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Inleiding

Als gevolg van de vergrijzing, een toename van het bevolkingsaantal en een toename van het aantal personen met een
chronische ziekte, wordt verwacht dat de vraag naar palliatieve zorg in Nederland zal toenemen. Palliatieve zorg wordt door
de WHO gedefinieerd als: ‘'een benadering die de kwaliteit van leven verbetert van patiénten en hun families die worden
geconfronteerd met problemen die verband houden met een levensbedreigende ziekte. Het voorkomt en verlicht lijden door
vroegtijdige identificatie, juiste beoordeling en behandeling van pijn en andere problemen, zowel fysiek, psychosociaal als
spiritueel’.1 Omdat het zorgproces voor deze patiénten zeer intensief is, worden de familie en naasten nauw betrokken.
Binnen de palliatieve zorg is multidisciplinaire samenwerking essentieel omdat deze patiénten vaak een hoge zorgbehoefte
hebben, verleend door diverse zorgspecialisten.2

Een van de belangrijkste methoden om een zorgproces voldoende in te richten, is het ontwikkelen en implementeren van een
zorgpaol.3 Naast het gebruik van een zorgpad, is Advance Care Planning (ACP) een belangrijk aspect van palliatieve zorg,
omdat het de tevredenheid rond het levenseinde verbetert en de mate van ongeriefvermindert.4 ACP is: 'het proces waarin
een patiént, zijn of haar familie en zorgverleners nadenken over de waarden, doelen en voorkeuren van de patiént voor

toekomstige medische behandeling en zorg’.s‘6

In de regio Westelijke Mijnstreek zijn enkele verbeterpunten in het palliatieve zorgproces gesignaleerd7 naar aanleiding van
crisissituaties, onvoldoende betrokkenheid van patiénten en het niet of te laat markeren van de palliatieve fase®. Als antwoord
op de geconstateerde gebreken in het palliatieve zorgproces wordt in deze regio een proactief, interdisciplinair transmuraal
palliatief zorgpad (genaamd ‘Gewenste Zorg in de Laatste Levensfase’) inclusief ACP ontwikkeld en geimplementeerd. Dit
proactieve palliatieve zorgpad bestaat uit acht cruciale elementen. / (zie figuur 1).

Figuur 1. Cruciale elementen ‘Gewenste zorg in de laatste levensfase’ zorgpad
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In dit onderzoek is een brede benadering opgenomen, waarbij zowel de ervaringen van de familieleden als de huisartsen
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werden geévalueerd. De pilotversie van dit onderzoek (versie 1.0) is in 2020 geévalueerd8 De resultaten van dit onderzoek
lieten zien dat patiénten in de palliatieve fase vaker stierven op hun voorkeursplek van overlijden en dat huisartsen
proactiever handelden. Daarnaast werd de kwaliteit van sterven verbeterd en werd de palliatieve zorg tijdiger gerapporteerd.
Vanaf december 2015 tot en met november 2017 werden patiénten geincludeerd in versie 1.0 van het zorgpad. Binnen versie
1.0 van het zorgpad werd onderscheid gemaakt tussen een interventie- en een controlegroep. Binnen deze controlegroep
werd de gebruikelijk zorg geleverd aan patiénten met een palliatieve diagnose. Na de evaluatie van versie 1.0 zijn er enkele
aanpassingen gedaan in het zorgpad en is versie 2.0 gestart.

Versie 2.0 van het zorgpad duurde van april 2019 tot en met februari 2021. Binnen dit onderzoek werd het zorgpad
‘Gewenste zorg in de laatste levensfase’ beoordeeld op de effecten (mantelzorglast, tevredenheid met ontvangen zorg en
kwaliteit van overlijden) en ervaringen van de huisartsen (proactief handelen en ervaringen werken met het zorgpad). De
resultaten van dit onderzoek werden gebruikt om het zorgpad te verbeteren, waardoor de kwaliteit van zorg en leven van de
patiénten in de palliatieve fase in reguliere trajecten verder kon verbeteren. De overkoepelende onderzoeksvraag die in dit
onderzoek beantwoord werd, is: ‘Wat zijn de effecten (mantelzorglast, tevredenheid met de ontvangen zorg en kwaliteit van
sterven) van de gezinsbeleving en ervaringen van de huisartsen (proactief handelen en werkervaringen) van het zorgpad?'

