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Samenvatting

Doel: Nagaan hoe ziekenhuisverpleegkundigen hun huidige en wenselijke rol zien in
gedeelde besluitvorming over potentieel levensverlengende behandelingen bij
patiénten in de laatste levensfase.

Methode: Een vragenlijst-onderzoek bestaande uit 12 stellingen over de wenselijke
betrokkenheid bij beslissingen over levensverlengende behandelingen, en 13 stellingen
over de feitelijke betrokkenheid van verpleegkundigen bij deze beslissingen.
Resultaten: In totaal reageerden 179 verpleegkundigen die zorg verlenen aan volwassen
patiénten in de laatste levensfase. Verpleegkundigen waren het eens dat zij een rol
moeten hebben in beslissingen over levensverlengende behandelingen, waarbij zij
aangaven het zeer eens te zijn met ‘Ik vind het mijn taak om op te komen voor mijn
patiént’ en ‘lIk vind het belangrijk dat mijn rol duidelijk is bij het ondersteunen van
patiénten bij het nemen van een behandelbeslissing’. Verpleegkundigen gaven aan dat
zij in de praktijk vaak niet betrokken zijn bij dergelijke beslissingen, met de minste
betrokkenheid bij ‘Actieve deelname aan gesprekken over behandelbeslissingen’ en ‘lk
ondersteun patiénten bij het nemen van een behandelbeslissing’.

Discussie: Toekomstig onderzoek moet zich richten op strategieén die verpleegkundigen
in staat stellen een actieve rol te spelen in besluitvorming.

Conclusie: Er is een discrepantie tussen de wenselijke en feitelijke rol van
verpleegkundigen bij de besluitvorming over mogelijk levensverlengende
behandelingen.
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Wat is bekend? Wat is nieuw?

¢ Beslissingen rondom het ¢ Verpleegkundigen zijn minder
levenseinde worden vaak betrokken bij gezamenlijke
gemaakt in samenspraak besluitvorming dan zij zouden
tussen de patiént en zijn/haar  willen;
behandelend arts; * Verpleegkundigen zien het als

¢ Verpleegkundigen beschikken  hun taak om patiénten te
vaak over relevante, ondersteunen bij het maken
aanvullende informatie, door  van een beslissing;
hun frequente en nauwe * Om meer betrokken te zijn bij
contact met patiénten in de besluitvorming over potentieel
laatste levensfase; levensverlengende

* Verpleegkundigen lijken nog behandelingen, hebben
onvoldoende betrokken te verpleegkundige o.a. behoefte
worden bij gezamenlijke aan duidelijkheid over hun rol,
besluitvorming. kennis en tijd.

Inleiding

Wat is de relevantie?

® Onze studie laat een
discrepantie zien tussen de

feitelijke en wenselijke rol van

verpleegkundigen bij

gedeelde besluitvorming over
potentieel levensverlengende

behandelingen;

® Onze studie geeft inzicht in de

ondersteuningsbehoefte die

verpleegkundigen hebben om

hun wenselijke rol bij
gezamenlijke besluitvorming
over levensverlengend
behandelen te realiseren.

Patiénten die zich in de laatste levensfase bevinden als gevolg van een gevorderde ziekte of
ouderdom worden vaak geconfronteerd met beslissingen over mogelijk levensverlengende
behandelingen (1, 2). In dit artikel definiéren wij patiénten in de laatste levensfase als patiénten met
een levensbedreigende progressieve ziekte met een beperkte levensverwachting (<1 jaar), of als
kwetsbare ouderen (d.w.z. ouder dan 70 jaar met multi-morbiditeit). Beslissingen over potentieel
levensverlengende behandelingen zijn bijvoorbeeld het starten, afzien of stoppen van
chemotherapie, radiotherapie, chirurgie, intraveneuze toediening van antibiotica of kunstmatige
voeding (2, 3). Dergelijke behandelingen hebben vaak, behalve levensverlenging, beperkt voor deel
(4, 5). Ook kunnen dergelijke behandelingen schadelijke bijwerkingen hebben, zoals misselijkheid,
vermoeidheid of bewegingsbeperkingen, en daardoor de kwaliteit van leven van een patiént schaden
(5-7). In deze specifieke situaties kunnen moeilijke afwegingen aan de orde zijn: enerzijds het
aanbieden van een behandeling die mogelijk leidt tot levensverlenging maar die ook schadelijke
bijwerkingen kan hebben die de kwaliteit van leven kunnen verminderen, of anderzijds het afzien of
stoppen van de behandeling en het centraal stellen van de kwaliteit van leven.

