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Samenvatting

ledereen kent de voorbeelden: een 80-plusser die niet lang meer te leven heeft, krijgt nog diverse
diagnostische scans; een vroeggeboren baby met ernstige complicaties, ondergaat belastende
operaties die niet tot verbetering leiden. Soms krijgen kwetsbare patiénten behandelingen die niet
meer in hun belang zijn; soms is er zelfs sprake van een vergroting of verlenging van het lijden.
Terugkijkend is het vaak duidelijk dat een ingreep beter achterwege had kunnen blijven. Maar vooraf
is het moeilijk te voorspellen of een onderzoek of behandeling nadelig voor de patiént zal uitpakken.
Toch groeit het besef dat de besluitvorming rond behandeling aan het einde van het leven beter zou
moeten verlopen. Die besluitvorming wordt namelijk steeds complexer. Door medisch-technologische
ontwikkelingen bijvoorbeeld, die steeds meer mogelijk maken. Patiénten, familieleden en
hulpverleners staan hierdoor vaak voor lastige keuzes. Maar ook het toenemend aantal ouderen en
het steeds vroeger behandelen van premature baby’s zorgen voor dilemma’s. Om nog maar te
zwijgen van de zorgkosten in deze fasen, in een tijd dat bezuinigingen op het zorgbudget
onontkoombaar zijn.

De vraag ‘moet alles wat kan’ moet vaker worden gesteld. Daar dringen ook minister Schippers en
staatssecretaris van Rijn in hun recente beleidsagendal op aan. Onder meer de toenemende
specialisatie binnen ziekenhuizen zou er oorzaak van zijn dat patiénten soms te lang behandeld
worden. 'Specialisten doen hun uiterste best om hun specifieke deel goed te doen, maar het resultaat
voor de patiént als geheel is niet evident’, zo stelt de beleidsagenda. Schippers en Van Rijn willen dit
vraagstuk vooral vanuit het perspectief van kwaliteit van leven voor de patiént benaderen.

Verkenning

Tegen deze achtergronden heeft ZonMw een verkenning uitgevoerd. De vraag die centraal stond: hoe
kunnen we voorkomen dat patiénten in de laatste fase van hun leven te lang en/of onnodig behandeld
worden? Welke acties moeten we hiervoor nemen, welke kennisvragen liggen er? Met deze
verkenning wil ZonMw er een bijdrage aan leveren dat er minder zorg wordt verleend die niet in het
belang is van patiénten in deze fase van hun leven.

De verkenning richt zich niet alleen op medische beslissingen in de laatste fase van het leven, maar
ook in de fase dat het leven begint . Ook rond de (aankomende) geboorte worden immers medische
beslissingen over (langer) behandelen genomen, waarbij veel vergelijkbare afwegingen als bij het
einde van het leven worden gemaakt. Het gaat hier dus om de uiteinden van het leven. De
besluitvorming over actieve levensbeéindiging blijft in deze verkenning buiten beschouwing.

Aanpak en belangrijke bevindingen

Voor deze verkenning heeft ZonMw een groot aantal studies naast elkaar gelegd en met achttien
deskundigen uit praktijk en onderzoek gesproken. Tijdens deze gesprekken bleek al snel dat tal van
factoren een rol spelen. Los van elkaar krijgen deze factoren regelmatig aandacht, maar zelden in
samenhang. ZonMw pleit ervoor deze verbinding wel te leggen, vanuit verschillende perspectieven
(zoals de patiént, hulpverlener, instelling, beleidmaker).

Om onnodig en/of te lang behandelen te voorkomen, zo lijkt het, is om te beginnen een andere kijk op
het levenseinde nodig. Zowel patiénten, naasten, hulpverleners, managers en beleidsmakers gaan
nog te veel uit te van de mogelijkheden die de huidige geneeskunde biedt. De vraag ‘moet alles wat
kan’ moet eerder, vaker en indringender worden gesteld. Dit is niet gemakkelijk, omdat ziek zijn en
ouder worden in de huidige maatschappij geen aansprekende gespreksonderwerpen zijn.

De verkenning laat zien dat er al veel interessante initiatieven en onderzoeksresultaten zijn waarop
ZonMw samen met andere partijen kan aansluiten. Patiénten en hun naasten blijven bijvoorbeeld
opvallend vaak hoop koesteren, ook als zij gehoord hebben dat de patiént zal overlijden. Artsen
blijven op hun beurt te lang gericht op ‘doen’, eerder dan op ‘laten’. De communicatie tussen arts en
patiént is ingewikkelder dan gedacht, al is het alleen maar omdat beiden in deze fase worstelen met
gevoelens van onmacht en ook angst.

Een niveau hoger liggen de problemen weer anders. Zo is er tussen hulpverleners en organisaties
vaak een gebrek aan samenwerking en ontbreekt het aan een bredere visie op ziekte en gezondheid.
Hulpverleners kunnen hun afwegingen vaak te weinig aan een breder referentiekader toetsen. Ook
richtlijnen bieden bij dit besluitvormingsproces vaak onvoldoende houvast, mede omdat deze nog

! Van systemen naar mensen, beleidsagenda Ministerie van VWS, februari 2013
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onvoldoende naar verschillen tussen patiénten differentiéren. Zoals verscheidene deskundigen
signaleerden: de onderliggende studies zijn gebaseerd op de blanke, 50-jarige man.