Methode

Patiénten werden door hun huisarts geincludeerd in het zorgpad aan de hand van de Surprise-question, de RAD-PAC of de
SpicT 21011 Bij de inclusie van de patiént worden ook de vragenlijsten LAST en HADS ingevuld. De LAST vragenlijst meet (op
een schaal van 0-10) hoeveel last de patiént heeft van problemen of zorgen (zowel praktisch, sociaal, emotioneel, spiritueel als
fysiek).12 De HADS-vragenlijst meet de symptomen van angst en depressie bij de patiérﬂ:.13 Naast deze vragenlijsten werden
de ‘voorkeursplek van overlijden’ en ‘top drie behoeften’ van de patiénten bevraagd. Voor de patiénten is er gekeken naar het
verschil in demografische kenmerken tussen patiénten geincludeerd in versie 1.0 en versie 2.0 van het zorgpad. Dit verschil is
vervolgens getest op significantie aan de hand van verschillende statistische toetsen. Daarnaast is gekeken naar het verschil
op de LAST, HADS-vragenlijsten, ‘gewenste plek van overlijden’ en 'top drie behoeften’ tussen patiénten geincludeerd in versie
1.0 en versie 2.0.

Het onderzoek betrof een secundaire data-analyse van een mixed-methods studie. Kwantitatieve data werd verzameld bij
zowel de huisartsen (antwoorden in de naam van de patiént) en familieleden aan de hand van verschillende vragenlijsten.
Kwalitatieve data werd verzameld bij de huisartsen aan de hand van semi-gestructureerde interviews. Informatie met
betrekking tot de familieleden werd verzameld aan de hand van de Ervaren Druk door Informele Zorg (EDIZ) (a=.79) vragenlijst.
14 Daarnaast werd er gebruik gemaakt van de FAMCARE-vragenlijst welke de familie bevraagd naar de ervaren kwaliteit van
zorg‘1 > Tenslotte werden de familieleden gevraagd de QOD-LCT vragenlijst in te vullen. Deze vragenlijst vraagt de familie te
reflecteren op het proces van sterven. De data van de patiénten en familieleden was ingevoerd in IBM Statistics SPSS. De
demografische kenmerken van de familieleden tussen versie 1.0 en versie 2.0 zijn getest op significantie aan de hand van
verschillende statistische testen. Daarnaast is de data komende uit de EDIZ, FAMCARE en QOD-LCT getest op significantie.
Voor alle statistische testen, werd een p-waarde <0,05 (tweezijdig) beschouwd als statisch significant. De kwalitatieve data,
voortkomend uit de interviews werd uitgetypt in Microsoft Word. Ethische goedkeuring voor de studie is verleend door de
instellingscommissie van het Radboud universitair medisch centrum (dossiernummer: 2015-2096).

Resultaten

Perspectief patiént

Gedurende het zorgpad van 2015 tot 2021 zijn in totaal 196 patiénten geincludeerd. Een uitgebreid overzicht van alle
demografisch kenmerken is te vinden in tabel 1. Daarnaast zijn in deze tabel de gemiddelde scores op de LAST en HADS-
angst en HADS-depressie vragenlijsten weergegeven. Gemiddeld scoren patiénten van versie 1.0 lager op de LAST en HADS
Angst vragenlijsten vergeleken met patiénten van versie 2.0. Op de HADS-depressie vragenlijst scoren patiénten van versie 1.0
significant lager vergeleken met patiénten van versie 2.0 (p <0.001). In beide versies van het zorgpad willen de meeste
patiénten het liefst thuis overlijden. Het verschil tussen 1.0 en 2.0 op de antwoordoptie ‘overig' is significant (p= 0.004). Deze
antwoordcategorie includeert persoonlijke voorkeuren zoals een specifiek land. In totaal benoemden 87 patiénten hun top
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drie behoeften. De meest genoemde behoefte was ‘geen pijn’. Dit werd benoemd door 41(47,1%) patiénten. 'Zo lang mogelijk
thuisblijven’ werd ook vaak benoemd, namelijk door 30 (34,5%) patiénten.