Idealiter worden keuzes over mogelijk levensverlengende behandelingen gemaakt na zorgvuldige
afweging van de risico’s en voordelen (5, 8-10). Gedeelde besluitvorming kan worden gedefinieerd
als een benadering van behandelbeslissingen, waarbij zowel de kennis en expertise van
zorgprofessionals als de waarden en voorkeuren van patiénten worden betrokken (11, 12). Dit is van
belang om patiénten, naasten en zorgverleners te helpen bij het expliciet maken van de voorkeur van
de patiént over de behandelopties, inclusief de optie om af te zien van een mogelijk
levensverlengende behandeling (5, 11). Om de voorkeur van een patiént mee te nemen, kunnen vier
stappen worden onderscheiden: (1) de patiént informeren dat er een beslissing moet worden
genomen en dat de mening van de patiént belangrijk is; (II) de opties uitleggen, inclusief de voor- en
nadelen; (Ill) de voorkeuren van de patiént verkennen; en (1V) tot een beslissing komen (12).
Beslissingen over potentieel levensverlengende behandelingen worden vaak genomen in dialoog
tussen patiént en arts. Er zijn aanwijzingen dat verpleegkundigen vaak niet betrokken zijn bij
gedeelde besluitvorming in het algemeen (13, 14), hoewel hun rol wel belangrijk wordt geacht (15).
Patiénten hebben nauw en frequent contact met verpleegkundigen en delen daarom vaak
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waardevolle informatie over hun wensen en voorkeuren met verpleegkundigen; informatie die zij
niet delen met hun arts (5, 9, 10). Verpleegkundigen kunnen optreden als intermediair tussen
patiénten en artsen (15). In een kwalitatieve studie vonden Bos-van den Hoek et al. dat
verpleegkundigen een aanvullende, faciliterende of ondersteunende rol kunnen hebben bij gedeelde
besluitvorming (16). Meer specifiek kunnen verpleegkundigen een bredere kijk geven op het welzijn
van de patiént, informatie die door de arts aan een patiént is gegeven verder toelichten en patiénten
en hun familie emotionele steun bieden (16-18). Het betrekken van verpleegkundigen bij het proces
van gedeelde besluitvorming zou kunnen leiden tot behandelbeslissingen die meer in
overeenstemming zijn met de waarden en voorkeuren van een patiént, wat ook kan leiden tot een
hogere kwaliteit van leven voor zowel patiénten als hun familie (16, 19, 20).

Verpleegkundigen kunnen dus een waardevolle bijdrage leveren aan gedeelde besluitvorming over
mogelijk levensverlengende behandelingen. Eerder onderzoek, voornamelijk uit Europa en Noord-
Amerika, beschrijft echter dat ziekenhuisverpleegkundigen minder betrokken lijken te zijn dan zij
zouden willen (16, 21-23). Daarnaast hebben verpleegkundigen aangegeven vaker betrokken te
willen worden bij beslissingen rond het levenseinde (24, 25). In het algemeen is wereldwijd
belangstelling voor gedeelde besluitvorming, dat wil zeggen in Europa, Noord-Amerika, Zuid-
Amerika, Australié en Azié (4, 26-28). Tegelijkertijd beperkt deze belangstelling zich vooral tot
betrokkenheid van zowel patiénten als artsen bij gedeelde besluitvorming. Ondanks deze
wereldwijde belangstelling voor gedeelde besluitvorming is er helaas weinig bekend over de
discrepantie tussen de feitelijke en gewenste betrokkenheid van verpleegkundigen, en hun behoefte
aan ondersteuning om hun gewenste rol in gedeelde besluitvorming te kunnen vervullen.

In deze studie worden de volgende vragen beantwoord:

1. Hoe zien ziekenhuisverpleegkundigen hun huidige en gewenste rol in gedeelde besluitvorming
over potentieel levensverlengende behandelingen bij patiénten in de laatste levensfase als gevolg
van een gevorderde ziekte of kwetsbare ouderdom?

2. Welke ondersteuning hebben ziekenhuisverpleegkundigen nodig om hun wenselijke rol te
vervullen en patiénten in de laatste levensfase te ondersteunen bij de besluitvorming over
mogelijk levensverlengende behandelingen?

Methode

In het voorjaar van 2019 hebben we een cross-sectionele kwantitatieve studie uitgevoerd onder
ziekenhuisverpleegkundigen in Nederland met een online vragenlijst.

Deelnemers

Verpleegkundigen werkzaam in ziekenhuizen werden benaderd via een bestaande landelijke
steekproef, het Panel Verpleging & Verzorging (www.nivel.nl/panelvenv) (29). Dit panel bestaat uit
een landelijk representatieve steekproef van zorgprofessionals die werkzaam zijn in de directe
cliéntenzorg bij een verscheidenheid aan instellingen in verschillende zorgsectoren.