Ook het maatschappelijk debat over beslissingen bij het begin en einde van het leven verdient
aandacht. Dit is niet makkelijk, maar zowel hupverleners als patiénten en mantelzorgers hebben er
wel behoefte aan. Een beslissing over een chemokuur, reanimatie of beademing staat nooit op
zichzelf, maar wordt genomen tegen de achtergrond van een maatschappij waarin mensen ouder
worden, sociale verbanden minder hecht en technologisch gezien vaker ‘alles kan’. Ook beleids- en
politieke standpunten kunnen de mening van burgers beinvioeden. Verzekeraars, beleidsmakers en
politieke partijen redeneren vaak vanuit een eigen perspectief, zonder dat dit expliciet wordt benoemd.
Deze behoefte aan reflectie doet zich extra voelen omdat de grenzen van de verzorgingsstaat zich
aandienen en de solidariteitsgedachte onder druk komt. Vaak wordt gewezen op de hoge kosten van
behandelingstrajecten bij de uiteinden van het leven. Uit deze verkenning blijkt echter dat niemand
écht inzicht heeft in de bedragen die hiermee gemoeid zijn. In het buitenland is dit overigens
nauwelijks anders. Wél is zeker dat de wijze waarop ons zorgstelstel gefinancierd is, het dé6rgaan
met behandelen stimuleert.

Vervolg: acties en onderzoek

Met deze verkenning wil ZonMw een aanzet doen voor een kennis- en actieprogramma op dit
ingewikkelde terrein. Daarbij maken we onderscheid tussen 1) voorstellen voor acties op basis van
bestaande kennis en 2) voorstellen voor de ontwikkeling van kennis.

Bij de uitwerking van deze voorstellen zullen we relevante partijen betrekken. Hierbij denken we aan
zorginstellingen, onderzoekers, beroepsverenigingen, professionals, patiéntenorganisaties,
ouderorganisaties, ouderenorganisaties, zorgverzekeraars, juristen ethici, kennisinstellingen, lokale en
landelijke beleidsmakers en politici. Gezamenlijk kunnen vervolgens prioriteiten worden gesteld,
inclusief een beschrijving en analyse van de rol die de diverse betrokken partijen kunnen spelen.

1 Acties op basis van bestaande kennis en inzichten

In wetenschap, praktijk en beleid worden al aanbevelingen gedaan om het besluitvormingsproces
rond de uiteinden van het leven te verbeteren. Doorgaans zijn deze aanbevelingen goed gestaafd.
Toch worden deze aanbevelingen nog onvoldoende opgevolgd. Er zijn dus acties nodig die ervoor
moeten zorgen dat de bestaande kennis en inzichten beter worden gebruikt. Denk aan:

— Nagaan hoe de doelstelling ‘minder disproportionele zorg’ (zorg die het belang van patiénten niet
dient) in richtlijnen kan worden opgenomen. De huidige richtlijnen zijn eerder gebaseerd op
‘doen’ dan op ‘laten’. Stimuleren dat relevante richtlijnen daadwerkelijk worden ingevoerd. In
overleg met het Kwaliteitsinstituut ook nagaan hoe in bestaande en nieuwe richtlijnen meer
rekening kan worden gehouden met de diversiteit tussen patiénten en met patiénten die
meerdere ziekten tegelijk hebben. Dit alles in nauwe samenwerking met de Orde van Medisch
Specialisten, Landelijke Huisartsen Vereniging, wetenschappelijke verenigingen en
beroepsvereniging van verpleegkundigen en verzorgenden.

— Nagaan welke interventies en instrumenten rond de uiteinden van het leven minder toegepast
zouden moeten worden. Op basis van bestaande binnen- en buitenlandse
kosteneffectiviteitsstudies moet het mogelijk zijn die interventies en instrumenten op te sporen die
weliswaar het leven van (sommige) patiénten verlengen, maar toch niet in hun belang zijn.
Concreet betekent dit een uitbreiding van de al lopende campagne Verstandig Kiezen®. Tevens
(door-)ontwikkelen van interventies om deze patiénten beter te ondersteunen.

— Acties benoemen die ervoor zorgen dat hulpverleners beter met elkaar samenwerken, met de
patiént als uitgangspunt. Dit betekent dat de handreiking Verantwoordelijkheidsverdeling bij
samenwerking in de zorg (2010) bij patiénten in deze fase van hun leven wordt toegepast en
nageleefd3. Deze handreiking heeft tot doel dat alle hulpverleners die bij een patiént betrokken
zijn, beter met elkaar samenwerken. Ook dient het voor de patiént en diens naaste duidelijk te
zijn wie de regie heeft over het hele zorgproces, wie de verantwoordelijkheid (en waarvoor) en
wie het eerste aanspreekpunt is. In de praktijk is dit vaker niet geregeld dan wel.

