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KETENIMPLEMENTATIE IN DE PALLIATIEVE ZORG
Een onderzoek naar succesfactoren van de palliatieve zorgketen, door de ogen van de patiënt.

Dit is een samenvatting van het onderzoek naar ketenimplementatie in de palliatieve zorg in de regio Midden-Brabant. Netwerk Palliatieve Zorg Midden Brabant heeft de aanzet gegeven voor dit onderzoek. Daarnaast is het onderzoek uitgevoerd als afstudeerscriptie voor Beleids- en Organisatiewetenschappen, aan de Universiteit van Tilburg. De gehele scriptie is te downloaden via de website van de UvT.

De centrale vraag van dit onderzoek is als volgt:

“Wat zijn volgens de palliatieve patiënt de succesfactoren van ‘Netwerk Palliatieve Zorg Midden Brabant’, uitgaand van de centrale concepten van de zorgketen?” 
Het onderzoek probeert inzicht verkrijgen in de ervaringen en behoeften van de palliatieve patiënt, met betrekking tot de samenwerking in de palliatieve zorg (door middel van constructie en uitzetting van een vragenlijst). De vragenlijst is opgebouwd rond een aantal centrale concepten van de keten (afkomstig uit literatuuronderzoek). Tenslotte wordt bekeken hoe het werken volgens een ketenstructuur kan bijdragen aan de samenwerking in de palliatieve zorg. Met succesfactoren wordt gedoeld op de aspecten die van belang zijn voor het slagen van de zorgketen, zodat er een optimale kwaliteit van dienstverlening kan worden bereikt voor de patiënt. Er wordt onderzocht op welke aspecten de dienstverlening tekort komt aan de behoeften van de patiënt, en welke aspecten van ketenvorming bijdragen aan het tegemoetkomen aan deze behoeften.

Onderzoeksopzet
In de palliatieve zorg draait het om de patiënt. Verlichting van pijn en psychische hulp zijn hierbij van belang maar het gaat daarnaast om het totaalbeeld, de totale en geïntegreerde zorg. De hulpverleners zullen voorwaarden moeten scheppen om de optimale kwaliteit van leven te bereiken. De patiënt moet soms leren beseffen wat kwaliteit van leven is voor hem. En daarop volgend zal de hulpverlener zijn of haar eigen normen en waarden ten aanzien van de kwaliteit van het leven moeten loslaten en goed luisteren naar wat de patiënt of diens naasten wil.

De palliatieve patiënt wordt omschreven aan de hand van de volgende kenmerken:

-de patiënt bevindt zich in de laatste levensfase, genezing is niet meer mogelijk en overlijden is binnen afzienbare tijd te verwachten. De levensverwachting is korter dan 3 maanden.
Voor het meten van de patienttevredenheid is een vragenlijst ontwikkeld, die beoogt te meten in hoeverre de patient tevreden is over de samenwerking in de (ondervonden) palliatieve zorg. De vragenlijst is opgebouwd rond een aantal ketenconcepten. Dit zijn de aspecten van samenwerking waaraan volgens de ketenliteratuur moet worden voldaan voor het bereiken van een optimale samenwerking. Deze concepten worden verderop besproken. 

De patient is degene waar de zorgverlening om draait. Daarom zal in eerste instantie de focus liggen op de aspecten van de keten die van belang zijn voor de klant, en die direct zichtbaar zijn voor de klant. Er zullen zo veel mogelijk klanten worden ondervraagd. 

Om het onderzoek zo min mogelijk belastend te maken voor de respondenten (de palliatieve patiënten), is er gekozen voor een schriftelijke vragenlijst. De te gebruiken survey is reeds gevalideerd en hierbij is ook geconstateerd dat de vragenlijst als niet (te) belastend werd ervaren door de patiënten. De vragenlijst is gebaseerd op de vragenlijst Maastrichtse meetinstrumenten Tevredenheid Terminale Zorg (Instituut voor Gezondheidsethiek, Universiteit Maastricht, 2004).

De uiteindelijke vragenlijst is verder voorgelegd aan enkele deskundigen uit het palliatieve veld, waarmee vanuit de praktijk een oordeel is gegeven over de te hanteren vragenlijst. In een open interview werden een arts, een transferverpleegkundige, thuiszorgmanagers en verpleeghuismanagers geïnterviewd. Waar nodig werd de vragenlijst aangepast en aangevuld, aan de hand van aanwijzingen van de deskundigen. Op deze manier werd de validiteit van de vragenlijst zo veel mogelijk vergroot.