Alle deelnemers van het panel hebben er eerder mee ingestemd regelmatig vragenlijsten over
beroepsinhoudelijke kwesties in te vullen. Voor deze studie hebben alleen deelnemers van het panel
die werkzaam zijn als verpleegkundige in een algemeen of universitair ziekenhuis (n = 502) een e-mail
ontvangen met informatie over het doel en de inhoud van de vragenlijst en een unieke link naar de
vragenlijst. De internetlink bleef gedurende een maand actief, tussen 26 april en 26 mei 2019. Om de
respons te vergroten werden maximaal twee herinneringen via e-mail gestuurd, 1 week en 3 weken
na de eerste uitnodiging. Respondenten konden meedingen naar 10 cadeaubonnen van elk 20 euro.
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Gegevensverzameling

De gegevens werden verzameld met behulp van een zelf ontwikkelde vragenlijst. Deze vragenlijst
was deels gebaseerd op bevindingen uit interviews in een eerdere studie, waarin verpleegkundigen
hun rol bij beslissingen over mogelijk levensverlengende behandeling beschreven als het controleren,
complementeren en faciliteren van het besluitvormingsproces (16). Naast deze items voegden we
een selectie van items toe uit de Role Competency Scale on Shared-Decision-Making-Nurses (SDM-N)
(30). De SDM-N bestaat uit 20 uitspraken over kennis, attitude, communicatievaardigheden en
aanpassingsvermogen (30). Omdat er geen Nederlandse versie van de SDM-N beschikbaar was,
vertaalde een senior onderzoeker alle 20 stellingen uit de oorspronkelijke Engelse versie naar het
Nederlands. Terug vertaling werd uitgevoerd door een onafhankelijke, tweetalige verpleegkundig
specialist die geen kennis had van de originele versie. Er waren een paar verschillen in de vertaalde
items ten opzichte van de oorspronkelijke Engelse versie (zoals ‘gezamenlijk’ in plaats van ‘gedeelde’
besluitvorming), en deze werden door middel van discussie opgelost. Vervolgens selecteerden we in
het onderzoeksteam de items die onze focus dekten, namelijk wat verpleegkundigen belangrijk
vinden (wenselijke rol) en hoe zij hun betrokkenheid beoordelen (feitelijke rol) bij beslissingen over
mogelijk levensverlengende behandelingen. Wij selecteerden aanvankelijk 10 van de 20 items van de
SDM-N schaal (zie bijlage) en pasten deze aan onze onderzoekfocus en -populatie aan (wij
veranderden bijvoorbeeld de woorden “besluitvormingsproces over de behandeling van kanker” in
“besluitvorming over behandelingen in de laatste levensfase”). Vervolgens hebben we drie stellingen
toegevoegd die betrekking hebben op de ondersteunende rol van verpleegkundigen.

De vragenlijst begon met items over achtergrondkenmerken, namelijk leeftijd, geslacht,
werkervaring, werksetting, hoogste niveau van verpleegkundige opleiding en hoe vaak de
verpleegkundige zorg verleent aan volwassen patiénten in de laatste levensfase (‘nooit’, ‘soms’ of
‘vaak’). Verpleegkundigen die aangaven zorg te verlenen aan deze patiéntengroep werden
uitgenodigd de vragenlijst in te vullen. De vragenlijst bestond uit twee delen: een deel over
wenselijke en een deel over feitelijke betrokkenheid. Het onderdeel over wenselijke betrokkenheid
bestond uit 12 stellingen, te beginnen met “lk denk dat het, gezien de besluitvorming over
levensverlengende behandeling, belangrijk is dat ik ...”, te beoordelen op een 5-punts Likert-schaal
variérend van 1 (“geheel oneens”), 2 (“oneens”), 3 (“oneens noch eens”), 4 (“eens”) tot 5 (“geheel
eens”).

Het tweede deel betrof de feitelijke betrokkenheid, die werd beoordeeld aan de hand van 13
stellingen die begonnen met “Bij beslissingen over een mogelijk levensverlengende behandeling, ...”,
gewaardeerd op een 5-punts Likert-schaal van 1 (“nooit”), 2 (“soms”), 3 (“regelmatig”), 4 (“vaak”) tot
5 (“altijd”). Aan het eind van elk onderdeel konden verpleegkundigen in vrije tekst opmerkingen
maken over hun wenselijke rol of hun feitelijke betrokkenheid.

In een laatste onderdeel werd verpleegkundigen gevraagd wat zij voor zichzelf en hun team nodig
hebben om patiénten in de laatste levensfase te ondersteunen bij beslissingen over mogelijk
levensverlengende behandelingen. Deze vragen hadden multiple-choice antwoordmogelijkheden,
gebaseerd op de eerder gehouden interviews (16). Daarnaast konden verpleegkundigen deze
antwoorden aanvullen met vrije-tekst commentaren.

