2017 — 2021 landelijke HOPEVOL studie HOPEVOL
HOspicezorg Passende bij de Eigenheid

van de zorgvrager en deze VOLgend; ~To—
hospicezorg vanuit het zorgvragers perspectief [TOEOMT

in samenspraak tussen hospicevoorzieningen,

professionals en onderzoek

mensen in de
palliatieve terminale
fase VOLgt

ZORGBELANG NLD
VPTZ NLD

Ly 2017 - 2021

PALHAG

FIBULA & IKNL

ACTIZ
Expertisecentrum Palliatieve Zorg Utrecht %

Uitgangspunten en aannames van het hybride ontwerpteam HOPEVOL*:

“Een hospice = een hospice” in perspectief van zorgvragers en verwijzers

Kwaliteit van hospicezorg hangt niet af van het type organisatie

Bij <3% van de zorgvragers is sprake van een hoog-complexe zorgvraag

‘Passende zorg’ kent verschillende definities vanuit visie; HOPEVOL ontwerpteam operationaliseert
Regionale verdeling van hospicezorg is behoefte gestuurd vanuit maatschappelijk perspectief

SR

Van potloodschets heden naar ingekleurd schilderij voor de toekomst door samenspraak van
Projectpartners, gidspanels (zorgvragers, zorgverleners, beleidsmakers, bestuurders) en onderzoekers

*Hospices, netwerkcooérdinatoren, patiéntvertegenwoordigers, onderzoekers en kwartiermakers consortium palliatieve zorg Midden Nederland, Septet, Utrecht, zomer 2016
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2017 — 2021 landelijke HOPEVOL studie

HOPEVOL

HOspicezorg Passende bij de Eigenheid van de zorgvrager en deze
VOLgend; hospicezorg vanuit het zorgvragers perspectief

Overall hypothese:

Alle type zorgvragers in alle type hospicevoorzieningen ervaren en ontvangen kwalitatief goede zorg. Dat wil zeggen, zorg die aansluit op individuele

zorg- en ondersteuningsbehoeften en prioriteiten, die ook evidence based en veilig is.

Kerncijfers 2018 bij start dossierstudie n=274
VPTZ (BTH) AHzN (HCH) ActiZ (PV)
124 35 115

Totaal aantal bedden: xxxx invullen door koepels

Kerncijfers 2021 bij formulering advies n= 35277
VPTZ (BTH) AHzN (HCH) ActiZ (PU)
1337 47? 1717

Totaal aantal bedden: _

Weergave hospices per koepelorganisatie; echter er zijn dubbele
tellingen doordat sommige voorzieningen 2 lidmaatschappen bij 2 koepels

In 2017 was het aantal niet-onverwachte overlijdens 105.766; dit aantal zal naar verwachting oplopen tot 216.000 in 2050 (Trendanalyse Palliatieve Zorg
2020, PZNL). Gemiddeld overlijden er in Nederland 10.600 mensen in een hospice; naar schatting zijn er 3 mantelzorgers per zieke zorgvrager die ook als

zorgvrager door het hospice worden herkend.

33% thuis

® verzorgingshuis
u verpleeghuis
" ziekenhuis

& * hospice/ bijna-thuis-huis/ PU "D

melgers

van overlijden bij verwacht overlijden.
Bron Sterfgevallenonderzoek, 2015

Expertisecentrum Palliatieve Zorg % UMC Utrecht



Bouwstenen eindadvies toekom

= een hospice”

“een hospice

Zorg en ondersteuning in BTH, PU en HCH; zorgvragers met westerse etniciteit >18 jr.

Uitgangspunten HOPEVOL

jgfonderzoek naar algemene
enmerken van zorgvragers op
moment van opname via a-selecte
steekproef van hospicevoorzieningen
die lid zijn van ActiZ, VPTZ Nederlan
en AHzN.

e|s er verschil in zorgvragers tussen de
3 hospicetypen?

Onderzoek:

c~nclusies

/
¢ Complexiteit en Stabiliteit van

de zorg

*Op basis van 2 modellen is
onderzocht of er verschil in
complexiteit en stabiliteit is in de
zorgvragers tussen de 3 hospicetypen

Onderzoek:

conclusies

geboden? D.w.z.
* Op tijd
« Continuiteit van zorg en gezamenlijke besluitvorming

* Integrale vier-dimensionele zorg op basis van een
beschikbaar individueel zorgplan

 Zorg gericht op comfort, kwaliteit van leven, sterven en
rouwen op basis van beschikbare (evidence based)
richtlijnen

® Zorg gericht waardigheid

 Zorg die vorm krijgt vanuit draaglast en draagkracht van
patiént en naasten

 Zorg en sterven op voorkeurslocatie

e Kwaliteitskaders
e Normenkaders

e Toekomstverkenning
palliatieve zorg

e Best practices

¢ \oorbeelden uit
andere sectoren

e “Passende Standaard”
0.b.v. McKinsey

e Inrichting veld
hospicezorg

e Adviezen voor
implementatie

T —

st hospicezorg Y HOPEVOL
'« Wordt er paJM

j
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EDHOPEVOL

Resultaten onderzoek verdeeld naar 3 hoofdvragen

toegepast in de 3 type Nederlandse hospicevoorzieningen
Bijna-Thuis Huizen (BTH); Palliatieve Units verpleeghuizen (PU); High Care Hospices (HCH)

Kenmerken zorgvragers (deel |)

Het betreft algemene kenmerken van zorgvragers zoals leeftijd, geslacht, burgerlijke staat, religie, opleidingsniveau,
etc. Ook is onderzocht welke aandoening(en) zorgvragers hebben en welke zorgvraag zij hebben wanneer zij
opgenomen in het hospice.