2 http://www.zonmw.nl/nl/actueel/nieuws/detail/item/convenant-campagne-verstandig-kiezen/; hierbij
werken ZonMw en de Orde van Medisch Specialisten en wetenschappelijke verenigingen al samen.
® KNMG, samen met andere zorgorganisaties, Utrecht, 2010.
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In opleidingen, bij- en nascholingen voor artsen, verpleegkundigen en verzorgenden expliciet
aandacht besteden aan het besluitvormingsproces in deze fase. Het gaat dan vooral om de beste
wijze waarop deze beroepsgroepen communicatieve vaardigheden kunnen leren (wat werkt voor
wie). Ook hebben veel hulpverleners te weinig medische, verpleegkundige en/of verzorgende
kennis over ziekte en gezondheid bij de relevante patiéntencategorieén.

Onderzoek/kennisvragen

In deze verkenning staat een aantal kennislacunes beschreven. Belangrijke onderwerpen voor
onderzoek zijn:

In kaart brengen van de omvang van disproportionele zorg bij het begin en einde van het leven in
de diverse sectoren (algemene en academische ziekenhuizen, eerste lijn, instellingen voor
langdurende zorg). Wat zijn de opbrengsten en kosten, wat de verschuivingen en trends? Hierbij
ook ingaan op onderwerpen die extra aandacht vragen, zoals de overgang van eerste naar
tweede lijn, reanimeerbeleid, de intensive care, kwaliteit van zorg en de palliatieve fase.

In kaart brengen van de opvattingen over ziekte en gezondheid op macroniveau (Nederlandse
bevolking, beleid, bestuur), mesoniveau (beroepsgroepen, instellingen, afdelingen) en
microniveau (burger, patiént en diens naasten) en nagaan hoe deze het besluitvormingsproces
rond de uiteinden van het leven beinvloeden. In hoeverre is nég een behandeling zinvol en
wenselijk? Moet alles wat kan?

De verkenning laat onder andere zien dat burgers/patiénten het lang niet altijd makkelijk vinden
om hun wensen, voorkeuren of doelen voor deze fase van het leven te benoemen. En hoe leren
hulpverleners zelf om niet vanuit het zorg- en medisch perspectief maar vanuit
patientenperspectief te handelen?

Op dezelfde drie niveaus zijn hier een aantal ethische vragen en dilemma’s aan verbonden. Denk
hierbij aan de beginselen ‘weldoen en geen schade berokkenen’, ‘respect voor autonomie’ en
‘rechtvaardigheid’. Kan en moet het beginsel van een eerlijke, rechtvaardige verdeling van
middelen bijvoorbeeld in de behandelkamer meegenomen worden? En als de betrokkenen dat al
willen, wat betekent dit dan voor hun afwegingen over (te) lang doorgaan met behandelen?
Inzicht krijgen in wat er precies in de spreekkamer gebeurt — vaak is dit een black box. Dit
betekent vooral inzicht in de communicatie tussen arts, patiént en eventuele naasten. Benoemen
van belemmerende en bevorderende factoren bij dit besluitvormingsproces (zoals
houding/visie/achtergrond van de arts, houding/visie/achtergrond van de patiént, kwaliteit
gespreksvoering en kwaliteit van de informatie).

Inventariseren van de diverse methodieken en strategieén die bij het besluitvormingsproces rond
medische beslissingen bij het begin en einde van het leven gebruikt worden (zoals gedeelde
besluitvorming, advance care planning, palliatief redeneren en moreel beraad). Vervolgens deze
in samenhang beoordelen: wanneer is welke methodiek (het meest) geschikt, is er overlap tussen
de verschillende methodieken en wat zijn de effecten.

In kaart brengen van de voor- en nadelen van de toenemende specialisatie in de zorg en van de
toenemende diagnostische mogelijkheden en behandelingen in het licht van het onderwerp ‘moet
alles wat kan’. Zo levert de toenemende specialisatie van artsen meer kennis op, maar is er ook
een gevaar dat alle aandacht uitgaat naar een beperkt deel van het lichaam, in plaats van naar
‘de hele mens’. En wanneer komt méér diagnostiek de patiént in deze fase van het leven ten
goede, wanneer juist niet?

In kaart brengen van belemmerende en bevorderende factoren in het Nederlandse zorgstelsel bij
dit besluitvormingsproces (denk aan betalen per verrichting, betalen op basis van DBC’s, AWBZ
en ZVW als aparte financieringsstromen)

Inventariseren van relevante ethische en juridische vragen die zich bij dit besluitvormingsproces
voordoen en daar antwoorden op zoeken. Denk aan nieuwe inzichten over het begrip informed
consent, dilemma'’s rond wilsverklaringen en de bijzondere positie van wilsonbekwamen.