Ethische overwegingen

Voor dit vragenlijstonderzoek was geen formele ethische goedkeuring vereist, aangezien de
Nederlandse Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen alleen ethische goedkeuring
van een Medisch-Ethische toetsingscommissie vereist als het medisch onderzoek betreft waarbij
deelnemers aan procedures worden onderworpen of gedragsregels moeten volgen.
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Deelname aan de studie was vrijwillig. De toestemming van de deelnemers werd verkregen via
terugzending van een ingevulde vragenlijst. De vragenlijstgegevens warden anoniem opgeslagen en
geanalyseerd, in overeenstemming met de Algemene Verordening Gegevensbescherming. Deze
studie werd uitgevoerd in overeenstemming met de richtlijnen voor Good Clinical Practice.

Data analyse

Er werden beschrijvende analyses uitgevoerd op de achtergrond kenmerken leeftijd, geslacht en
werkervaring (in jaren) van de verpleegkundigen.

Om de scores voor de wenselijke en feitelijke betrokkenheid begrijpelijker te maken, werden ze
berekend overeenkomstig de formule van de negen-item Shared-Decision-Making-Questionnaire en
de vragenlijst voor gedeelde besluitvorming vanuit het perspectief van de arts (SDM-Q-doc) (31, 32).
De scores werden gepresenteerd als percentages, waarbij 100% staat voor het hoogste niveau van
gewenste of feitelijke betrokkenheid en 0% voor het laagste niveau van gewenste of feitelijke
betrokkenheid. Om de score te berekenen, werden de ruwe scores vermenigvuldigd met 20/12
(wenselijke betrokkenheid) of 20/13 (feitelijke betrokkenheid) (31). Normaliteitstesten (Kolmogorov-
Smirnov en Shapiro-Wilk), toonden aan dat alleen de scores voor de wenselijke rol normaal verdeeld
waren. Aangezien de scores op feitelijke betrokkenheid niet normaal verdeeld waren, werden niet-
parametrische analyses (mediaan scores met interkwartielafstand) gebruikt om alle scores weer te
geven. Voor de resultaten werden beschrijvende analyses gebruikt. Open opmerkingen werden
alleen gebruikt om de resultaten verder te illustreren; er werd geen verdere analyse uitgevoerd op
de open opmerkingen. De vragen over de behoeften van verpleegkundigen aan ondersteuning
werden eveneens geanalyseerd met behulp van beschrijvende statistiek. De Wilcoxon Signed-Rank
test werd gebruikt om te bepalen of er sprake was van een statistisch significant verschil tussen de
scores voor de wenselijke en de feitelijke betrokkenheid. Alle statistische analyses werden
uitgevoerd met SPSS Statistics 26 (IBM Corporation). Een p-waarde <0,05 werd als statistisch
significant beschouwd.

[Tabel 1]

Validiteit en betrouwbaarheid

De SDM-N werd eerder betrouwbaar en valide bevonden (30). Omdat we de items vertaalden en
opnieuw formuleerden, en ook zelf ontwikkelde items toevoegden, testten we de face-validiteit met
twee ziekenhuisverpleegkundigen met behulp van het ‘think-aloud’ principe (33). De items bleken
gemakkelijk te begrijpen en er waren geen aanpassingen nodig na de test. Verder beoordeelden we
de interne consistentie door Cronbach’s alpha te berekenen, waarmee we evalueerden in hoeverre
de verschillende items van de vragenlijst hetzelfde concept meten. In onze studie bedroeg de
algehele Cronbach’s alpha 0,91. Voor de onderdelen “wenselijke betrokkenheid” en “feitelijke
betrokkenheid” bedroeg de Cronbach’s alfa respectievelijk 0,79 en 0,90.

Resultaten

In totaal stuurden 233 leden van het Panel Verpleging & Verzorging (respons 46%) de online
vragenlijst terug (Figuur 2). Van deze respondenten gaven 183 aan dat zij volwassen patiénten
verzorgden in de laatste levensfase als gevolg van levensbedreigende gevorderde ziekten of
kwetsbare ouderdom. Vier vragenlijsten werden uitgesloten van analyse omdat geen van de
stellingen was beantwoord. Er werden 179 vragenlijsten in de analyse opgenomen. De meeste
respondenten waren vrouwelijke verpleegkundigen, met een mediane leeftijd van 50 jaar en een
mediane werkervaring van 25 jaar (Tabel 1).
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Wenselijke rol van verpleegkundigen in gedeelde besluitvorming over mogelijk
levensverlengende behandelingen

De totale mediane score voor de wenselijke rol was 76,7% (interkwartiel bereik [IKB] 73,3% - 83,3%;
Figuur 1). Dit betekent dat de verpleegkundigen het ermee eens waren dat zij het liefst een rol
hadden bij het ondersteunen van de patiént met beslissingen over de behandeling, op basis van de
categorieén van 1 (0%-20%, geheel oneens) tot 5 (80%-100%, geheel eens).