In totaal zijn 22 kenmerken meegenomen in het onderzoek

Complexiteit & Stabiliteit toegevoegd vraagstuk op initiatief gidspanels (deel Il)

* Complexiteit: de complexiteit van de zorgsituatie die wordt bepaald door de zorgbehoeften van de zorgvrager(s),
het sociale systeem van de zorgvrager en de situatie in het hospice (bezetting, capaciteit, deskundigheid)

* Stabiliteit: de mate waarin beleid is ingezet dat erop gericht is om passende zorg te verlenen met als resultaat
door zorgvragers ervaren rust & comfort

Passende zorg aan de hand van 7 uitkomstmaten (deel Il1)

* * Tijdigheid van verwijzing * Ervaren waardigheid (3 deelstudies)
¢ * Continuiteit van zorgrelatie * Aandacht voor draaglast en draagkracht
* * Vier-dimensioneel zorgplan * Sterven op locatie van voorkeur

* * Gebruik van evidence based richtlijnen palliatieve zorg
Expertisecentrum Palliatieve Zorg % UMC Utrecht




Methoden overzicht voor 11 deelstudies @HOPEVOL

medisch-ethisch goedgekeurde kwalitatieve en kwantitatieve onderzoeksdesigns

Dossier onderzoek

Kwantitatieve en kwalitatieve analyses van 16 dossiers van 17 hospices per type
hospicevoorziening via een onafhankelijke trekking (steekproef van 51) uit een totaal van 274
voor 1) kenmerken zorgvragers en 2) passende zorg (6 uitkomsten m.u.v. waardigheid)

803 zorgdossiers van zorgvragers die verbleven in BTH (n=267), PU (n= 264) en HCH (n=272)

=> Dossiers op basis van beschikbaarheid i) multidisciplinair/integraal via de hospicesetting met
aanvullende dossiers van ii) huisarts en/of iii) wijkverpleging

Vragenlijsten

voor 1) zorgvragers m.b.t. ervaren waardigheid en 2) hospiceleiding m.b.t. kenmerken
organisatie en werkwijze in de eigen specifieke setting

INEETS

met zorgvragers m.b.t. 1) verwachtingen van hospicezorg en 2) ervaren waardigheid

Gidspanels

Reflectie bijeenkomsten (3-4/jaar) op onderzoeksvragen en tussentijdse resultaten via

3 panels van zorgvragers, zorgverleners en beleidsmakers/bestuurders
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Kenmerken zorgvragers HOPEVOL

Vraagstelling

Hypothese

Resultaten
Feiten

Conclusie(s)

Reflecties

Wat zijn de algemene kenmerken van zorgvragers op moment van opname in een hospice?
Zijn hierin verschillen tussen de 3 hospicetypen?

Er zijn geen verschillen tussen kenmerken van zorgvragers in de 3 hospicetypen op moment van opname
OFWEL profielen van zorgvragers zijn bij opname

De algemene kenmerken van patiénten in de hospices komen overeen

* Zorgvragers zijn zowel mannen als vrouwen rond de 75 jaar, veelal van Nederlandse afkomst en veelal gehuwd of verweduwd

* Kanker komt als hoofddiagnose het meeste voor

* De mediane opname duur is 14 dagen (spreiding 6-36 dagen bij uitsluiting van zeer kort en zeer lang verblijf)

* In HCH worden meer zorgvragers ongepland opgenomen (grotere proportie zorgvragers die vanuit de thuissituatie wordt opgenomen)

In de multidimensionele zorgbehoeften (lichamelijk, psychisch, sociaal, existentieel) bij opname zijn geen verschillen te herkennen

* Bij opname hebben alle zorgvragers fysieke symptomen; de helft heeft psychische symptomen; een derde heeft sociale zorgbehoeften en een
kwart tot een derde heeft spirituele zorgbehoeften

* Zorgbehoeften in een combinatie van 4 dimensies komt bij 3-6% van de zorgvragers voor; een kwart tot een derde van de zorgvragers heeft
zorgbehoeften in 3 dimensies

Bij opname in het hospice verschillen zorgvragers die worden opgenomen niet tussen de drie type hospicevoorzieningen

* De aanname ten tijde van het HOPEVOL ontwerp, dat voor zorgvragers EN voor verwijzers een hospice = een hospice (dia 1) lijkt te worden
bevestigd in de gevonden resultaten. Dit sluit aan bij de deelstudie waarin patienten werden geinterviewd over hun verwachtingen t.a.v
hospicezorg: (potentiéle) zorgvragers hebben veel vertrouwen in EN hoge verwachtingen van de basis van de hospicezorg en gaan zich er pas in
verdiepen wanneer de vraag actueel wordt (Koorn RM et al. Who Are Hospice Patients and What Care Is Provided in Hospices? A Pilot Study. Am
J Hosp Palliat Care. 2020 Jun;37(6):448-454). Gidspanels hebben vertrouwen en hoge verwachtingen herkend en bevestigd.

