindezorg van verpleeghuisbewoners met
dementie en de samenhang met vredig sterven

Achtergrond: Familie van mensen met dementie is vaak nauw betrokken bij de levenseindezorg van hun
naaste. Hoe zij deze fase ervaren, vindt weerslag in het rouwproces voor en na het overlijden. Een
graadmeter voor de kwaliteit van sterven vanuit familieperspectief, is vredig sterven. De ervaringen van
familie met de levenseindezorg en de samenhang met vredig overlijden bij mensen met dementie is
weinig onderzocht. Inzicht hierin is belangrijk, zodat zorgverleners, ook voor de familie, passende zorg
kunnen bieden om een vredig overlijden te waarborgen.

Methode: Deze studie betrof een secundaire analyse van data verzameld in de Zorg bij Dementie studie,
uitgevoerd van 2007 tot 2010 in 34 Nederlandse verpleeghuizen. De analyse includeerde 252
vragenlijsten ingevuld door familieleden van mensen met dementie, na het overlijden. De primaire
uitkomstmaat was ‘vredig sterven’ van de persoon met dementie. Ook werden slechte ervaringen van
families met de levenseindezorg thematisch geanalyseerd. Met regressieanalyses zijn verbanden
onderzocht tussen vredig sterven en 1) slechte ervaringen, 2) tevredenheid met zorg en 3) tevredenheid
met besluitvormingsprocessen en besluiten.

Resultaten: De analyse van slechte ervaringen resulteerde in twee thema’s; ‘geen aandacht’ en ‘geen
respect’. ‘Geen aandacht’ betrof een gebrek aan betrokkenheid, toegankelijkheid en continuiteit van
zorgverleners, en nalatigheid in het leveren van informatie en zorg op maat. ‘Geen respect’ betrof een
onsympathieke bejegening, niet luisteren naar wensen van familieleden, niet nakomen van afspraken en
schending van privacy. Slechte ervaringen hingen negatief samen met vredig sterven. Tevredenheid met
zorg en besluitvorming aan het levenseinde hingen positief samen met vredig sterven.

Discussie en conclusie: De ervaringen van familie met de levenseindezorg zijn gerelateerd aan een
vredig sterfbed van de persoon met dementie. Bewustzijn onder zorgprofessionals van het belang van
respect en aandacht in de bejegening van familie vergroot mogelijk de kans op een vredig overlijden
voor een naaste met dementie.