De grootste overeenstemming werd gevonden bij de volgende stellingen: ‘Ik vind het mijn taak om
op te komen voor mijn patiént bij het nemen van beslissingen over levensverlengende
behandelingen’ (95% geheel eens of eens) en ‘lk vind het belangrijk dat mijn rol duidelijk is bij het
ondersteunen van patiénten bij beslissingen over levensverlengende behandelingen’ (90% geheel
eens of eens). Daarnaast gaven verpleegkundigen aan dat zij het belangrijk vinden om patiénten te
ondersteunen bij de besluitvorming over een behandeling (85% geheel eens of eens). Het minst eens
waren verpleegkundigen het met de stelling: ’lk vind het belangrijk dat mijn mening bij beslissingen
over levensverlengende behandelingen wordt gewaardeerd door patiénten’ (40% geheel eens of
eens) en ‘lk vind het belangrijk dat de behandelbeslissing uitsluitend wordt genomen op basis van de
wensen van de patiént’ (41% geheel eens of eens). Hoewel verpleegkundigen hun wenselijke rol als
uitvoerbaar beschouwen (71% geheel eens of eens), zien zij deze rol ook als complex (52% is het
geheel eens of eens). In de open opmerkingen voegden sommige verpleegkundigen hieraan toe dat
het belangrijk is dat de patiént goed geinformeerd is over de behandelopties en -uitkomsten voordat
deze op basis van eigen waarden de uiteindelijke keuze maakt.

[Figuur 1]

De feitelijke rol van verpleegkundigen in gedeelde besluitvorming over mogelijk
levensverlengende behandelingen

Voor hun feitelijke rol rapporteerden verpleegkundigen een algemene mediane score van 61,5% (IKR
52,3%-70,8%; Figuur 2), wat betekent dat zij soms of regelmatig betrokken zijn bij de besluitvorming
over potentieel levensverlengende behandelingen.

Wat de afzonderlijke stellingen betreft, werd de grootste overeenstemming gevonden met de
volgende stellingen: ‘Ik stel uitsluitend de patiént centraal tijdens het nemen van beslissingen over
levensverlengende behandelingen’ (62% altijd of vaak) en ‘lk kom op voor mijn patiént bij het nemen
van beslissingen over levensverlengende behandelingen’ (52% altijd of vaak). Het minst eens waren
de verpleegkundigen met de volgende uitspraken: ‘Ik ondersteun patiénten bij het nemen van
beslissingen over levensverlengende behandelingen’ (21% altijd of vaak) en ’Ik heb genoeg tijd om
deel te nemen aan gesprekken over behandelbeslissingen’ (22% altijd of vaak).

Verschillen tussen de feitelijke rol en wenselijke rol

De scores van verpleegkundigen op hun feitelijke rol waren significant lager in vergelijking tot hun
scores voor de wenselijke rol bij gedeelde besluitvorming over potentieel levensverlengende
behandelingen (mediane scores 61,5% en 76,7%, respectievelijk; p < .001).

Op individueel niveau varieerden de verschillen tussen de wenselijke en de feitelijke rol van
verpleegkundigen van min 19,2% tot plus 50,1%, met een mediaan verschil van 16,1% (IKR 8,8%-
22,7%). Elf verpleegkundigen rapporteerden een negatief verschil tussen hun wenselijke rol en hun
feitelijke rol (-0,3% tot -19,2%).
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[Figuur 2], [Tabel 2]

Behoefte aan ondersteuning om de wenselijke rol te vervullen

Om de gewenste rol bij gedeelde besluitvorming te vervullen, hebben verpleegkundigen behoefte
aan “tijd” (genoemd door 51,4% van de verpleegkundigen) en “duidelijke informatie overdracht”
door directe collega’s (33,1%) en artsen (32,6%; Tabel 2). Wat henzelf betreft, noemden
verpleegkundigen de behoefte aan meer kennis over palliatieve zorg (44,7% van de respondenten),
meer duidelijkheid over hun rol in de besluitvorming (32,4%) en meer vaardigheden in het
begeleiden van patiénten bij het levenseinde (31,8%; Tabel 3). In open opmerkingen voegden
verpleegkundigen goede communicatie, erkenning van hun deskundigheid en gelijkwaardigheid in
rollen toe als belangrijke factoren om hen te helpen hun wenselijke rol te vervullen in gedeelde
besluitvorming over potentieel levensverlengende behandelingen.