* In niet alle dossiers zijn zorgbehoeften bij opname expliciet beschreven; er lijkt dus niet systematisch te worden uitgevraagd zoals in het

Kwaliteitskader Palliatieve Zorg Nederland wordt aanbevolen
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Complexiteit en Stabiliteit zorgvragers HOPEVOL

Vraagstelling

Hypotheses

Resultaten onderzoek
Richtinggevend

Conclusie(s)

Reflecties

Complexiteit als een uiting van de patiént, zijn sociale omgeving en de betrokken zorg in de context kan ondersteunen bij de mate van generalistische
en specialistische zorg noodzakelijk om passende zorg te verlenen.
Stabiliteit wordt gezien als een uiting van deze zorgbehoeften over tijd

* Van alle zorgvragers verkeert <3% in een hoog-complexe situatie (bron: PalHag 2015)
* Stabiliteit in de fysieke dimensie zal toenemen gedurende het eerste deel van de opname en weer afnemen richting overlijden
» Stabiliteit in de sociale en spirituele dimensie komt pas later in beeld en kan afnemen na opname (bron: gidspanels)

Complexiteit

Het werken met een modelmatige weergave van complexiteit (PALCOM) bleek onmogelijk door het ontbreken van gegevens in dossiers. Op basis van

lezing van inhoudelijke rapportages zijn inschattingen gemaakt door de onderzoekers (klinische professionals) over de complexiteit van de

zorgbehoeften van zorgvragers in eerste 72 uur na opname:

* de helft heeft een laag-complexe zorgbehoefte

* een kwart heeft een middelmatig-complexe zorgbehoefte

* tot 7 % van de zorgvragers werd geidentificeerd met een hoog-complexe zorgbehoefte.

* De bevindingen laten een constante van deze inschattingen zien gedurende de totale opname tot in de laatste 72 uur; daarna is een toename van
zorgvragers gevonden met een hoog complexe zorgvraag tot 13 % van de zorgvragers

Stabiliteit

* lijkt zich bij alle zorgvragers zoals verwacht door de gidspanels te verbeteren van de eerste naar de middelste 72 uur van de opname

* Inde laatste 72 uur lijkt de stabiliteit af te nemen

Wanneer niet per type hospice maar naar een specifiek op de palliatieve zorg gebaseerde structuur van dosssiervoering wordt gekeken (methodiek

palliatief redeneren, individueel zorg(leef)plan) dan is complexiteit en stabiliteit in dossiers zonder specifieke structuur moeilijk te duiden.

Gezien de overeenkomsten in zorgvragersprofielen bij opname is het onwaarschijnlijk dat er grote verschillen zijn in complexiteit van de
zorgbehoeften.

Er is een risico dat de mate van hogere complexiteit van zorgbehoeften niet wordt gezien in hospicevoorzieningen waar integrale samenwerking (via
multidisciplinair overleg, systematische probleemanalyse en gezamenlijke dossiervoering) ontbreekt.

Complexiteit en stabiliteit lijken geen concepten te zijn die als richtinggevend voor de inrichting van de zorg worden gebruikt.
De leden van de gidspanels lijken vanuit een bovengemiddelde expertise te hebben gereflecteerd op het belang van deze concep
Expertisecentrum Palliatieve Zorg UMC Utrecht



Passende zorg 1: tijdigheid start hospicezorg HOPEVOL

Vraagstelling Worden zorgvragers tijdig in een hospice opgenomen; niet te laat (< 3 dagen voor overlijden) en niet te lang (> 3 maanden voor
overlijden)?

Hypothese De meeste zorgvragers worden tijdig in een hospice opgenomen
Er is geen verschil in bevindingen tussen de 3 type hospicevoorzieningen

Resultaten Opname duur
Feiten Van alle zorgvragers was het verblijf in het hospice samen te vatten als kort, middellang en lang
* 11tot 17% < 3 dagen
* 6tot 9% >3 maanden } 75% tussen 4 dgn en 3 mnd
* 1% > 6 maanden
Planning
De meeste zorgvragers worden gepland opgenomen: PU 92%; BTH 86%; HCH 79%
Ongeplande opnames komen in HCH meer voor dan in BTH en PU: 15% HCH versus 6% PU en 5% BTH
Levensverwachting
* De ingeschatte levensverwachting bij opname is voor het grootste deel van de zorgvragers beschreven als <3 maanden
» Veelal wordt dit niet verder gespecificeerd: bij 34% PU zorgvragers, bij 22% BTH zorgvragers en bij 12% HCH zorgvragers is de
ingeschatte levensverwachting bij opname liberhaupt niet gedocumenteerd

