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Dementie op jonge leeftijd

Eerste symptomen < 65 jaar (Van de Veen, 2021)

6-9% van de mensen met dementie ~ 15.000 mensen in Nederland (WHO, 2012) (Hendriks, 2021)
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0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26 28 30
Time From Onset (years)
Number at risk

Late-onsetdementia 37 35 28 19 15 10 &5 4 4 4 3 2 1 1 0 0
Young-onset dementia 43 42 41 37 33 26 19 15 11 7 5§ 5 3 2 1 0
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Care4Youngdem
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Opzet

Deel 1 vragenlijststudie op gespecialiseerde verpleegafdelingen

W ~A de Zorgboog
vt adlle penetalics

UJENT

G s TTITY
orence - 11CRC N
aq‘ ;"T‘:% 'M HZorgbalans ‘ %
A —1 N - Groenhuysen
zorg de waalboog }Ol’Chipel

\ \ /r zorgwelzijnwonen
\N =/ Argos 4% zorgpartners
f Zorggroep |‘-.

=
¥ Midden-
De Wever &y Midden-Holland

Deel 2 interviewstudie bij thuiswonende mensen met dementie




Bevindingen tot nu toe

Palliative Care in Nursing Home Residents with Young-Onset
Dementia: Professional and Family Caregiver Perspectives
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Weinig proactieve zorgplanning voor het verpleeghuis
Neuropsychiatrische symptomen > lichamelijke symptomen

Na opname vaak een palliatief behandelkader en terughoudend medisch beleid




Artikel 3 - survivalstudie (under review)

(A)

Survival after diagnosis

Data van BEYONnD en Care4Youngdem-cohort < T\ BEYOND
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Figure 1. Kaplan Meier estimates for survival times




Terminale fase

“Het doel van deze studie is om symptomen, gezondheidsproblemen, de kwaliteit van sterven en

behandelingen te onderzoeken aan het einde van het leven bij verpleeghuisbewoners met

dementie op jonge leeftijd”




Opzet

Vragenlijsten (T1) na overlijden ingevuld
Drie perspectieven (arts, V&V en naaste)
Resultaten van 116 overleden bewoners
/ 126 overlijdens

/ 215 deelnemende bewoners op TO




Kenmerken bewoners

Meerderheid man 51,8%
Gemiddelde leeftijd bij overlijden 65,8 jaar

Etiologie

B Ziekte van Alzheimer

B FTD

h ® LBD/Parkinson

Alcoholgerelateerde
dementie

M Vasculaire/Gemengde
dementie

Overige vormen




Functionele status

Stadium van dementie:
GDS 1-4 4,7%

GDS 57,1%

GDS 6 20,0%

GDS 7 68,2%

ADL:
Totaal afhankelijk wat betreft kleden (80,5%) en eten (58,4%)
Niet meer in staat om te lopen, zelfs met hulp (54,3%)

Volledige incontinentie voor urine (83,8%) en ontlasting (81,8%)




Symptomatologie

EOLD-CAD (N=105)
I I i T Overlijden gedurende de laatste zes uur

171 36,3 40,7 2,27(0,74) Rustig overleden of ingeslapen 84,7%
E - - HEE SEL 2L 0EE) Last van of zich bewust van symptomen 10,6%
18,1 35,2 46,7 2,29 (0,76) Lijdensweg of strijd 2,4%

13,3 35,2 51,4 2,38 (0,71) Onbekend 2,4%

9,5 29,5 61,0 2,51(0,67)

12,4 40,0 47,6 2,35 (0,69)

26,7 33,3 40,0 2,13 (0,81)

R = Y

7,6 37,1 55,2 2,48 (0,64)

m 2,9 13,3 83,8 2,81 (0,47)

m 9,5 39,0 51,4 2,42 (0,66)

28,6 45,7 25,7 2,03 (0,74)

36,2 44,8 19,0 2,17 (0,73)

m 36,2 46,7 17,1 2,19 (0,71)

32,7 (5,3)
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Medicamenteuze behandelingen (N=77)

Paracetamol 36,4%
NSAID 0%

Opioiden 88,3%
Benzodiazepinen 80,0%
Antipsychotica 21,6%

N.B. op basis van laatste AMO




Palliatieve sedatie (N=33)

—
Indicatie D ” )
1. Pijn30,3% Od |c1t.|eve
2. Kortademigheid 21,2% seaatie
3. Neuropsychiatrische symptomen 33,3%
4. Insulten 9,1%
5. Existentieel lijden 6,1%
Duur
Mediaan (Q1 — Q3): 48 (42 — 96) uur
Medicatie: Y o
wmwpq:‘immg e ‘_ N Zgréctleve
Midazolam 96,3%; dosering mediaan (Q1 —Q3): 50 (30— 142,5) mg/24u ——

Nozinan zo nodig 11,1%

Opioiden 100%; orale morfine equivalent mediaan (Q1 - Q3): 180 (105 — 225) mg/24u




Discussie

 Bij overlijden vaker meest gevorderde stadium van dementie (Vandervoort, 2013; Hendriks, 2017)
* Symptoomlast vergelijkbaar met dementie op oude leeftijd (Pivodic 2018; Klapwijk 2021)

* Frequente inzet medicatie en palliatieve sedatie, in sommige gevallen hoge doseringen
midazolam

* Limitaties = ontbrekende gegevens en recall bias




Take (nursing) home message

v'Verschillen tussen dementie op jonge leeftijd en
dementie op oude leeftijd qua ziektebeloop

v'Belangrijk om als onderdeel van proactieve
zorgplanning stil te staan bij de laatste fase



Kennisnetwerk

E-mail: jasper.maters@radboudumc.nl won: -
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