Discussie

De resultaten van onze studie lieten een significant verschil zien tussen de feitelijke rol en de
wenselijke rol van verpleegkundigen bij besluitvorming over potentieel levensverlengende
behandelingen bij patiénten die zich in de laatste levensfase bevinden als gevolg van gevorderde
ziekten of kwetsbaarheid. In het algemeen gaven verpleegkundigen hogere scores voor hun
wenselijke rol in de besluitvorming dan voor hun feitelijke rol (verschil van 15%). Om meer betrokken
te zijn bij beslissingen over potentieel levensverlengende behandelingen, gaven verpleegkundigen
aan dat ze vanuit de organisatie behoefte hebben aan meer tijd en training, en duidelijke overdracht
van informatie; zij gaven ook aan persoonlijk behoefte te hebben aan kennis en vaardigheden met
betrekking tot zorg rond het levenseinde, en meer duidelijkheid over hun rol in het
besluitvormingsproces.

In onze studie is er een grote kloof tussen het belang dat verpleegkundigen hechten aan het
ondersteunen van een patiént bij de besluitvorming over potentieel levensverlengende
behandelingen (85% van de verpleegkundigen is het daarmee eens of geheel eens) en de
daadwerkelijke ondersteuning die zij rapporteren (21% zegt vaak of altijd ondersteuning te bieden).
Uit eerder onderzoek bleek dat verpleegkundigen een ondersteunende rol kunnen vervullen voor
patiénten, familie en artsen door vertrouwensrelaties op te bouwen, empathie te tonen en
emotionele steun te bieden (16, 34). Ook bleek dat verpleegkundigen zich niet altijd bewust zijn van
hun bijdrage aan gedeelde besluitvorming, gezien de moeilijkheden die zij ervaren bij het beschrijven
van hun rol (16). Niettemin bevestigen onze onderzoeksresultaten eerdere aanwijzingen dat
verpleegkundigen minder betrokken zijn dan zij zouden willen. Als verpleegkundigen minder
betrokken zijn, kan dit er toe leiden dat patiénten zich minder gesteund voelen (35), maar het kan
ook leiden tot spanning bij verpleegkundigen (36). Dit bevestigt het belang van het ondersteunen van
verpleegkundigen bij het vervullen van hun rol.

[Tabel 3]

Het feit dat verpleegkundigen meer betrokken wilden zijn bij gedeelde besluitvorming is in
overeenstemming met andere studies naar besluitvorming rond het levenseinde (24, 25, 37). Eerder
zeiden verpleegkundigen dat zij een belangrijke rol zouden moeten hebben in de besluitvorming
gezien hun frequente contact met patiénten (25, 37). In onze studie waren de meeste
verpleegkundigen het er over eens dat deze wenselijke rol haalbaar is (71%), hoewel complex (52%).
Om hun betrokkenheid te vergroten, moet zowel aan individuele als organisatorische voorwaarden
worden voldaan. Men kan denken aan beslissingscoaches, die als taak hebben om
beslissingsconflicten te beoordelen, in te gaan op beslissingsbehoeften en
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begrip en steun te bieden (38). Verpleegkundigen hebben een goede positie om de rol van
beslissingscoach op zich te nemen, vooral nadat zij getraind zijn in kennis en vaardigheden (22, 38).
Als organisatievoorwaarde is steun van managers belangrijk om verpleegkundigen meer bij de
besluitvorming te betrekken (39). Deze steun kan bijvoorbeeld bestaan uit het bevorderen van een
interdisciplinaire aanpak waarbij professionals tijdig gesprekken initiéren over de wensen en
voorkeuren van de patiént over mogelijk levensverlengende behandelingen (15). Verpleegkundigen
kunnen proactief wilsverklaringen van patiénten voor toekomstige potentieel levensverlengende
behandeling bespreken en deze al dan niet door de patiént schriftelijk te laten vastleggen (40).

Verrassend genoeg meldden sommige verpleegkundigen dat hun feitelijke betrokkenheid groter is
dan hun wenselijke betrokkenheid. Dit zou erop wijzen dat niet alle verpleegkundigen er de voorkeur
aan geven meer betrokken te zijn bij gedeelde besluitvorming dan nu het geval is. Eerder is
gerapporteerd dat bepaalde kenmerken van professionals van invloed kunnen zijn op hun rol in
besluitvormingsprocessen (25, 37). Een grotere behoefte aan betrokkenheid bij besluitvorming werd
gevonden door verpleegkundigen die vrouw waren, een hogere verpleegkundige opleiding hadden
en in een ziekenhuissetting werkten (24, 37). Hoewel we niet beoogden inzicht te krijgen in factoren
die van invloed zouden kunnen zijn op de wens van verpleegkundigen om betrokken te zijn bij
besluitvorming, onderzochten we wel of geslacht, opleidingsniveau of functie samenhingen met het
gerapporteerde verschil tussen feitelijke en gewenste betrokkenheid. Deze tests lieten geen
significante effecten zien.