Conclusie * Tijdigheid is lastig in te schatten op basis van de dossiervoering omdat hierover weinig tot geen informatie is beschreven
* Voor opname lijkt de inschatting van tijdigheid niet richting gevend voor de inzet van het zorgaanbod

Reflectie * Wanneer de kenmerken van zorgvragers bij opname niet verschillen per hospicevoorziening dan is het verschil tussen ongeplande
opnames bij HCH versus de andere locaties opvallend. Dit zou kunnen betekenen dat er een ander probleem achter ligt, namelijk
beschikbaarheid van bedden op basis van de omvang van de locaties

* Ook de aanwezigheid van (zeer) lange opnames kan hier een uiting van zijn

* Een hele korte opname kan passend zijn, wanneer dit voor de zorgvragers als passend wordt ervaren

* Langdurige opnames kunnen passend zijn voor een individu wanneer de situatie grillig verloopt; de nadelen van langdurige opnames
voor de mentale gesteldheid van de zorgvrager wordt in het geheel onderbelicht (reflectie vanuit Leerwerkplatform Sept. 2021)

Expertisecentrum Palliatieve Zorg g:l:j:g UMC Utrecht



Passende zorg 2: continuiteit zorgrelaties YHOPEVOL

Deel 111 Passende zorg uitkomstmaat 2: continuiteit van zorgrelaties (formeel en informeel)

Vraagstelling In hoeverre worden bestaande informele en formele zorgrelaties (ontstaan gedurende de periode van levensbedreigende ziekte)
gecontinueerd bij opname in een hospice?

Hypothese Bestaande zorgrelaties worden in stand gehouden wanneer dit passend is in de werkwijze binnen de hospicevoorziening en
afgehecht met een warme overdracht wanneer die noodzakelijk is.
Er is geen verschil in bevindingen tussen de 3 type hospicevoorzieningen

Resultaten Het daadwerkelijk in kaart brengen van bestaande zorgrelaties wordt bij ongeveer een derde van de hospices gedaan: 27-37%
Richtinggevend * De eigen huisarts is bekend en indien van toepassing de verwijzer

* De wijkverpleging-verzorging wordt veelal in de verwijzing benoemd, of is door de overdracht in beeld

* Het in kaart brengen en gebruik maken van het bestaande netwerk van informele zorgverleners gebeurt slechts beperkt

Conclusie * De mate waarin gebruik wordt gemaakt van bestaande zorgrelaties wordt tijdens opname wordt alleen in uitzonderingen
gedocumenteerd
* Erzijn geen dossiers gevonden waarin bestaande zorgrelaties structureel in kaart zijn gebracht

Reflectie De bestaande zorgrelaties worden van belang geacht voor de individuele zorgvragers, de zieke en de naaste(n); dit lijkt geen thema
van belang in de dossiervoering en roept vervolgvragen op die door gesprek met zowel zorgvragers als zorgverleners verder moet
worden geduid om eventueel verbetermogelijkheden te concretiseren.

In eerder onderzoek (E Berk et al, 2017) gaven zorgverleners aan juist het sociale netwerk te willen ontlasten en daarom de vraag
om ondersteunende generalistische activiteiten te continueren ook niet te willen stellen. Alleen bij gebrek aan capaciteit in het
hospice vanwege een tekort aan vrijwilligers dan werden naasten gevraagd om bijv. de persoonlijke was te blijven doen.

Expertisecentrum Palliatieve Zorg % UMC Utrecht



Passende zorg 3: individueel zorgplan (IZP) HOPEVOL

Vraagstelling Wordt er in de zorg gewerkt met een vier-dimensioneel individueel zorgplan (IZP) waarin de waarden, wensen en behoeften van zorgvragers zijn beschreven
en de continuiteit van multidimensionele zorg voor de zorgvragers wordt ondersteund

Hypothese Alle zorgvragers in alle type hospices ervaren en ontvangen kwalitatief goede zorg: namelijk zorg die aansluit op de individuele zorg- en
ondersteuningsbehoeften en prioriteiten en die ook evidence based en veilig is. Er is geen verschil in bevindingen tussen de 3 type voorzieningen

Resultaten * Eris een groot verschil in het aantal IZP dat vindbaar was in de verschillende typen hospices: 116 in BTH, 151 in PU en 248 in HCH
Richtinggevend | * De mate waarin er in het IZP aandacht is voor alle vier de dimensies verschilt per hospice:

- de lichamelijke dimensie komt in alle IZP van alle hospices in 91 — 99% aan de orde

- de psychische dimensie kent een verschil in aandacht: 88% HCH, 59% BTH en 57% PU

- de beschrijving van de sociale dimensie kent ook veel diversiteit: 87% HCH, 49% BTH en 44% PU

- de mate van aandacht voor de spirituele dimensie is het kleinst: 76% HCH, 28% BTH en 17% PU

* Meer complexe informatie over het verlies van rollen en relaties of spiritualiteit en waardigheid wordt in het IZP nauwelijks gevonden

* Prioriteiten van zorgvragers worden in de IZP van 64% HCH, 42% BTH en 34% PU beschreven