Tabel 1. Resultaten perspectief patiént

Demografische kenmerken Versie 1.0 (N=98) Versie 2.0 (N=98) P-waarde
Leeftijd (in jaren)
Gemiddelde 78.3 78,5 P=0.894
Standaardafwijking  14.0 10.5
Geslacht
Man N =44 (44,9%) N=47 (48%) P=0.667
Vrouw N=54(55,1%) N= 51 (52%)
Tijd tussen inclusie en overlijden (in maanden)
Gemiddelde 2.7 25 P=0.771
Standaardafwijking 4.7 21
RADPAC (palliatieve diagnose)
Maligniteit N=37 (37,8%) N= 59 (60,2%) P<0.01
Hartfalen N=11(11,2%) N=11(11,2%) P=0.788
COPD N=4(4,1%) N=12(12,2%) P= 0,020
Nierfalen N=4(4,1%) N=4 (4,1%) P=1.000
Neurologische aandoening N=4 (4,1%) N=2 (2,0%) P=0.685
Leveraandoening N= 1 (1,0%) N= 0 (0,0%) P=1.000
Dementic  N= 6 (6,1%) N=1(1,0%) P=0.122
Scores LAST & HADS Versie 1.0 Versie 2.0 P-waarde
LAST (N=76) (N=13)
Gemiddelde 5.21 523 P=0.980
Standaardafwijking  2.806 2.587
HADS Angst  (N=96) (N=10) P=0.051
Gemiddelde 2.36 5.10
Standaardafwijking 3.28 3.78
HADS Depressie  (N=98) (N=28) P< 0.001
Gemiddelde 4.17 893
Standaardafwijking  5.55 451
Voorkeursplek van overlijden Versie 1.0 (N=85) Versie 2.0 (N=33) P-waarde
Thuis N=62(72,9%) N= 29 (87,9%) P=0.073
Hospice N=5(5,9%) N=4(12,1%) P=0.272
Overig  N=18(21,2%) N=0 (0,0%) P=0.004

Perspectief familie

In totaal hebben 44 familieleden de EDIZ en FAMCARE-vragenlijsten ingevuld na de dood van hun naaste. Gemiddeld scoorde
de controlegroep lager op de EDIZ vergeleken met beide interventiegroepen. Daarnaast scoorde de controlegroep hoger op
de FAMCARE-vragenlijst. Op alle items van de QOD-LCT (gemiddelde, personhood, closure en preparatory tasks) scoorde de
interventiegroep 2.0 hoger vergeleken met interventie groep 1.0 en de controlegroep. Het verschil tussen interventiegroep
2.0 en de controlegroep is significant (p=0.016). Een overzichtelijk overzicht van de scores op de verschillende vragenlijsten is
te zien in tabel 2.

Tabel 2. Resultaten perspectief familie
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Controlegroep 1.0 (N=30) Interventiegroep 1.0 (N=9) Interventiegroep 2.0 (N=5) P-waarde
Leeftijd familielid (in jaren) P=0.283*
Gemiddelde P=0.494#%
Standaardafwijking 64.4 59.1 62.4 P=0.509*
1224 12.56 451
Geslacht familielid P=1.000*
Man N=17(56,7%) N=15 (55,6%) N=4(80%) P=0.580#
Vrouw N= 13 (43,3%) N=4 (44,4%) N=1(20%) P=0.627"
Relatie tot patiént
Broer N=1(3,3%) N=0(0,0%) N=0(0,0%) P=0.700 *
Echtgenoot N= 18 (60%) N=6 (66,7%) N=1(20%) P=0.248#
Dochter N= 6 (20%) N=2 (22,2%) N=3 (60%) P=0.112"
Zoon N=1(3,3%) N=1(11,1%) N=1(20%)
Zus N=4(13,3%) N=0(0,0%) N=0(0,0%)
EDIZ N=30 N=9 N=5 P=0.461*
Gemiddelde 5.4 6.0 6.0 P=1.000%#
Standaardafwijking  2.55 1.94 235 P=0.621"
FAMCARE N=30 N=9 N=5
{Een hogere score komt overeen

met een lagere tevredenheid) P=0.893*
Gemiddelde 2.07 204 1.73 P=0.257#
Standaardafwijking  0.792 0.477 0.434 P=0.202*

QOD-LCT N=28 N=9 N=5
Gemiddelde 3.89 4.07 444 P=0.560*
P=0.265#
P=0.016"
‘Personhood” 4.36 4.19 4.50 P=0.595*
P=0.436#
P=0.630"
‘Closure’ 3.64 385 394 P=0.631*
P=0.882#
P=0.552"
‘Preparatory tasks' 345 396 420 P=0.201*
P=0.644#
P=0.140"

*Vergelijking interventie groep 1.0 en controlegroep 1.0

#Vergelijking interventie groep 1.0 en interventie groep 2.0

* Vergelijking interventie groep 2.0 en control groep 1.0
Perspectief huisarts
In totaal hebben zes huisartsen deelgenomen aan de interviews (response rate: 20.7%, 50% vrouw). De resultaten zijn per
hoofdonderwerp beschreven in tabel 3.