Uiteindelijk retourneerden 21 respondenten de vragenlijst. De volgende instellingen waren betrokken in het onderzoek:

-Thebe Thuiszorg (11 respondenten), 

-St. Elisabeth Ziekenhuis Tilburg (6 respondenten). 

-Hospice De Sporen (2 respondenten). 

-Serviceflat Molenwijck (2 respondenten). 

Ketens in de palliatieve zorg

Palliatieve zorg draait om patiënten in de laatste levensfase: er is een ziekte geconstateerd waarbij genezing niet meer mogelijk is. De levensverwachting is korter dan 3 maanden. Het doel is een zo goed mogelijke kwaliteit van leven in de laatste levensfase, door actieve, multidisciplinaire hulpverlening. Palliatieve zorg wordt op verschillende zorgplekken aangeboden: thuis, in het ziekenhuis, in een verpleeg- of verzorgingshuis, of in een hospice.

Een keten heeft een aantal kenmerken. Ten eerste bestaat een keten uit partijen: op zichzelf staande organisaties, die worden verbonden in de keten (om bovengenoemde, uiteenlopende redenen). Ook klanten kunnen worden aangemerkt als partij. 

Er is een zekere mate van afhankelijkheid. Dit betekent dat partijen zelfstandig hun taken kunnen uitvoeren, maar dat het ketenresultaat (en daarmee het eigen resultaat) afhankelijk is van de andere schakels in de keten. Iedere schakel in de keten voegt waarde toe aan het geheel. Een schakel overschrijdt organisatiegrenzen: binnen een organisatie kunnen meerdere schakels voorkomen, en er blijven geen zorgvragen liggen.

Er is een zekere mate van zelfstandigheid: ketenafspraken zijn bindend, niet dwingend. Er bestaat geen hierarchie in de keten: ook een ketenregisseur heeft geen leidende, maar slechts een inzichtelijke functie. In het primaire proces zijn alle waardetoevoegende activiteiten gericht op het gezamenlijk gestelde ketendoel (de patient). Eigen organisatiedoelen en processen zijn ondergeschikt aan het te bereiken ketendoel.

Hieronder worden de centrale concepten van de zorgketen besproken. Hierbij wordt besproken wat de resultaten van het tevredenheidsonderzoek over deze concepten waren.
Vraagsturing

Vraagsturing houdt in: ‘het gericht zijn op de klant in plaats van op de aanbieder’. Vraagsturing betekent: vraag en behoefte van de klant staan centraal, de klant heeft de uiteindelijke zeggenschap, de klant heeft middelen voor zeggenschap en inspraak, er wordt maatwerk geleverd: een persoonlijke, op de wensen van de klant toegespitste behandeling. 

In de palliatieve zorg draait het om het bereiken van een zo goed mogelijke kwaliteit van leven voor de patiënt. In de palliatieve zorg komt dit tot uiting in de aandacht van de hulpverleners voor de wensen van de patiënt, en de tegemoetkoming hieraan. De patiënt moet zoveel mogelijk zelf kunnen bepalen hoe zijn dagindeling is, welke activiteiten hij wil doen en wanneer hij zorg wil ontvangen. De planning rond de zorg moet zoveel mogelijk worden afgestemd op de planning van de patiënt, en niet andersom. Het komt in feite neer op een persoonlijke behandeling, waarbij voldoende binding met de patiënt van belang is om te kunnen weten hoe de patiënt zich het best voelt.

Vrijwel iedere patiënt geeft aan dat zowel verplegend personeel als artsen voldoende aandacht heeft voor de patiënt in kwestie. Men kan in voldoende mate wensen kenbaar maken. Hulpverleners hebben doorgaans voldoende tijd voor de patiënt, maar met name vanuit het ziekenhuis komen een aantal reacties die stellen dat er te weinig personeel en die het daarom te druk hebben. 