* Beschrijving van cyclus van zorg voortkomend uit wensen/waarden/behoeften/prioriteiten i.r.t. de ervaren ‘last’, inzet van interventie(s) en doelstelling

daarvan alsook evaluatie van het zorgbeleid om de zorg verder bij te stellen is in (minder dan) de helft van de dossiers beschreven:

- ervaren problemen en het te volgen beleid wordt beschreven in 59% tot 75% van de IZP

- de doelstelling van zorgbeleid is geconcretiseerd bij zorgvragers in 52% HCH, 36% PU en 27% BTH

- de uitkomst van evaluatie en bijstelling beleid is zichtbaar in de IZP van 2% BTH, 7% PU en 32% HCH

Conclusie Een IZP is volgens de missie en visie van participerende hospices een universeel uitgangspunt. De vier dimensies komen voor in het individueel zorg(leef)plan
en kunnen verdiepend worden uitgewerkt om optimaal de waarden, wensen en behoeften van zorgvragers weer te geven en de continuiteit van
multidimensionele zorg in alle fases van het zorgproces te ondersteunen. Meer palliatie specifieke structuur van het IZP lijkt dit te ondersteunen.

Reflectie Uit de enquéte aan deelnemende hospices blijkt dat 12/13 BTH, 16/16 HCH en 11/13 PU een IZP gebruiken. Toch worden bij een groot aantal zorgvragers
geen zorgplannen aangetroffen. Dit kan te maken hebben met de structuur van deze zorgplannen. Niet alle systemen zijn even goed passend bij de snelle
veranderingen richting het levenseinde, dit wordt vooral aangegeven bij het zorgpleefplan dat veelal in PU gebruikt wordt
30% van de aantekeningen van onderzoekers betreft reflectie op “mogelijk niet passende zorg” vanwege het niet aansluiten van zorgplan en rapportage
Daar waar gidspanels aangeven dat er wel degelijk sprake is van uitvragen en verdiepen zien we dat niet terug in dossiers

Wanneer we kijken naar de ervaren waardigheid (uitkomstmaat 5) zijn het juist deze onderliggende . ..
. . : . Expertisecentrum Palliatieve Zorg UMC Utrecht
ervaringen die een grote afbreuk kunnen doen aan ervaren waardigheid.



Passende zorg 4: kwaliteit evidence based zorg HOPEVOL

Vraagstelling Wordt in alle hospices zorg geleverd volgens de actuele Landelijke Richtlijnen Palliatieve Zorg om kwaliteit en veiligheid van zorg en behandeling te garanderen? De

en beantwoording van deze vraag is uitgewerkt langs de 3 meest voorkomende zorgvragen in alle hospicevoorzieningen:

toelichting symptoom pijn (prevalentie 50% tijdens de gehele opname), syndroom delier (prevalentie 6% van begin tot 10% eind opname) en complexe interventie palliatieve
specifieke sedatie: 35% BTH, 37% HCH en 39% PU

methode Toetsing zorg pijn volgens twee criteria 1) medicatie en 2) evaluatie EN toetsing zorg delier volgens twee criteria 1) prodroom en 2) medicatie EN

toetsing palliatieve sedatie volgens drie criteria: 1) indicatie 2) medicatie 3) dosering
Alle zorginzet die onderbouwd/navolgbaar afweek van de richtlijn is beoordeeld als ‘gepast afwijken’ en dus als passende zorg.
Wanneer er geen volgordelijke lijn in analyse, medicatie (incl. dosering) en zorg is gevonden is dit geduid als ‘niet passende’ zorg met een veiligheidsrisico.

Hypothese Alle zorg die in hospices geboden wordt bij patienten met 1) het symptoom pijn, 2) het syndroom delier en 3) de complexe interventie palliatieve sedatie voldoet aan
uitvoering volgens de Landelijke Richtlijnen Palliatieve Zorg OF vindt op navolgbare wijze en met onderbouwing plaats volgens ‘passend afwijken van de richtlijn’
Er is geen verschil in bevindingen tussen de 3 type hospicevoorzieningen

Resultaten * Analyse op detail niveau vond plaats bij 112 zorgvragers met pijn; 53 met een delier en 116 behandeld met palliatieve sedatie
Feiten * Pijn:in 32% BTH, 47% PU en 61% HCH werd voldaan aan toepassing van de landelijke richtlijn
- Het evalueren van de behandeling wordt in mindere mate gedocumenteerd 35% BTH, 63% HCH en 45% PU
- Bij 2 zorgvragers (6%) in een BTH en 3 zorgvragers (8%) op een PU werd aan geen van de criteria voldaan.
* Delier: in 29% BTH, 78% HCH and 79% PU werd bij zorgvragers met een delier voldaan aan de 2 criteria; zowel prodroom (43%) als medicatie (38%) werden niet
volgens richtlijn uitgevoerd
* Palliatieve sedatie: in 35% BTH, 42% PU en 63% HCH werden de 3 criteria van palliatieve sedatie beschreven; documentatie van evaluatie bleef achter met 35% BTH,
69% HCH en 50% PU gedocumenteerd. In de rapportage van 3 zorgvragers (2 in BTH; 1 in PU) werd geen van de criteria beschreven