Tabel 3. Resultaten perspectief huisarts
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Hoofdonderwerp en relevante antwoorden

Relevante informatie

Quote

Reden voor inclusie in zorgpad

- Surprise question (N=5)
- Plotselinge achteruitgang (N=4)

Moment van inclusie
- Optijd (N=3)
- Te laat (N=3)

Het begin van de palliatieve fase vaak
lastig in te schatten is.

Ervaringen gesprek laatste levensfase

De sfeer van het gesprek is afhankelijk

Tk voel met niet altijd niet op mijn gemak

- ‘Gewoon’ werk (N=3) van de patiént; heeft hij/zij realistische  bij dit onderdeel van mijn werk.’
- Lastig (N=1) verwachtingen, kan de patiént er ‘Soms zijn de gesprekken erg intens maar
- Mooi (N=1) makkelijk over praten. ze zijn zeer belangrijk’.

Verbeterpunten voor het zorgpad Door gebruik te maken van digitale ‘Over het algemeen zijn er te veel

- Het gebruiken van één medisch dossier door alle

zorg professionals.
- Meer bekendheid creéren voor het zorgpad.

- Sommige elementen van het zorgpad overlappen

elkaar (N=2)
- Wens voor digitale formulieren (N=2)

formulieren zal de barriére om de
formulieren in te vullen verkleinen
waardoor uiteindelijk meer informatie
kan worden verzameld.

Jformulieren, waardoor het onoverzichtelijk
wordt'.

Ervaringen met verschillende elementen van het zorgpad

- Wilsverklaring is zeer bruikbaar (N=2)
- De verschillende elementen van het zorgpad
verstrekken de informatie goed

Deze wilsverklaring bestaat uit een
overzicht van alle medische wensen
(bijvoorbeeld niet reanimeren).

‘De wilsverklaring is fantastisch, het is
ideaal om aan de patiént te overhandigen.
Zo denkt de patiént tenminste na over zulke
onderwerpen’.

Behandeling in lijn met de wensen van de patiént

- Alle behandelingen in lijn met de wensen van de

patiént (N=6)

‘Alles gebeurt in goed overleg met de
patiént, hoewel de wensen van de patiént
over de tijd wel kunnen veranderen’.

Voorkeursplek van overlijden

- Huisarts op de hoogte van de voorkeursplek van

overlijden van hun patiénten (N=5)
- Thuis (N=4)
- Hospice (N=2)

De wensen van plek van overlijden
kunnen veranderen over de tijd.

Samenwerking met andere zorgprofessionals
- Algemene communicatie tussen alle
zorgprofessionals, wordt benoemd als goed

Doordat de thuiszorg nu alles digitaal
rapporteert in een platform voor
thuiszorg, heeft de huisarts hier geen
inzicht meer in.

‘ledereen is snel en makkelijk te bereiken.
Ook neemt iedereen de tijd om mee te
denken en je hebt totaal niet de indruk dat

Je stoort.’

Een huisarts benoemd specifiek de
‘korte lijn’ tussen de apotheek en de
huisarts als positief punt

Toegevoegde waarde van het zorgpad ‘Het zorgpad kan worden gezien als een
- Erkenning en tijdig bespreken van de palliatieve fase eyeopener voor zowel patiént als huisarts’.
(N=4) Het zorgproces van een patiént in de
- Het zorgpad biedt structuur aan de huisartsen. (N=3) palliatieve fase is veel duidelijker, meer
gestructureerd is geworden door het
gebruik van het zorgpad.’

Discussie

Over het algemeen waren de verschillende groepen vergelijkbaar in demografische kenmerken.

Wat de score op de HADS-depressie schaal betreft, scoorden patiénten van versie 2.0 significant hoger dan patiénten van
versie 1.0. In beide versies van het zorgpad willen de meeste patiénten thuis overlijden. Dit komt overeen met de bevindingen
van de interviews waaruit blijkt dat de patiénten van de meeste huisartsen thuis wensen te sterven. Daarnaast is thuisblijven
ook een van de meest genoemde behoeftes in de top drie behoeften. Dit komt overeen met de studie van Donker & Abarshi
waarin 88% van de geincludeerde patiénten aangeeft het liefst thuis te sterven.'® Daarnaast werden ‘'geen pijn’ en ‘een
specifieke reis willen maken’ veel benoemd als behoefte top drie. ‘Geen pijn’ als behoefte in de laatste levensfase kan door
ander onderzoek worden bevestigd. Het onderzoek van Zijlstra concludeerde namelijk: ‘Goede pijnbestrijding heeft in deze

levensfase de hoogste prioriteit, ongeacht welke medicatie nodig is' 1

Wat familieleden betreft is de zorglast (score EDIZ) in beide interventiegroepen iets hoger dan in de controlegroep. Daarnaast
wijst de ervaren kwaliteit van zorg (score FAMCARE) op een hogere tevredenheid in beide interventie groepen vergeleken met
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de controlegroep. Deelnemers van het zorgpad zijn dus gemiddeld meer tevreden dan patiénten met reguliere palliatieve
zorg.