Onderzoek/kennisvragen bij het begin van het leven

In het tweede deel van deze verkenning wordt in het bijzonder ingegaan op (mogelijk) disproportionele
zorg aan het begin van het leven. Doorgaans hebben we het dan over baby’s op een neonatale
intensive care afdeling (NICU). Alle al genoemde acties en onderzoeksvragen zijn voor deze baby’s
relevant, maar daarnaast vergt een aantal vragen en dilemma’s extra aandacht.
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We noemen de volgende punten:

— 0ok nu weer een dringende behoefte om relevante opvattingen over ziekte en gezondheid op
macro-, meso- en microniveau in kaart te brengen en na te gaan hoe deze het
besluitvormingsproces rond het begin van het leven beinvioeden. Welke waarde wordt er
bijvoorbeeld aan het prille en uiterst kwetsbare leven gehecht? (studies wijzen uit dat dit bij
extreem vroeggeboren en pasgeboren baby’s opvallend anders ligt dan bij andere
leeftijdsgroepen).

— Inzicht krijgen in de omvang van de eventuele disproportionele zorg bij deze baby’s en daarbij
vooral ook meer grip krijgen op de opbrengsten en kosten op langere termijn. Als er verder
behandeld wordt, wat zijn dan de maatschappelijke en medische opbrengsten en kosten? Ook
nagaan in hoeverre (verdergaande) concentratie van zorg zinvol en noodzakelijk is, met behoud
van kwaliteit van zorg.

— Inventariseren van de besluitvormingsprocessen per NICU en nagaan wat het beste werkt voor
wie. Ook is er grote behoefte aan kennis over de vraag hoe deze kinderen het op de langere
termijn (kunnen) ‘doen’ en aan zogeheten stopcriteria (criteria op basis waarvan besloten kan
worden om niet langer door te gaan met behandelen).

— Inzicht in manieren om ouders van deze baby’s goed te begeleiden en in de afweging te
betrekken, rekening houdend met diversiteit bij deze ouders. Wat werkt, voor wie? In opleidingen,
bij- en nascholingen hier veel aandacht aan besteden.
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1 Inleiding

Wanneer is voor een ongeneeslijk zieke kankerpatiént het moment aangebroken om met chemokuren
te stoppen? Is het nog zinvol om een oudere met meerdere chronische ziekten voor nog meer
diagnostiek naar het ziekenhuis te verwijzen? Waar ligt de grens bij de behandeling van een baby met
een zwangerschapsduur van 24 weken die veel complicaties heeft? In hoeverre laat de dokter de
achtergrond van de patiént hierin meewegen? En bovenal: wat wil de patiént zelf, of zijn
vertegenwoordiger?

Met zulke vragen worden hulpverleners, patiénten en hun naasten dagelijks geconfronteerd. Steeds
vaker valt hierbij het woord ‘doorbehandelen’, een woord met eerder een negatieve dan een positieve
klank. Meestal gaat het dan om beslissingen die ertoe leiden dat het leven van de patiént te lang
wordt gerekt, met als gevolg een voor de patiént onnodig schadelijke situatie.

Onder andere de artsenorganisatie KNMG zette het begrip doorbehandelen met het congres Geef
nooit op hoog op de agenda, mede tegen de achtergrond van een enquéte onder artsen die in
Medisch Contact is gepubliceerd”. Ruim zestig procent van de artsen die de enquéte hebben ingevuld,
onderschrijft de stelling dat patiénten in de laatste levensfase langer worden behandeld dan nodig en
wenselijk is®. Meer dan 65 procent is het eens met de stelling dat artsen te lang wachten om met hun
patiénten over het naderende einde te spreken.

Ook in de publieksmedia wordt veel aandacht aan dit onderwerp besteed. Zo dringen Marcel Levi,
bestuursvoorzitter van het AMC, en Joris Slaets, hoogleraar ouderengeneeskunde, er regelmatig op
aan dat artsen eerder met behandelen moeten stoppen. ‘Geef patiénten de kans de laatste fase van
hun leven waardig door te komen’, verwoordde Levi in Trouw, ‘Zonder toeters, bellen, slangen en die
klinische omgeving van de intensive care is dat zoveel aangenamer.’6

Ook ZonMw vindt dit een belangrijk onderwerp. In deze verkenning brengen we daarom in kaart wat
we nog meer moeten weten en kunnen doen om zulke belangrijke beslissingen voor alle betrokkenen
zo goed mogelijk te laten verlopen.

Daarbij plaatsen we deze vragen in een breder perspectief. Op de eerste plaats beperken we ons niet
tot het ingewikkelde besluitvormingsproces in de laatste fase van het leven, maar richten we ons ook
op het begin. Ook rond de (aankomende) geboorte worden immers dagelijks vergelijkbare afwegingen
gemaakt. Je zou dan ook van complexe medische beslissingen bij de uiteinden van het leven kunnen
spreken.

Op de tweede plaats willen we ons richten op het hele besluitvormingsproces rond het begin en einde
van het leven. Het woord doorbehandelen gebruiken we daarom liever niet. We merken namelijk dat
dit woord weliswaar veelzeggend en aansprekend is, maar ook dat het vaak de suggestie wekt dat het
gaat om één enkele beslissing - de beslissing waarvan achteraf blijkt dat het leven te lang is gerekt.
Maar de beslissing of een (nieuwe) ingreep voor een patiént nog de aangewezen optie is, staat nooit
op zichzelf. Altijd maakt dit onderdeel uit van een besluitvormingsproces dat al langer loopt en waar
meerdere mensen bij betrokken zijn.

