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1 Inleiding

In 2008 startte ZonMw in opdracht van het ministerie van VWS met een nieuw programma Ethiek en
Gezondheid. De doelstelling1 van dit programma was breed gedefinieerd. De definitieve evaluatie van
dit programma volgt in 2012 maar op proces punten is het programma reeds geévalueerd. Zowel door
de programmacommissie in de zelfevaluatie als door een externe evaluatiecommissie®.

In de zomer van 2011 heeft VWS een nieuwe opdracht verleend aan ZonMw voor een programma
Ethiek en Gezondheid. Het voorliggende programma is ondermeer gebaseerd op aandachtspunten uit
de evaluatie maar ook uit de bijeenkomsten die de afgelopen jaren zijn georganiseerd in het
programma Ethiek en Gezondheid 2008-2011. Zoals de expertmeeting® over ethiek en patiént waarbij
de vraag centraal stond hoe patiénten en gebruikers betrokken kunnen worden bij de uitwerking van
ethische vragen.

Een andere inbreng voor dit nieuwe programma is de serie van debatten dat ZonMw in het voorjaar
van 2011 organiseerde met de titel: ‘Van wieg tot graf; over ethische dilemma’s in de
gezondheidszorg’.” Het bijzondere aan deze debatten was de dialoog tussen wetenschappers
waaronder ethici, artsen, filosofen en juristen aan de ene kant en mensen die voor een dilemma
stonden of hadden gestaan aan de andere kant. De uitwisseling van ervaringen leverde belangrijke
inzichten op over hoe mensen omgaan met ethische dilemma’s en vragen. Het leverde ook
inspirerende discussies op over de gevolgen die deze diverse omgang voor de praktijk, de
wetenschap en de Kliniek heeft.

Hieruit is de vraag gekomen van VWS om het nieuwe programma te richten op de verbinding van
wetenschap en praktijk.

In deze programmatekst wordt nader toegelicht welke betekenis dit heeft voor de inrichting van het
programma Ethiek en Gezondheid 2012-2015.

Het programma biedt net zoals in het Ethiek en Gezondheid programma 2008-2011 ruimte aan twee
pijlers waarvan pijler 1 een open inschrijving kent en pijler 2 door VWS aangereikte onderzoek- c.qg.
beleidsvragen op het terrein van ethiek en gezondheid betreft.

1.1 Leeswijzer

Deze programmatekst is als volgt opgebouwd. In paragraaf 2 wordt beschreven wat er onder ethiek
wordt verstaan. Ook wordt verkend welke organisaties er op het gebied van ethiek en gezondheid zijn
en welke samenwerking aanwezig is of zal worden gezocht. Ook wordt er ingegaan op het thema
vraaggerichtheid ten aanzien van Ethiek en Gezondheid. In paragraaf 3 staan de doelstellingen
vermeld waarbij wordt ingegaan op de beide pijlers van het programma. In paragraaf 4 wordt kort
uitleg gegeven over de samenwerking binnen ZonMw ten aanzien van gelijksoortige programma’s en
in paragraaf 5 wordt ingegaan op de implementatie en communicatie doelstellingen. Paragraaf 6 gaat
in op management en organisatie en er wordt ingegaan op het plan van aanpak van het programma
en de maatschappelijke en wetenschappelijke criteria van het programma.

In paragraaf 7 wordt kort beschreven hoe het programma wordt geévalueerd en in paragraaf 8 hoe de
voortgang van het programma wordt gemonitord en in de laatste paragraaf staat de begroting van het
programma.

! Zie programmatekst Ethiek en Gezondheid 2008-2011 www.zonmw.nl p. 7

? Het definitieve rapport verschijnt in 2012

® Verslag expertmeeting september 2010 Ethiek en Patiént www.zonmw.nl

* Van Wieg tot Graf (2011) Over Ethische dilemma’s in de gezondheidszorg Den Haag: ZonMw
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2  Terreinverkenning en afbakening

Het is belangrijk om duidelijk te maken wat er wordt bedoeld met ethiek en met gezondheid. Ethische
vragen en dilemma’s raken iedereen. Het gevaar bestaat dat ethiek een verzamelnaam wordt zonder
dat duidelijk is wat ermee wordt bedoeld. In onderstaande paragraaf wordt dit toegelicht. Deze
uitwerking moet een kader bieden voor mogelijke indieners en geinteresseerden in het programma
Ethiek en Gezondheid 2012-2015.