Over het algemeen waren de huisartsen erg positief over het zorgpad. Er is meer bewustzijn gecreéerd voor de palliatieve
fase en het belang van het tijdig bespreken ervan. Daarnaast krijgen patiénten de kans om mee te denken en te praten over
hun levenseinde wensen. Dit kan vervolgens de Shared Decision Making (SDM) vergemakkelijken. Het algemene doel van SDM
is om het zorgproces af te stemmen op de behoeften, wensen en voorkeuren van de patiént.18 Volgens alle huisartsen
werden alle medische behandelingen afgestemd op de wensen van de patiént. Een huisarts noemde de verschillende
onderdelen van het zorgpad als eyeopener voor zowel patiént als huisarts. Dit kan worden bevestigd door de studie van
Koekoek, Breugem en Vorderman die ook de ervaringen en het effect van een palliatief zorgpad in Nederland onderzochten.
Volgens dit onderzoek wordt door het gebruik van het palliatief zorgpad een toename van bewustwording en kennis bij de
zorgverleners onderkend."®

Na implementatie van het zorgpad werden de wensen en voorkeuren van de patiént tijdig besproken. Dit is een voordeel van
dit zorgpad ten opzichte van de reguliere zorg. In vergelijking met het onderzoek van Donker & Abarshi is, voor bijna de helft
van de patiénten die reguliere zorg ontvangen, hun huisarts niet op de hoogte van de voorkeursplek van overlijden. Het is
cruciaal om op tijd over deze wensen te communiceren om zorg te kunnen verlenen die is afgestemd op de wensen van de
|oatiér1t.16 Het zorgpad ‘Gewenste zorg in de laatste levensfase’ kan helpen om dit proces te verbeteren. De meeste
huisartsen binnen het zorgpad gaven aan op de hoogte te zijn van de voorkeursplek van overlijden voor de patiént.

Een andere opmerkelijke uitkomst van dit onderzoek is het moment waarop patiénten soms 'te laat’ worden geincludeerd in
het zorgpad. Een verklaring voor het 'te laat' includeren van patiénten is dat het juiste moment van het begin van de palliatieve
fase van patiénten erg moeilijk in te schatten is, wat ook door ander onderzoek wordt bevestigd.20 De belangrijkste reden
hiervoor is dat steeds meer mensen sterven aan chronisch progressieve ziekten die vaak moeilijk te voorspellen

ziektetrajecten hebben.?"%?

De grote kracht van dit onderzoek is dat de evaluatie van het zorgpad uit verschillende perspectieven bestond: patiénten,
familie en huisartsen. Hierdoor werden verschillende relevante perspectieven meegenomen. Ook de gehele situatie rondom
COVID-19 zou een mogelijk sterkt punt kunnen zijn voor dit onderzoek. Door de COVID-19-situatie konden patiénten in de
palliatieve fase meer aandacht besteden aan ACP omdat mensen met kwetsbaarheid meer kans hebben om te overlijden aan
acute infecties zoals COVID-19 en minder kans hebben om de intensive care te overleven.?> Hierdoor is voor deze patiénten
urgentie ontstaan om na te denken over een mogelijk overlijden, hun behandelwensen en de laatste levensfase.”* Aan de
andere kant kan de COVID-19-situatie ook worden geinterpreteerd als een mogelijke beperking van dit onderzoek. Deze
situatie kan de reden zijn voor de kleine groep geincludeerde huisartsen, wat ook een beperking van dit onderzoek is. Een
bezoek aan de huisartsenpraktijk was niet wenselijk vanwege het besmettingsgevaar. Daarnaast was telefonisch contact over
de interviews ook niet wenselijk vanwege de toch al hoge werkdruk door de COVID-19 pandemie.

De belangrijkste aanbeveling van deze studie is om het zorgpad ‘Gewenste zorg in de laatste levensfase’ op te nemen in het
reguliere zorgproces voor patiénten in de palliatieve fase.
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