Bovendien wordt het woord doorbehandelen vaak geassocieerd met de curatieve zorg. Dit is niet
terecht, omdat bijvoorbeeld ook in de langdurende en palliatieve zorg’ soms beslissingen worden
genomen die op verlenging van het leven zijn gericht. Ook kan het zijn dat een beslissing in deze fase
niet tot doel heeft het leven te verlengen, maar daarin wel resulteert. Vaak lijkt de keuze tussen
palliatieve zorg en curatieve zorg neer te komen op een keuze tussen kwaliteit van leven en
levensduur, maar dit is lang niet altijd het geval.

ZonMw vindt het vooral belangrijk meer duidelijkheid te krijgen over medische beslissingen die in deze
fase van het leven disproportioneel zijn, dat willen zeggen het belang van de patiént niet (meer)

* J. Visser, 2012. De arts staat in de behandelmodus, Medisch Contact

® De redactie legde deze enquéte voor aan bijna 1600 deelnemers van het ledenpanel van de KNMG.
De respons was met 46% hoog. Als belangrijkste redenen voor doorbehandelen wordt genoemd dat
de arts behandelt zoals hem dat geleerd is (53%) en dat de patiént te hoge verwachtingen heeft van
de mogelijkheden van behandeling (51%).

e Kleijwegt, M. Het leven is niet maakbaar, Trouw, 19 mei 2012

’ Palliatieve zorg is door de WHO gedefinieerd als een benadering die de kwaliteit van leven verbetert
van patiénten en hun naasten die te maken hebben met een levensbedreigende aandoening, door het
voor-komen en verlichten van lijden door middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige
beoordeling en behandeling van pijn en andere symptomen van lichamelijk, psychosociale en
spirituele aard
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dienen. We hebben het dan uitdrukkelijk over de patiént als geheel, inclusief kwaliteit van leven.
Daarbij beseft ZonMw dat de vraag of de voordelen van (meer) behandelen opwegen tegen de
nadelen, nooit gemakkelijk is, voor geen van de betrokkenen. In de praktijk ligt dit niet altijd zo
duidelijk — vaak is er sprake van een grijs gebied en worden er een aantal afwegingen gemaakt. Vaak
wordt ook pas achteraf geconstateerd dat er van disproportionele zorg sprake is geweest; achteraf
worden de gevolgen van opeenvolgende beslissingen immers duidelijk, maar dat is nog niet zo in de
fase dat deze beslissingen nog genomen moeten worden.

Let wel: in dit signalement gaat het niet om beslissingen om het leven actief te beéindigen. De
besluitvorming rond euthanasie maakt van deze verkenning geen onderdeel uit. Hetzelfde geldt voor
vraagstukken rond het onderwerp ‘voltooid leven’.

1.1 Doel

Dit signalement benoemt acties en kennisvragen die het besluitvormingsproces over behandelingen
rond het begin en einde van het leven kunnen bevorderen. De antwoorden op deze vragen moeten
leiden tot - voor de patiént - minder disproportionele zorg. Dit betekent dat er minder beslissingen
worden genomen waarvan het op medische gronden voorspelbaar is dat de uitvoering van de
behandeling niet (meer) in het belang is van de patiént. De patiént zelf moet daarbij, samen met zijn
naasten, optimaal in staat worden gesteld ook andere perspectieven (zorg, welzijn, wonen, kwaliteit
van leven) in dit besluitvormingsproces te betrekken. De vraag ‘wat is disproportionele zorg’ kan
daarmee 00k zelf als een kennisvraag worden beschouwd.

1.2 Aanpak en vervolg

Samen met andere relevante partijen wil ZonMw bereiken dat alle aspecten rond
behandelbeslissingen om het leven te verlengen goed afgewogen worden. Dit signalement is daarvoor
een verkenning, waarvoor wi£ met een aantal deskundigen gesproken hebben en rapporten en
artikelen hebben bestudeerd”. Op basis van de gesprekken hebben we een eerste inventarisatie
gemaakt van vragen die in de praktijk leven. Soms verwijzen we naar wetenschappelijke bronnen,
maar we realiseren ons goed dat er in binnen- en buitenland meer relevante literatuur beschikbaar is.
Omdat het zo’n belangrijk en ingewikkeld onderwerp betreft, is dit een relatief omvangrijk signalement,
waarin elke nuance telt.

Dit signalement vormt daarmee een eerste aanzet voor een kennis- en actieprogramma op dit zo
belangrijke en ingewikkelde terrein. In een volgende fase willen we relevante stakeholders bij deze
programmering betrekken, zodat de geformuleerde kennisvragen aangevuld en bijgeschaafd kunnen
worden. Hierbij denken we aan zorginstellingen, onderzoekers, beroepsverenigingen, professionals,
patiéntenorganisaties, ouderorganisaties, ouderenorganisaties, zorgverzekeraars, kennisinstellingen,
juristen, ethici, lokale en landelijke beleidsmakers en politici. Gezamenlijk kunnen we vervolgens tot
prioritering van de belangrijkste acties en kennisvragen komen.