2.1 Wat is ethieks’?

Ethiek gaat over de vraag wat goed is, in het bijzonder wat goed handelen is. De vraag naar het
goede is een morele vraag, terwijl ethiek gezien kan worden als academische discipline die op de
morele vraag een systematisch antwoord wil geven. Het betekent niet altijd dat ethiek een definitief
antwoord weet of kan geven: vaak zijn meerdere antwoorden verdedigbaar, en reflectie op een
bepaald probleem kan ook leiden tot het inzicht waarom het zo moeilijk oplosbaar is. Een aanleiding
voor het stellen van een morele vraag kan een concreet probleem of dilemma zijn waarbij het niet
duidelijk is wat goed handelen is in die specifieke situatie. Een dergelijk probleem of dilemma kan
opkomen bij een persoon maar ook bij een groep van mensen, bijvoorbeeld artsen, verpleegkundigen
of patiénten. Het kan ook opkomen uit een bepaalde cultuur of beweging.

ledereen kan voor een ethisch probleem komen te staan en iedereen kan uitgedaagd worden daar
over te reflecteren en na te denken wat goed handelen is in die specifieke situatie. Ethiek is een
academische discipline, voortgekomen uit de filosofie, waarin voor de omgang met ethische vragen of
dilemma’s een conceptueel en theoretisch kader wordt geschapen. Het gaat in de ethiek om een
systematische analyse van vragen en dilemma’s die in de praktijk leven waarin argumenten voor
bepaalde oplossingen worden geinventariseerd en gewogen, met behulp van in de ethiek ontwikkelde
methoden en theorieén. Ethiek is daarom niet alleen een academische maar ook een praktische
discipline. In deze uitwerking wordt een overtuigende en argumentatieve opbouw gegeven waarin ook
kritisch wordt bestudeerd hoe de vraag uit de praktijk tot stand is gekomen. De ethiek werkt niet alleen
reactief, maar zij werkt ook proactief: zij kan ook vragen stellen bij een bestaande praktijk. In beide
gevallen kan de ethiek mensen helpen een bepaalde keuze te maken, of dat op een of meer
verantwoorde manier te doen. Dat geldt voor artsen of verpleegkundigen, maar ook voor
beleidsmedewerkers, politici of burgers.

De vragen waarover de ethiek zich buigt en de antwoorden die zij kritisch onderzoekt zijn normatief
van aard. Daarin onderscheidt de ethiek zich van empirische wetenschappen. Maar uiteraard is een
goed begrip van de praktijk waarin morele vragen opkomen voor een ethische analyse een
onontbeerlijke voorwaarde. De ethiek kan daarbij gebruik maken van bestaande kennis, maar ethisch
onderzoek kan ook een empirische component hebben. Vaak zal het daarbij gaan om onderzoek naar
de manier waarop mensen in de praktijk met morele vragen en dilemma's omgaan, de opvattingen die
zij daarover hebben, en de redenen die zij voor hun keuzen geven. Ethisch onderzoek kan zich echter
nooit tot deze feitelijke gegevens beperken; die zullen altijd moeten worden meegenomen in een
normatieve afweging. Het doel is uiteindelijk om op een systematisch doordachte manier richting te
geven aan het goede handelen met betrekking tot gezondheid en gezondheidszorg. Dit kan het
handelen van de individuele burger zijn, de interactie tussen patiént en hulpverlener, de manier van
werken van een instelling of groep van instellingen, of het beleid voor de hele samenleving.

2.1.2 Gezondheid

Binnen dit programma wordt gezondheid breed geinterpreteerd. Care én cure in de volledige breedte
passen binnen dit programma, maar ook het individuele handelen en maatschappelijke structuren
voor zover deze gevolgen hebben voor de gezondheid.

® Hierbij is onder meer gebruik gemaakt van de uitleg van het CEG zie www.ceg.nl en ‘Ethiek in
discussie’ (2010) door Marriette van den Hoven, Lieke van der Scheer en Dick Willems. Assen: Van
Gorcum


http://www.ceg.nl/
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2.2 Relevante partijen ten aanzien van beleid, praktijk en onderzoek op het
programma terrein

Context

Vragen en dilemma’s op het terrein van ethiek en gezondheid zijn voortdurend onderwerp van
discussie. Door het ministerie van VWS, de Gezondheidsraad, de raad voor Volksgezondheid en Zorg
(RVZ), Centrum voor Ethiek en Gezondheid (CEG), het Rathenau instituut en NWO worden met
regelmaat activiteiten, signalementen en programma’s uitgezet op het gebied van ethiek.