Samenwerking
Rond samenwerking tussen hulpverleners gaat het in de keten om afstemming van zorg volgens het zorgplan, continuïteit in processen, overdracht tussen hulpverleners en de toegevoegde waarde aan het ketenproces per schakel, en uiteindelijk de juiste behandeling. In de palliatieve zorg is sprake van complete zorg, waar verschillende hulpverleners in betrokken zijn. Continuïteit en afstemming spelen in de palliatieve zorg daarom een cruciale rol. 

Over het algemeen wordt ook met betrekking tot de samenwerking een positief oordeel gegeven, echter zijn er hier wel een aantal opmerkingen, deels afkomstig uit de open vragen. Ten eerste blijkt de hulpverlening niet altijd beschikbaar wanneer nodig. Daarnaast is de aansluiting en de communicatie niet altijd voldoende, bijvoorbeeld tussen arts en verpleging. Hierdoor komt het voor dat niet altijd de juiste zorg wordt ontvangen, bijvoorbeeld met betrekking tot medicijngebruik. Verder wordt aangegeven dat er niet altijd wordt gehandeld volgens het afgesproken zorgplan. Met betrekking tot ontslag en opname tussen hulpverleners antwoordde 40% met ‘niet van toepassing’. 

Complexiteit

Complexiteit heeft hier betrekking op de dynamiek en de diversiteit in de zorg. De voorspelbaarheid van het zorgproces kan variëren: er is sprake van een sterke interactie tussen de zorgverlener en de patiënt die kan leiden tot afwijkingen van het procesverloop. De diversiteit in de patiëntensamenstelling maakt de zorg complex. Om te kunnen voldoen aan vraagsturing is een individuele aanpak per patiënt geboden: er is behoefte aan maatwerk. Dit vraagt om een flexibele opstelling van de partners in de keten. Iedere patiënt is anders: de situatie van de patiënt hangt af van onder meer het ziektebeeld en -prognose, de thuissituatie (mantelzorgers), zelfredzaamheid, persoonlijke wensen van de patiënt, etc. Deze diversiteit vereist een flexibele en brede opstelling van de ketenpartners. Flexibiliteit om te kunnen aansluiten bij de persoonlijke situatie, en aanpassing van het hulpverleningsprogramma aan de situatie van de patiënt. 

Aan de andere kant moeten processen in de keten gecontroleerd plaatsvinden, en is een bepaalde mate van standaardisering gewenst om bepaalde knelpunten structureel te kunnen aanpakken.

Ook het oordeel over de persoonlijke behandeling en het aanpassen aan de situatie van de patiënt ontvangt positieve reacties. Doorgaans is het programma aangepast op de wensen en de situatie van de patient, en is er genoeg ruimte voor eventuele wijzigingen.
Keuzevrijheid
De patient kan zelf bepalen van welke zorg hij gebruik wenst te maken. De klant heeft de uiteindelijke zeggenschap, én de beschikking over middelen om deze zeggenschap tot uiting te laten komen en te kunnen handhaven. De patient krijgt een regisserende rol. In de chronische zorg willen patiënten betrokken zijn bij de regie van zorg, om zo zoveel mogelijk invulling te kunnen (blijven) geven aan het eigen leven. zo krijgt de patiënt meer keuzevrijheid en meer zelfverantwoordelijkheid krijgt. De palliatieve patiënt zal door zijn toestand slechts beperkt in staat zijn een dergelijke regisserende rol te vervullen. 

Om keuzevrijheid te hebben is het van belang dat er iets te kiezen valt, dat duidelijk is wat het aanbod is, en dat de patiënt zijn mening en zijn behoeften duidelijk kan maken. Hiervoor heeft de patiënt het volgende nodig: keuzemogelijkheden; informatie; inzicht in eigen behoeften en wensen; een sterke positie om veranderingen af te dwingen als dat nodig is; voldoende koopkracht; en tijd en inzet.

Een belangrijk aspect van goede gezondheidszorg voor mensen dat zij over zorg kunnen beschikken wanneer deze nodig is. Voor palliatieve patiënten is het van groot belang dat zij zeker kunnen zijn van zorg wanneer dit nodig is, en dat ze op de plaats kunnen zijn waar ze wensen te zijn. 

Het nieuwe zorgstelsel brengt keuzevrijheid met zich mee. Hierdoor is er meer marktwerking in de gezondheidszorg, maar hierover gaan echter zowel positieve als negatieve geluiden op.