1.3 Uitgangspunten

Diversiteit

Al sinds haar oprichting heeft ZonMw aandacht voor diversiteit, dat wil zeggen voor bestaande
verschillen tussen mensen als het gaat om gezondheid, ziekte en zorg. In al onze programma’s en
projecten gaan we ervan uit dat iedereen recht heeft op een gelijke en kwalitatief goede
gezondheidszorg, maar we weten dat dit nog lang niet altijd gerealiseerd wordt. In de praktijk zijn er
veel verschillen, bijvoorbeeld naar sekse, etniciteit en leeftijd.

Bij het onderwerp van dit signalement zijn deze verschillen bijzonder relevant. Zo weten we dat
mensen uit verschillende culturen anders omgaan met ziekte, gezondheid, ouder worden en de dood”.
Ook weten we dat vrouwen ouder worden dan mannen en dat veel ziekten en aandoeningen zich bij
vrouwen anders uiten dan bij mannen®®. Daarnaast zijn factoren als opleidingsniveau en sociaal-
economische klasse bij zulke besluitvormingsprocessen relevant. We zullen deze diversiteitsaspecten
daarom niet in elk hoofdstuk apart benoemen, maar gaan ervan uit dat deze bij elke kennisvraag van

® De namen en achtergronden van de geinterviewden zijn opgenomen in bijlage 1, een literatuurlijst
vindt u in bijlage 2.

° Een studie die dit bijvoorbeeld goed laat zien, is Partners in palliative care?, Perspectives of Turkish
and Moroccan immigrants and Dutch professionals, Fuusje de Graaff, 2012

1% n het signalement Vrouwen zijn anders (2012) gaat ZonMw apart in op de bijzondere positie van
vrouwen bij (onderzoek naar) ziekte en gezondheid
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groot belang zijn. We denken daarbij ook aan doelgroepen als mensen met een verstandelijke
beperking, psychiatrische patiénten, kinderen en mensen met dementie.

Ziekte en gezondheid

Als organisatie voor gezondheidsonderzoek en zorginnovatie realiseert ZonMw zich dat gezondheid
meer is dan de afwezigheid van ziekte. In onze programmering proberen wij dan ook nadrukkelijk
aandacht te besteden aan aspecten als zelfredzaamheid, zingeving, eigen kracht, eigen regie, welzijn
en meedoen.

We zoeken dan ook aansluiting bij het nieuwe concept van gezondheid dat de Nederlandse arts en
onderzoekster Machteld Huber introduceerde.™ In haar visie is gezondheid het vermogen zich aan te
passen en een eigen regie te voeren, in het licht van fysieke, emotionele en sociale uitdagingen van
het leven. Gezondheid is dan meer een proces dan een toestand. Gezondheid is geen doel op zich,
maar een middel tot een zinvol leven. Dit betekent dat ook aandacht voor de psyche, de mentale
fitheid van iemand, het kunnen functioneren in het dagelijks leven en participatie van belang is.

Zo’n brede invulling van het begrip gezondheid heeft ook invioed op de manier waarop hulpverleners
en patiénten naar beslissingen over levensverlengende behandelingen kijken. Voegt deze
behandeling nog iets aan de kwaliteit van het leven toe? Als het leven van een patiént bijna ‘op’ is, is
dit dan vooral in lichamelijk opzicht, of ook geestelijk en sociaal?

Eenzelfde brede invulling is kenmerkend voor het begrip palliatieve zorg. Hierbij worden immers vier
dimensies onderscheiden: lichamelijk, psychisch, sociaal en spiritueel. Wederom geldt dat al deze
dimensies — en dus ook de brede definitie van gezondheid — voor alle kennisvragen in dit signalement
relevant zijn. We zullen ze daarom niet in elk hoofdstuk apart benoemen.

1.4 Andere ZonMw-programma’s

Ook andere programma’s van ZonMw leveren kennis op die voor dit signalement van belang is. Denk
aan het programma Gezondheid en Ethiek, Nationaal Programma Ouderenzorg, Zwangerschap en
Geboorte, Kennisbeleid Kwaliteit Curatieve Zorg (KKCZ) , Palliatieve Zorg, het Verbeterprogramma
Palliatieve Zorg, Doelmatigheidsonderzoek en Participatie in onderzoek, kwaliteit en beleid. Hetzelfde
geldt voor het signalement Verstandig Kiezen? (2012) en het signalement Zingeving in de zorg dat in
voorbereiding is. Het innovatienetwerk Vita Valley publiceert binnenkort een onderzoek naar de
ethische aspecten in de zorg voor kwetsbare ouderen. Deze studie, getiteld (Over-)behandelen, heeft
grote raakvlakken met het onderwerp van dit signalement.*?

Uiteraard zal de verdere kennisprogrammering over dit onderwerp met deze programma’s en
projecten worden afgestemd. Dit geldt ook voor lopende onderzoeksprogramma’s en projecten buiten
ZonMw. In deze fase is nog niet alles in beeld — het is juist onze ambitie om via deze verkenning de
knelpunten en lacunes nog beter te inventariseren en vervolgens in overleg met stakeholders
prioriteiten te benoemen.