Als voorwaarden voor het bereiken van hun gewenste rol noemden verpleegkundigen voldoende
kennis, voldoende tijd en een duidelijke rol. De meeste verpleegkundigen waren het er over eens dat
er behoefte was aan training in kennis en vaardigheden met betrekking tot palliatieve zorg. Een
gebrek aan kennis belemmert de betrokkenheid van verpleegkundigen bij gedeelde besluitvorming
(38, 41). Eerdere studies beschreven de voordelen en effecten van training in besluitvorming op
kennis en vaardigheden (38, 41-43). Bij voorkeur is een dergelijke training interprofessioneel, gezien
het interprofessionele karakter van gedeelde besluitvorming over mogelijk levensverlengende
behandelingen (43). Interprofessionele training kan ook nuttig zijn bij het oefenen van
communicatieve en klinische leider schapsvaardigheden en met een gewenste rol in een team (43).
Het gerapporteerde gebrek aan tijd lijkt de behoefte om betrokken te zijn bij de besluitvorming
tegen te werken. Een gebrek aan tijd voor het bespreken van de behoeften van patiénten en voor de
overdracht van informatie tussen zorgprofessionals bleek eerder een knelpunt voor gedeelde
besluitvorming (13, 44). In onze studie gaf slechts 22% van de verpleegkundigen aan dat zij genoeg
tijd hebben om deel te nemen aan discussies over beslissingen over levensverlengende
behandelingen. Tegenwoordig moeten verpleegkundigen hun werk onder enorme tijdsdruk
uitvoeren. Daarom zou het goed zijn wanneer de opleiding zich richt op de integratie van gedeelde
besluitvorming in de dagelijkse werkzaamheden en op ondersteunende hulpmiddelen voor discussie
(45).

Sterke punten en beperkingen

Deze studie geeft inzicht in de percepties van verpleegkundigen op hun gewenste en feitelijke
betrokkenheid bij de besluitvorming over potentieel levensverlengende behandelingen in een
landelijke steekproef. Het gebruik van een landelijke steekproef van verpleegkundigen bevordert de
generaliseerbaarheid omdat deze steekproef representatief is, althans voor Nederland. Wij denken
dat onze resultaten ook relevant zijn voor onderzoekers en zorgprofessionals in andere landen. Er is
wereldwijd belangstelling voor de integratie van gedeelde besluitvorming in de dagelijkse praktijk,
ook met een substantiéle rol voor verpleegkundigen. De resultaten wijzen op een kloof tussen de
feitelijke rol van verpleegkundigen en hun wenselijke rol, en onderstrepen het belang om rekening te
houden met de wensen van verpleegkundigen bij de integratie van gedeelde besluitvorming.
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Het responspercentage van 46% was redelijk, maar de steekproef was relatief oud (mediane leeftijd
van 50 jaar). Daarom kunnen wij het risico van selectiebias niet uitsluiten. Mensen zullen eerder
responderen als ze sterke gevoelens hebben over een onderwerp, positief of negatief (46). In onze
studie is het mogelijk dat verpleegkundigen die niet betrokken zijn bij de zorg rond het levenseinde
niet hebben gereageerd, wat een onderschatting van de respons geeft. Een tweede beperking is dat
de zelf-gerapporteerde percepties van verpleegkundigen mogelijk niet de feitelijke situatie
weergeven. Aanvullende observaties zouden een beter beeld kunnen geven van de feitelijke
betrokkenheid. Aangezien in onze gegevens geen extreme scores werden gevonden, verwachten wij
niet dat deze beperkingen onze uitkomsten positief of negatief hebben beinvloed

Implicaties voor de verpleging

De onderzoeksresultaten tonen het belang aan van het verbeteren van de betrokkenheid van
verpleegkundigen bij gedeelde besluitvorming over potentieel levensverlengende behandelingen.
Verpleegkundigen zijn het niet alleen eens over hun behoefte aan een duidelijke rol in de
besluitvorming, ze zijn het er ook over eens dat deze rol bereikbaar moet zijn. Verpleegkundigen
moeten ondersteund worden in hun positionering in het proces van gedeelde besluitvorming.

Voor toekomstig onderzoek wordt aanbevolen zich te richten op strategieén om verpleegkundigen te
ondersteunen bij hun rol in de besluitvorming. Bovendien moet bij toekomstig onderzoek verder
worden gekeken naar de voorkeuren van verpleegkundigen voor hun betrokkenheid bij gedeelde
besluitvorming over potentieel levensverlengende behandelingen.