Hieronder volgt een overzicht van de verschillende organisaties die zich op dit terrein begeven en de
(mogelijke) samenhang met het programma Ethiek en Gezondheid 2012-2015. Met de partijen wordt
regelmatig overleg gevoerd zodat onderwerpen en thema’s op elkaar aansluiten. Deze paragraaf wil
ook een kader aangeven welke partijen met regelmaat onderzoek of ethische vragen centraal stellen.
Voor mogelijke onderzoekers is het van belang om kennis te nemen wat er door verschillende
organisaties op het terrein van ethiek en gezondheid al is uitgezet of wat er loopt.

VWS

Ethische onderwerpen zijn regelmatig onderwerp van discussie in de samenleving en daarmee ook in
de politiek. In het programma Ethiek en Gezondheid 2008-2011 zijn beleidsvragen onderzocht via
pijler 2. Zo is er ondermeer een evaluatie geweest van Steun en Consultatie bij Euthanasie
Nederland® (SCEN) en er is onderzocht welke kennis burgers en professionals hebben op het gebied
van euthanasie en palliatieve sedatie’. Deze onderzoeken zijn aangeboden aan VWS. In 2012 start
een onderzoek naar de evaluatie van de regeling Preimplantatie Genetsiche Diagnostiek (PGD) en er
vindt een cohort-studie plaats onder kinderen die geboren zijn met behulp van Preimplantatie
Diagnostiek.

In de strategische kennisagenda die VWS in januari 2012 uitbracht, worden verschillende ethische
gezondheidsvragen benoemd. Zoals biomedische ontwikkelingen, waaronder regeneratieve
geneeskunde en de algemene beschikbaarheid van informatie.

NWO

NWO heeft de afgelopen jaren verschillende programma’s uitgevoerd op het terrein van ethiek. Het
programma Ethiek, Onderzoek en Beleid liep van 2002 tot 2009. In 2008 startte het programma
Maatschappelijk Verantwoord Innoveren (MVI) waar ook ZonMw aan bijdraagt. Dit programma richt
zich vooral op de vraagstukken rond technologische ontwikkelingen en de gevolgen voor gebruikers.
NWO is momenteel bezig met de ontwikkeling van het programma Kwaliteit van Leven: Gezondheid?®.
Het betreft een onderzoeksprogramma om het begrip kwaliteit van leven zodanig te ontwikkelen dat
het toegepast kan worden in specifieke beleidscontexten alsmede bij de beoordeling van
overheidsbeleid in het algemeen.

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (RVZ) , Centrum voor Ethiek en Gezondheid (CEG),
Gezondheidsraad (GR)

De RVZ brengt regelmatig een advies uit dat ook op het terrein van ethiek en gezondheid ligt. De
verschillende adviezen zijn te vinden op de website van het RVZ. Het Centrum voor Ethiek en
Gezondheid (CEG) is een samenwerkingsverband tussen de Gezondheidsraad en de RVZ. Het CEG
heeft als taak om nieuwe ontwikkelingen in wetenschap en maatschappij te signaleren. Momenteel
werkt het CEG aan een visiedocument waarin ze onderwerpen beschrijft die van belang zijn voor de
komende jaren en waar een werkplan uit komt. Dit zal in maart 2012 uitkomen.

®B.D. Onwuteaka-Philipsen, H.M. Buiting, M.L. Rurup, H.R.W. Pasman, D.L. Willems (2010) Evaluatie
van SCEN: Wat is goede steun en consultatie? Mogelijkheden voor verdere professionalisering.
Amsterdam:

" J.J.M. van Delden, A. van der Heide, S. van de Vathorst, H. Weuers, D.g. van Tol. (2011) Kennis en
opvattingen van publiek en professionals over medische besluitvorming en behandeling rond het eind
van het leven Het KOPPEL-onderzoek Den Haag: ZonMW

® Zie www.nwo.nl/nwohome.nsf/pages/NWOA 7U6B57
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3 Doelstellingen, doelgroepen en structuur van het programma

Het programma Ethiek en Gezondheid 2012-2015 maakt onderzoek mogelijk op het terrein van ethiek
in de gezondheidszorg. De doelstelling van het programma is het vergroten van inzicht in en kennis
over concrete, actuele, ethische dilemma’s of vragen op het terrein van ethiek en gezondheid. De
opgedane kennis en inzicht dient de gezondheidszorgpraktijk en het gezondheidsbeleid te
ondersteunen en verbeteren. In deze paragraaf zal deze doelstelling nader worden uitgewerkt.