1.5 Indeling van dit rapport

In het eerste deel van deze verkenning staan belangrijke vragen en dilemma’s die bij dit
besluitvormingsproces voor alle leeftijdsgroepen spelen. Waar liggen er knelpunten, wat moeten we
gaan doen, wat willen we nog weten en hoe kunnen daar antwoorden op gevonden worden?
Onderwerpen die aan bod komen zijn onder andere communicatie in de spreekkamer, opvattingen
over ziekte en gezondheid, de organisatie en financiering van de zorg, toenemende specialisatie en
diagnostiek in de ziekenhuizen, en ethische en juridische vragen op dit terrein.

In het tweede deel gaan we specifiek nog in op vergelijkbare vragen en dilemma’s die aan het begin
van het leven spelen. Met welke afwegingen worstelen hulpverleners en ouders bij baby’s als het gaat
om beslissingen die de lengte en kwaliteit van het leven beinvioeden?

1w, Evenbilij, oktober 2012. Als we goed kijken, is feitelijk niemand gezond, Mediator.

12 ZonMw-signalement Verstandig Kiezen, kostenbesparing door bepaalde interventies niet meer of
minder te doen (2012), http://www.zonmw.nl/nl/themas/thema-detail/doelmatigheid/verstandig-kiezen/
¥ Boer, T., Verkerk, M. & Bakker, D. (2013). Over(-)behandelen, ethiek van de zorg voor kwetsbare
ouderen. Ede: Vita Valley. Dit rapport verschijnt in september 2013 bij een uitgever.
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2 Denkbeelden over ziekte en gezondheid

Met wie je het gesprek over dit onderwerp ook voert, vroeg of laat vallen woorden als normen,
waarden en reflectie. Diverse ontwikkelingen in de maatschappij en in de zorg dwingen ons er toe de
besluitvorming rond het begin en einde van het leven verder te verbeteren. Zo zijn er medisch-
technologisch gezien steeds weer nieuwe mogelijkheden, worden patiénten mondiger en neemt de
gemiddelde levensverwachting toe. In bijlage 3 staan een aantal relevante feiten en achtergronden
over ziekte en gezondheid op een rij.

Het ministerie van VWS legt in haar recente beleidsagenda Van systemen naar mensen de nadruk op
de almaar toenemende technologische mogelijkheden“. De vraag ‘moet alles wat kan’ moet volgens
minister Schippers en staatssecretaris Van Rijn vaker worden gesteld. In de uitwerking van deze
agenda kondigen de bewindslieden aan dit thema vooral vanuit het perspectief van kwaliteit van leven
te zullen benaderen. Het ‘heel erg lang doorbehandelen van mensen’ heeft volgens de bewindslieden
ook te maken met het vaak grote aantal specialisten dat een patiént behandelt. ‘Deze doen allemaal
hun uiterste best om hun specifieke deel goed te doen, maar het resultaat voor de patiént als geheel
is niet evident.’

De oplopende kosten van de gezondheidszorg komen hier nog bij. Ook deze dwingen ons om bij
behandelbeslissingen in de spreekkamer stil te staan. We weten nog onvoldoende hoe we dit
kostenaspect in deze afwegingen moeten betrekken, maar juist daarom is het belangrijk dat we hier in
brede kring over nadenken. In vaktijdschriften en kranten worden zulke dilemma’s uit maatschappelijk
perspectief steeds vaker benoemd. Besteden we ons geld aan heupoperaties bij 85-of 90-plussers, of
aan dagbesteding voor mensen met een verstandelijke beperking? Bieden we een kankerpatiént van
wie we weten dat hij zal overlijden nog een dure chemokuur aan, of kiezen we voor goede thuiszorg
voor chronisch zieken? Of mogen we deze vragen toch niet stellen, als deze vooral door economische
motieven ingegeven worden?

Steeds meer mensen hebben er behoefte aan om de relevante vragen op dit punt expliciet te
benoemen en daar antwoorden op te vinden. Het kan hier gaan om 1) de opvattingen die leven in de
maatschappij, 2) op het niveau van de instelling, afdeling of beroepsgroep en 3) op het niveau van de
patiént en zijn familie of mantelzorgers.

2.1 Opvattingen in de maatschappij

Een beslissing over een chemokuur, reanimatie of longtransplantatie staat nooit op zichzelf, maar
wordt genomen tegen de achtergrond van een maatschappij waarin mensen steeds ouder worden,
sociale verbanden minder hecht worden, technologische ontwikkelingen snel voortschrijden en de
grenzen van de verzorgingsstaat eindig blijken. Het is niet makkelijk om een maatschappelijk debat
over beslissingen bij het begin en het einde van het leven te voeren, maar zowel hulpverleners als
(vertegenwoordigers van) patiénten, familieleden en mantelzorgers hebben daar wel behoefte aan.
Hoe denken Nederlanders over het leven, ziekte, gezondheid en de dood? Tot hoever vinden zij dat
het leven ‘opgerekt’ moet worden? Zijn daar subgroepen in te onderscheiden, treden daar
verschuivingen in op en maakt het uit in welke context deze beslissingen genomen (moeten) worden?
Bij het zoeken naar antwoorden op deze vragen is het interessant om na te gaan in hoeverre beleids-
en politieke standpunten dit maatschappelijke debat en de mening van burgers (kunnen) beinvioeden.
Verzekeraars, beleidsmakers en politieke partijen redeneren vaak vanuit een eigen perspectief,
zonder dat dit expliciet wordt benoemd.