Conclusie

Er is een discrepantie tussen de wenselijke en feitelijke rol van verpleegkundigen in gedeelde
besluitvorming over mogelijk levensverlengende behandelingen bij patiénten in de laatste
levensfase. De meeste verpleegkundigen willen meer betrokken zijn dan in de praktijk het geval is. Er
zijn meer inspanningen nodig om ziekenhuisverpleegkundigen te ondersteunen bij het bereiken van
hun gewenste betrokkenheid bij gedeelde besluitvorming over potentieel levensverlengende
behandelingen.
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Tabellen en figuren

Tabel 1 Demografische gegevens.

Tabel 1 N=179
155 (86.6)
Leeftijd - mediaan (min-max) 50 (22-64)
Werkervaring in jaren
mediaan - min-max 25 (1-46)
Type ziekenhuis - n (%)
Algemeen ziekenhuis 142 (79.3)
Academisch ziekenhuis 37 (20.7)
Patientpopulatie - n (%)!
Volwassenen met ongeneeslijke vorm 169 (94.4)
van kanker 160 (89.3)
Volwassenen met andere ongeneeslijke
aandoeningen die op afzienbare 171 (95.5)
termijn levensbedreigend zijn
Ouderen met algemene kwetsbaarheid
Werkzaam als - n (%)
Verpleegkundige 87 (48.4)
Verpleegkundig specialist 11 (6.1)
Gespecialiseerd verpleegkundige 70(39.1)
Anders 111(6.1)
Soort afdeling - n (%)
Verpleegafdeling 122 (52.4)
Polikliniek 24 (10.3)
Dagbehandeling 24 (10.3)
Anders? 28 (12.0)
Specialisme - n (%)
Oncologie 48 (26.8)
Longziekten 36 (20.1)
Cardiologie 41 (22.9)
Neurologie 28 (15.6)
Geriatrie 18 (10.1)
Interne geneeskunde 40 (22.3)
Chirurgie 47 (26.3)
Anders # 79 (44.1)

' Meerdere antwoorden mogelijk

meerdere specialismen

t Zoals spoedeisende hulp of ondersteunende specialismen
§ Zoals spoedeisende hulp, nefrologie, IC, urologie of
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Figuur 1 Overzicht van antwoorden op de vragen over de wenselijke rol van verpleegkundigen bij
gezamenlijke besluitvorming ten aanzien van levensverlengende behandelingen.
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Figuur 2 Overzicht van antwoorden op de vragen over de feitelijke rol van verpleegkundigen bij
gezamenlijke besluitvorming ten aanzien van levensverlengende behandelingen.
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Tabel 2 Wat verpleegkundigen vanuit de afdeling het meest nodig hebben om volwassen patiénten
in de laatste levensfase te ondersteunen bij het nemen van behandelbeslissingen.

Tabel 2 N=175

N (%)
Tijd om gesprekken met patiénten aan te gaan over behandelbeslissingen 90(51.4)
Heldere informatieoverdracht over de patiént van mijn directe collega's 58(33.1)
Heldere informatieoverdracht over de patiént van de specialist 57(32.6)
Training of onderwijs 42(24.0)
Gezamenlijke afdelingsvisie over palliatieve zorg 41(23.4)
Erkenning van mijn rol bij behandelbeslissingen door specialisten 37(21.1)
Georganiseerde momenten om van elkaars ervaringen te leren 36(20.6)
Goede afstemming in EPD 35(20.0)
Duidelijkheid over mijn rol bij behandelbeslissingen 30(17.1)
Ruimte voor autonomie in mijn werk 15(8.6)
Erkenning van mijn rol bij behandelbeslissingen door overige disciplines 9(5.1)
Niets 6(34)
Anders 3(1.7)
Begeleiding van mijn zorgmanager over begeleiding van patiénten in de laatste levensfase 2(1.1)

N: aantal; T meerdere antwoorden mogelijk

Tabel 3 Wat verpleegkundigen zelf het meest nodig hebben om volwassen patiénten in de laatste

levensfase te ondersteunen bij het nemen van behandelbeslissingen.

Tabel 3 N=170

N (%)
Meer kennis over palliatieve zorg 76 (44.7)
Meer helderheid over wat mijn rol is bij het ondersteunen bij behandelbeslissingen 55(32.4)
Meer vaardig zijn in het begeleiden van patiénten naar de dood 54(31.8)
Meer vaardig zijn in gesprekstechnieken 35(20.6)
Meer kennis over de medische behandeling(en) 34 (20.0)
Meer vaardig zijn in het nemen van verpleegkundig leiderschap 32(18.8)
Niets 29(17.1)
Anders 3(1.8)

N: aantal; * meerdere antwoorden mogelijk
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