Conclusie * Erzijn grote verschillen gevonden in de inzet van interventies voor het symptoom pijn, het syndroom delier en de complexe interventie palliatieve sedatie
* In BTH vindt 33% van de interventies volgens de landelijke richtlijnen plaats; in PU 50% en in HCH 67% .
* De kans op passende zorg is in HCH hoger dan in BTH wanneer we kijken naar het bieden van zorg bij pijn, delier en palliatieve sedatie volgens richtlijnen.
* InPU is de kans op passende zorg voor delier (79%) groter dan de kans op passende zorg voor pijn (47%) en palliatieve sedatie (42%)
* Reflecties van (medisch) onderzoekers over mogelijk niet passende zorg gaan veel over de inzet van medicatie, ook voor pijn, delier en palliatieve sedatie. Het
gaat dan vooral over een ongewone combinatie van medicatie en hoge doseringen of opbouw in doseringen (sedatie)

Reflectie In de steekproef zijn pijn, delier en palliatieve sedatie hoog frequent voorkomende zorgvragen, de inzet en uitvoering van zorg vraagt dus een optimale inzet van zorg om
recht te doen aan het specialistische karakter van de hospicezorg. Naast het feit dat meer individuele huisartsen de zorg in BTH verlenen lijkt er ook samenhang met
structuur keuzes in deze hospices, bijv. een IZP en structureel multidisciplinair overleg (MDO).
Deze structuren maken de zorg en interventies navolgbaar en controleerbaar voor collega’s.
NB vanuit Gidspanels: wat niet beschreven is vergroot het risico op niet-passende zorg en het vermogen samen te leren
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Passende zorg 5: waardigheid (1) HOPEVOL

Vraagstelling Wat is waardigheid volgens zorgvragers en zorgverleners en hoe kan de zorg het gevoel van waardigheid ondersteunen?

Hypothese Zorgvragers ontvangen zorg die de individuele waardigheid optimaal ondersteunt.
De betrokkenheid van vrijwilligers leidt tot positieve verschillen in de ervaren waardigheid in alle 3 type hospicevoorzieningen

Resultaten Waardigheid is door zorgvragers en zorgverleners verwoord in 5 thema’s:

Feiten J

Respect: jezelf mogen zijn en dat anderen dat toelaten

Autonomie en ‘actor schap’: zelf kunnen beslissen en doen, want doen is een uitdrukking van wie je bent
Empathie: de actieve belangstelling van de ander

Participatie: je hoort er nog bij, je doet er toe en kunt iets betekenen

In goede handen zijn: een veilige omgeving ervaren waar je je in vertrouwen aan kunt overgeven

Dialoog

Zorgvragers geven nadrukkelijk aan serieus genomen te willen worden en dus concreet door zorgverleners bevraagd te worden op wat hen helpt gevoel
van waardigheid te behouden

Zorgverleners zijn geneigd af te stemmen op basis van observaties zoals horen, zien en (aan) voelen

Het afstemmen vindt plaats binnen alle thema’s, wat betekent dit voor een zorgvrager, wat zijn waarden wensen en behoeften en daarop afstemmen
van zorg en begeleiding.

Conclusie * De thema’s van waardigheid komen vrijwel identiek naar voren in de uitingen van zorgvragers als van zorgverleners
* Het afstemmen tussen zorgvragers en zorgverleners is essentieel
* De kans op passende zorg wordt groter als zorgverleners hun observaties toetsen bij de zorgvrager
Reflectie Toetsing op het begrijpen van de thema’s in de zin van ‘betekenis’ voor het eigen gedrag als zorgverlener vraagt gesprek voor bij- en nascholing.

Dit deel van het onderzoek is uitgevoerd onder verantwoordelijkheid van de Universiteit van Humanistiek (UvH)
Het betreft een pilotstudie participerende observatie, vragenlijstonderzoek en literatuurstudie
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Passende zorg 5: waardigheid (2) HOPEVOL

Vraagstelling Hoe wordt waardigheid ervaren door zorgvragers die verblijven in een hospice?

Hypothese Zorgvragers ontvangen zorg die de individuele waardigheid optimaal ondersteunt.
De betrokkenheid van vrijwilligers leidt tot positieve verschillen in de ervaren waardigheid in alle 3 type hospicevoorzieningen

Resultaten Ervaring

Feiten J

Uit de resultaten van het vragenlijst onderzoek blijkt dat zorgvragers over het algemeen waardigheid ervaren die voor hen van belang is
Er zijn 6 meest ervaren beperkingen van waardigheid:

niet in staat het normale leven te leiden: 83%

last van symptomen aanwezig: 74%

ADL afhankelijkheid: 71%

niet meer zijn wie je was: 55%

lichamelijke verzorging die niet aansluit: 47%

controle over het leven verliezen: 46%

Er zijn geen verschillen gevonden in de mate van ervaren (beperkingen in) waardigheid tussen de 3 hospicetypen

Incidenten

Incidenten waardoor minder waardigheid wordt ervaren zijn veelal gekoppeld aan de bejegening door één persoon.
Er zijn 5 ervaringen die de waardigheid het meest aantasten:

gebrek aan respect

moeten accepteren

het verlies van rollen

gevoel anderen tot last te zijn

verlies van privacy.