Hulpverleners hebben behoefte aan zo’n bredere reflectie omdat zij merken dat hun beslissingen niet
losstaan van ‘de maatschappij’, hoe moeilijk het ook is om daar een concrete vertaling voor te vinden.
‘Ik zie dagelijks dat mensen steeds meer dat beeld van sterk en gezond willen vasthouden. Zelfs het
groeiende, commerciéle aanbod van prescans heeft hier invioed op’, zegt een van de geraadpleegde
deskundigen. Een andere geinterviewde wijst op de mogelijk nadelige gevolgen die ouderen van
beleidsbeslissingen en opeenvolgende bezuinigingen ondervinden. ‘Als hun leven steeds moeilijker
wordt doordat de vergoedingen uit de AWBZ verder worden ingeperkt, voelen zij zich weggezet en
weten ze niet meer goed hoe het verder moet’.

In hun Toekomstverkenning Ethiek en Gezondheid (2012) voegen de Gezondheidsraad en de Raad
voor Volksgezondheid en Zorg hier nog aan toe dat burgers soms onrealistische verwachtingen
hebben omdat er een ‘gefragmenteerd beeld van de wetenschap’ bestaat. De (sociale) media zouden

!4 Beleidsagenda Van systemen naar mensen, Ministerie van VWS, 2013
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vooral over fundamenteel onderzoek en spectaculaire doorbraken berichten. Nieuwe ontwikkelingen
op het gebied van suikerziekte, astma of andere chronische aandoeningen blijven relatief
onderbelicht.

2.2 Opvattingen in de praktijk van de zorg

Veel hulpverleners die bij zulke moeilijke afwegingen betrokken zijn, hebben behoefte aan een
referentiekader waaraan zij hun eigen opvattingen en eventuele behandelvoorstellen kunnen toetsen.
Zij doelen hierbij niet alleen op de zojuist genoemde maatschappelijke opvattingen, maar ook op de
visie van hun eigen organisatie, beroepsgroep, afdeling en collega’s. Hoe denken (de verenigde)
neurologen over een ingewikkelde operatie bij een patiént met Alzheimer in een ver gevorderd
stadium? Wat ‘vindt’ een ziekenhuis over het toenemend aantal ouderen die in de laatste fase van het
leven nog zoveel behandelingen ondergaan? En die tienduizenden verzorgenden in de thuiszorg, hoe
toetsen zij hun handelen als zij een complexe patiént in zijn laatste maanden verzorgen?

Mogelijk heeft zo'n visie van een instelling, afdeling of beroepsgroep ook weer invlioed op de houding
of verwachtingen van patiénten, veronderstelt een geinterviewde. “Als wij ons referentiekader
duidelijker hebben, komt een patiént anders naar het ziekenhuis toe. Wij zouden meer moeten
uitdragen waar wij wel en niet voor staan.’

2.3 Opvattingen van patiénten en hun naasten

Ziek zijn en ouder worden zijn in de huidige maatschappij geen aansprekende gespreksonderwerpen.
Liever gaat het over nieuwe snufjes en ‘gezond zijn in een gezond lichaam’, dan over handicaps,
minder mobiel worden en afhankelijk zijn van een mantelzorger. De notie dat het leven eindig is moet
Uberhaupt weer meer in de samenleving doordringen — nu domineert vaak het beeld van sterke en
gezonde mensen die door nieuwe medische vondsten en technieken nog weer langer kunnen leven.
Dit beeld moet gekanteld worden, ook op individueel niveau, liefst in een fase dat iemand nog niet ziek
is.

In het kader van dit signalement dringen velen er op aan dat de gesprekken over ziekte, gezondheid
en de dood gewoner moeten worden. Dit geldt voor de gesprekken tussen individuele burgers en
hulpverleners, maar ook voor het gesprek van de patiént met zijn naasten. De burger/patiént zelf zou
vaker en beter moeten nagaan hoe hij zo goed mogelijk de regie over zijn leven - en dus over
behandelbeslissingen - kan behouden. Hulpverleners moeten patiénten hierbij helpen. Van veel
professionals vergt dit een kanteling: zij moeten leren denken en handelen vanuit het perspectief en
de wensen van de patiént, terwijl zij gewend zijn vanuit behandelperspectieven en zorgplannen te
denken.

Onder andere het Nationaal Programma Ouderenzorg bracht aan het licht dat veel ouderen het niet
makkelijk vinden om hun wensen, voorkeuren of doelen te benoemen. Niet in het algemeen, en ook
niet voor de laatste fase van hun leven. Wél valt al op dat veel doelen die ouderen noemen niet gaan
over (een verbeterin% van) de gezondheid, maar over hun woonsituatie, sociale contacten, mobiliteit
en zelfredzaamheid™. Voor hulpverleners kan dit lastig zijn, omdat zij vaak uit een zorg- of medisch
perspectief denken.

Om burgers te s