Alle patiënten verblijven op de plaats waar ze wensen te zijn. De meeste patiënten geven aan voldoende invloed te hebben op de hulpverlening (dagelijks, en met betrekking tot het zorgplan), echter kan niet altijd zelf worden bepaald wanneer er gebruik wordt gemaakt van een bepaalde behandeling of hulpverlening. Ook zijn sommige hulpverleners niet altijd bereikbaar. De financiering van de zorg is over het algemeen goed geregeld.

Transparantie

Transparantie wil zeggen dat alle activiteiten en processen in de keten inzichtelijk worden gemaakt, waardoor er duidelijkheid ontstaat voor alle partijen en efficiëntere en effectievere samenwerking mogelijk wordt. De zorg dient helder gemaakt te worden: zowel de patiëntvraag als het aanbod en de mogelijkheden vanuit de zorginstellingen. Gebruik van ICT kan hieraan bijdragen. Snelle, directe communicatiemiddelen kunnen hierbij voorzien in een betere en snellere hulpverlening. Daarnaast wordt bijvoorbeeld hulpverlening op afstand makkelijker gemaakt. Dit is slechts een voorbeeld van het gebruik van technologie in de zorgketen. Andere voorbeelden van mogelijkheden en initiatieven zijn: het gebruik van internet/websites, voor informatievoorziening voor patiënten, patiëntenvolgsystemen, computersystemen van de zorginstellingen voor het uitwisselen van patiëntgegevens.

Verder speelt transparantie een rol in het vertrouwen tussen actoren in de keten. Vertrouwen tussen samenwerkende partijen, en ook vertrouwen van de klant naar de ketenpartners speelt een belangrijke rol: zeker wanneer de klant keuzevrijheid krijgt. In een vraaggestuurde keten, waarin marktwerking plaatsvindt, zullen klanten alleen kiezen voor de partners die verwachtingen van de klant waarmaken.

Zowel vanuit de patiënt als tussen hulpverleners is niet altijd alles duidelijk. Zo wordt aangegeven dat de hulpverlening niet altijd geheel duidelijk is, zowel van artsen als huishoudelijk hulp en volledige thuiszorg. Ook hulpverleners onderling zijn niet altijd geheel van elkaar op de hoogte: zo geeft een patiënt in de thuiszorg aan dat niet altijd wordt aangegeven welke hulpverlener er komt. Ook hier is echter het totaaloordeel positief: de hulpverlening is bekend met de situatie en het ziektebeeld van de patiënt, en er is voldoende communicatie.

Ketendenken

Dit wil zeggen: “het besef dat men deel uitmaakt van een groter proces, een ketendoel, dat in samenhang moet worden bezien en dat men in het bereiken van dit ketendoel afhankelijk is van degene die voorafgaand activiteiten heeft verricht en degene die het stokje overneemt.” Wanneer de organisaties in de keten een gezamenlijke visie ontwikkelen, komt dit ten goede aan het centraal stellen van de klant: het ketendoel (zijnde het beantwoorden aan de individuele vraag van de patiënt) wordt als belangrijker gezien dan het eigen organisatiedoel. Het traject wat de klant aflegt in de keten gaat dwars door de verschillende organisaties, op de manier die voor die klant het meest toepasselijk is. 

Het concept ‘ketendenken’ is op zichzelf niet zichtbaar voor de patiënt: het is een omslag in het denken van de organisaties in de keten. De patiënt kan deze indicatoren niet direct opmerken, en kan daarom ook geen mening vormen over dit onderwerp. De uitkomsten of doelstellingen van het ketendenken zijn echter wel zichtbaar voor de patiënt, en komen tot uiting in vraagsturing en regievoering (door de gezamenlijke visie), en afstemming en continuïteit in processen (door gemaakte ketenafspraken en trajectbeheer). Zo bezien vormt het ketendenken een belangrijke voorwaarde voor de andere indicatoren van het onderzoek.