Er is geen verschil tussen de 3 hospicetypen voor wat betreft het aantal incidenten dat wordt genoemd

Conclusie * Erzijn 6 ervaringen die het gevoel van waardigheid beperken
* Deze ervaringen zijn juist ervaringen die aan 4-dimensionele zorgvuldigheid in de dossiervoering missen (zie uitkomstmaat 3: 1ZP)
Reflectie Hoewel de meest voorkomende verlieservaringen niet in de top vijf van ervaringen voorkomen die het meeste afbreuk doen aan waardigheid, worden

lichamelijke verzorging, symptomen en zijn wie je was ervaren als afbreuk doende van het gevoel van waardigheid.
Expertisecentrum Palliatieve Zorg UMC Utrecht



Passende zorg 6: draaglast naasten-zorgvragers' sy HOPEVOL

Vraagstelling

Hypothese

Resultaten
Richtinggevend

Conclusie

Reflectie

In hoeverre is er aandacht voor de draaglast en draagkracht van zorgvragers?

Hospices hebben aandacht voor de belasting van een ongeneeslijke aandoening op de naasten van de zieke zorgvragers naasten (naasten-zorgvragers).
Het basisprincipes vanuit de definitie van palliatieve zorg “de zorgvrager is een geheel met zijn omgeving” en de daaruit voortkomende
vanzelfsprekendheid om ook zorg te bieden aan de naasten-zorgvrager komt hierin tot uiting

Er is geen verschil in bevindingen tussen de 3 type hospicevoorzieningen

* Het in kaart brengen van de sociale dimensie is in de meeste hospices beperkt tot het benoemen van wie de naasten zijn en welke rol zij hebben in
relatie tot de zieke zorgvrager (partner, kind etc)

* De eerste contact persoon wordt in 86% HCH, 90% BTH en 93% PU genoteerd en aanwezigheid van mantelzorgers bij 62% PU tot 71% (BTH en HCH)

* Indien mantelzorgers geidentificeerd zijn, komt in 71 tot 80% aandacht voor naasten naar voren

* |In8% BTH, 15% PU en 17% HCH wordt draagkracht naasten in het IZP beschreven

* Informatie over (mogelijke) overbelasting van naasten ontbreekt bij 30% van HCH tot 51% BTH en 52% PU

* Het in kaart brengen van de sociale dimensie van een zorgvrager blijft veelal beperkt tot notatie van de functionele de rol van naasten alsook de positie
in de familie-/gezinsstructuur
* Een structurele methodische benadering is niet gezien

Aandacht voor de sociale context is veelal gestandaardiseerd met weinig diepgang. Dit is opmerkelijk omdat het onderzoek naar ervaren waardigheid van
zorgvragers laat zien dat verlies van sociale rollen en het gevoel “je naasten tot last te zijn” een grote invloed heeft op de ervaren waardigheid van
zorgvragers en vraagt om specifieke aandacht van zorgverleners. (uitkomstmaat 5)

Indien er problemen zijn die betrekking hebben op de naaste(n) die de zorg beinvloeden, dan wordt dit gerapporteerd (leerwerkplatform). In eerder
onderzoek naar multidimensionele zorg (De Graaf et al, 2020) gaven zorgverleners ook aan wel aandacht voor de naasten te hebben maar dit te zien als
reguliere zorg en alleen eventuele (grote) problemen te beschrijven

Zorg voor naasten is geen ‘product’ of ‘functie’ in indicering en wordt dus ook niet vanzelfsprekend als ‘rechtmatige zorg’ gezien.
De WHO principes van palliatieve zorg alsook die uit het Kwaliteitskader Palliatieve Zorg om waarden, wensen en behoeften van naasten-zorgvragers te

volgen lijken daarmee in het Nederlandse systeem onhaalbaar
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Passende zorg 7: wenslocatie van sterven HOPEVOL

Vraagstelling

Hypothese

Resultaten
Richtinggevend

Conclusie

Reflectie

Is er in hospices aandacht voor de voorkeurslocatie van sterven en krijgt deze voorkeur zoals beschreven bij opname, en/of eventueel bijgesteld tijdens
verblijf in het hospice, ook opvolging?

Zorgvragers overlijden op locatie van voorkeur als uiting van aansluiting bij waarden, wensen en behoeften
Er is geen verschil in bevindingen tussen de 3 type hospicevoorzieningen

Voorkeurslocatie bekend
* De voorkeurslocatie van overlijden is bij minder dan driekwart van de zorgvragers als bekend beschreven: 56% BTH, 60% PU en 66% HCH

Veranderingen in voorkeur

*  Veranderingen in voorkeurslocatie na opname is beschreven bij 7 BTH zorgvragers, 8 PU zorgvragers en 11 HCH zorgvragers

Nota bene: veelal betreft het hier de voorkeur voor een opname in een ander hospice