Algemeen

Respondenten konden door middel van een open vraag aangeven wat ze goed en wat minder goed vinden aan de zorg. De meeste positieve reacties gaan over de betrokkenheid en de persoonlijke benadering van hulpverleners. Benadering en behandeling worden aangepast aan de situatie van de patiënt. De meeste patiënten geven aan dat er niets noodzakelijks veranderd hoeft te worden aan de zorg. Genoemde negatieve punten zijn dat het personeel het te druk heeft en daardoor niet altijd tijd genoeg heeft. Verdere opmerkingen betreffen inlevingsvermogen op de fysieke en psychische toestand van de patiënt, bureaucratie in de thuiszorg en bereikbaarheid tussen de thuiszorg en de huisartsenpost.
Conclusies van het onderzoek
In het algemeen is de palliatieve patiënt zeer tevreden over de ervaren zorg. Er worden enkele negatieve reacties bespeurd, met name op het gebied van beschikbaarheid en duidelijkheid van zorg, maar structureel gezien is er weinig negatieve klank rond de palliatieve zorg. Met betrekking tot alle onderzochte ketenconcepten geven respondenten positieve reacties. Ook in de open vragen geven respondenten regelmatig aan nergens problemen in te zien. Echter is een grootschaliger onderzoek geboden om een gefundeerde conclusie te kunnen trekken: hiervoor is de steekproef te klein.

Omdat de palliatieve patiënt zeer tevreden is over de palliatieve zorgverlening, is het moeilijk om aan te geven op welk gebied de palliatieve zorg zich zou moeten ontwikkelen om kwaliteit van zorg te kunnen verbeteren. Dit is immers niet nodig bevonden door de patiënt. Hierbij rijst de vraag ‘waarom dan ketenimplementatie?’ Wellicht liggen er problemen in de instellingssfeer (in concepten die niet gemeten kunnen worden bij de patiënt) waarin ketens een oplossing kunnen vormen? Het is in ieder geval verstandig een kosten/baten analyse te maken voor te beginnen aan ketenvorming. 
Dit onderzoek heeft geresulteerd in een eerste verkenning naar de implementatie van ketens in de palliatieve zorg. In het praktijkproces en tevens in diverse literatuur is opgevallen dat ketenvorming voornamelijk een proces is van bewustwording: het ketendenken. De actoren in de palliatieve zorg zijn echter al verbonden in een netwerk en staan daardoor al in een dergelijke mate met elkaar in verbinding, zodat kennisuitwisseling rond de zorg, het uiteindelijke doel van de samenwerking en het werken aan verbetering en uitbreiding van de palliatieve programma’s al bestaat. Het lijkt erop dat, hoewel de palliatieve zorgketen nog niet volledig is ontwikkeld, er wel wordt gewerkt aan de ketendoelen (dit resulteert dan ook reeds in een hoge mate van tevredenheid van de patiënt). Feitelijk kan er worden gesteld dat er al sprake is van een bepaald ketendenken, alleen heeft men niet dat niet direct zo betiteld. 

Een keten veronderstelt dat er geen enkele zorgvraag mag blijven liggen. Het blijven luisteren door de hulpverleners kan hierin een cruciale rol spelen, omdat dit de enige manier is waarop wensen en eventuele klachten van patiënten kenbaar gemaakt kunnen worden. Ten aanzien van aandacht voor de patiënt zijn er echter geen problemen ondervonden. Een aantal reacties hebben betrekking op persoonlijke of professionele kwaliteiten van hulpverleners en minder op de samenwerking: hieruit blijkt dat deze factoren het belangrijkst blijven in de (palliatieve) zorg. Ook de mate van zorgverlening speelt een rol: de tevredenheid is in de thuiszorg (waar patiënten een vastgesteld aantal uur per dag verzorging krijgen), minder dan in een hospice (waar continu een team aanwezig is dat 24 uur per dag zorg kan verlenen).

Volgens de literatuur vormen de gevonden concepten rond ketens de succesfactoren van de samenwerking. Alle concepten worden van belang geacht, door zowel professionals als patiënten. Met betrekking tot ketenvorming zijn er een aantal aspecten van ketens die niet door de patient worden opgemerkt. De succesfactoren van ketens die niet door de klant worden waargenomen, moeten worden nagegaan in de keten zelf. In de palliatieve zorg blijven medische, lichamelijke of psychologische behandelingen echter veruit de belangrijkste factoren. Een goede ketensamenwerking is een belangrijke ondersteuning voor de hulpverleners, waardoor zij hun werk beter kunnen doen.  
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