Soms betreft het een voorkeur voor terugkeer naar huis

*  De verandering van voorkeurslocatie van de zorgvrager(s) kreeg opvolging bij 1/7 BTH zorgvragers, 3/8 PU zorgvragers en 7/11 HCH zorgvragers
*  Veranderingen in voorkeurslocatie komen naar voren indien dit specifiek door een zorgvragers (en of zijn /haar naasten) wordt aangegeven

* In 35 tot 85% van de zorgvragers krijgt de verandering van de voorkeurslocatie van sterven geen opvolging

*  Structurele aandacht voor de voorkeurslocatie van overlijden ontbreekt en/of wordt niet genoteerd in het dossier
* De aanmelding voor een plaats in een specifiek hospice vindt veelal in overleg met zorgvragers plaats, echter deze aanmelding lijkt niet altijd overeen
te komen met de voorkeurslocatie van overlijden.

Structurele aandacht voor voorkeuren van de zorgvrager en naasten draagt bij aan het aansluiten bij de individuele waarden, wensen en behoeften.
Eerder onderzoek onder zorgverleners liet zien dat zorgverleners in hospices ervan uitgaan dat de opname alleen plaats vindt wanneer een zorgvrager ook
werkelijk in een hospice wil zijn. Dit leidt blijkbaar nog niet tot een actieve verkenning maar onbesproken aanname (E. Berk et al. 2017)
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DUIDING resultaten HOPEVOL studie
t.b.v. toekomstbestendige hospicezorg in Nederland

FAHOPEVOL

ERHOPEVOL
TOEKOMST HOspicezorg die
BEVESTIGEN OF VERWERPEN UITGANGSPUNTEN/AANNAMENS 2017? VAN DE HOSPICEZORG? [ "ieo e
Het zorgvragersperspectief in de hospicesetting onderzoeken is (nog) moeilijker dan verwacht!

1.

nensen in de
=

men
palliatieve terminale
ZORGBELANG NLD

fase VOLgt
VPTZ NLD
LSt 2017 - 2021
ACTIZ
g PALHAG

FIBULA & IKNL

“Een hospice = een hospice” in perspectief van zorgvragers en verwijzers
Gedeeltelijk verwerpen:

Er zijn feitelijke en richtinggevende verschillen gevonden

Verantwoordelijkheid om het vertrouwen van zorgvragers en verwijzers waar te maken
2. Kwaliteit van hospicezorg hangt niet af van het type organisatie
Gedeeltelijk verwerpen:

Er zijn feitelijke en richtinggevende verschillen gevonden

Samenwerkingsperspectief generalist en specialist vraagt nadere uitwerking
3.

Bij <3% van de zorgvragers is sprake van een hoog-complexe zorgvraag
Verwerpen:

Er zijn feitelijke verschillen gevonden

Er is een nieuwe definitie en beoordelingsmodel voorgesteld: VOOR, AAN & NA de POORT
4. ‘Passende zorg’ kent verschillende definities vanuit visie

Verwerpen:

Er zijn feitelijke en richtinggevende verschillen gevonden

Definitie Passende Zorg vraagt vervolg langs structuur en methodiek van interprofessioneel samenwerken
5. Regionale verdeling van hospicezorg is behoeftegestuurd vanuit maatschappelijk perspectief

Was geen onderzoeksvraag maar onderwerp van beleidsgesprek voor formulering advies
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EDHOPEVOL

Resultaten onderzoek verdeeld naar 3 hoofdvragen

toegepast in de 3 type Nederlandse hospicevoorzieningen
Bijna-Thuis Huizen (BTH); Palliatieve Units verpleeghuizen (PU); High Care Hospices (HCH)

Kenmerken zorgvragers (deel I)l

Het betreft algemene kenmerken van zorgvragers zoals leeftijd, geslacht, burgerlijke staat, religie, opleidingsniveau,
etc. Ook is onderzocht welke aandoening(en) zorgvragers hebben en welke zorgvraag zij hebben wanneer zij
opgenomen in het hospice.

In totaal zijn 22 kenmerken meegenomen in het onderzoek GEEN VERSCHILLEN GEVONDE,

Complexiteit & Stabiliteit toegevoegd vraagstuk op initiatief gidspanels (deel Il)

* Complexiteit: de complexiteit van de zorgsituatie die wordt bepaald door de zorgbehoeften van de zorgvrager(s),
het sociale systeem van de zorgvrager en de situatie in het hospice (bezetting, capaciteit, deskundigheid)

* Stabiliteit: de mate waarin beleid is ingezet dat erop gericht is om passende zorg te verlenen met als resultaat
door zorgvragers ervaren rust & comfort ONVOLDOENDE INFORMATIE GEVONDEN

Passende zorg aan de hand van 7 uitkomstmaten (deel Il IStructuur/methode (samen)werken!

* * Tijdigheid van verwijzing * Ervaren waardigheid (3 deelstudies)
¢ * Continuiteit van zorgrelatie * Aandacht voor draaglast en draagkracht
* * Vier-dimensioneel zorgplan * Sterven op locatie van voorkeur

* * Gebruik van evidence based richtlijnen palliatieve zorg MATIGE TOT GROTE VERSCHILLEN GEVONDEN
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