Het programma kent een tweeledige structuur die uitgewerkt wordt via twee pijlers.

De eerste pijler gaat om een open inschrijving door middel van subsidierondes en de tweede pijler is
bestemd voor concrete onderzoek- en beleidsvragen die worden aangereikt door het ministerie van
VWS,

Pijler 1

De specifieke doelstelling van pijler 1 is om ten aanzien van een actueel en concreet ethisch probleem
of dilemma een onderzoek uit te voeren waarin het praktijk probleem wordt geanalyseerd en mogelijke
oplossingen worden geinventariseerd. Deze worden met behulp van ethische methoden en theorieén
gewogen en onderbouwd. Het onderzoek kan een empirische component hebben, maar de resultaten
daarvan moeten altijd geplaatst worden in het kader van een normatieve analyse. Het onderzoek moet
aantoonbaar een lacune vullen in de beschikbare kennis. De toepasbaarheid van de resultaten voor
de praktijk dient zo concreet mogelijk te worden uitgewerkt.

Er moet duidelijk worden gemaakt voor wie het een probleem betreft. Ook moet duidelijk worden
gemaakt hoe deze groep betrokken is bij de uitwerking, het proces van de uitwerking en het
eindresultaat. Het eindresultaat dat verschillende vormen kan hebben, dient de
gezondheidszorgpraktijk te ondersteunen. Om deze ondersteuning mogelijk te maken is het van
belang dat er naar middelen wordt gezocht om implementatie te bevorderen die passen bij de
doelgroep en waar de doelgroep toegang tot heeft. Hierbij valt te denken aan bijvoorbeeld de
aanpassing van een onderwijsmodule, het aanpassen van protocollen of richtlijnen, het weergeven
van resultaten in overzichtelijke infographics®, factsheets, handleiding voor patiéntenorganisaties of
anderszins. Als nog niet bekend is wat het beste middel is, dan moet aangegeven worden hoe de
indiener in samenwerking met gebruikers tot een passende implementatie of voorbereiding tot
implementatie komt.

In het programma Ethiek en gezondheid 2008-2012 zijn projecten gehonoreerd die als voorbeeld
kunnen dienen. (Zie bijlage 1). Er is ondermeer bij ‘Dwang en drang bij verslaafde, zwangere vrouwen’
en ‘Morele aanvaarding van maagbandplaatsing bij kinderen en adolescenten’ intensief samen
gewerkt met hulpverleners waardoor het onderzoek een praktische bodem kreeg.

Er vindt een open inschrijving plaats aan het begin van het programma. De oproep tot het indienen
van aanvragen is leidend voor de mogelijkheden om subsidie aan te vragen. Er zal gewerkt worden
met projectideeén. Op basis van een positief advies mag een subsidieaanvraag worden ingediend.

Er is voor pijler 1 € 750.000,- beschikbaar.

Participatie als randvoorwaarde

De participatie van patiénten of burgers in onderzoek, kwaliteit of beleid wordt steeds belangrijker. Het
is een speerpunt van ZonMw10 en wordt in de programma’s van ZonMw op verschillende manieren
ingevuld. Het doel van participatie is om betrokkenen in een vroeg stadium te betrekken bij wat er
ontwikkeld wordt zodat onderzoeken goed aansluiten bij de behoeften en problemen van patiénten
c.q. burgers. De maatschappelijke relevantie wordt hiermee vergroot en daardoor ook de
toepasbaarheid.

% Zie het tijdschrift van NWO Ethiek, onderzoek en bestuur.
http://www.ethiekonderzoek.nl/magazine/magazine2011-1.php
9 Meerjarenbeleidsplan Investeren loont 2012-2015. (2011) Den Haag:ZonMw
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Er zijn verschillende manieren waarop participatie van patiénten en burgers in de uitwerking van
ethische vragen een rol kunnen spelen. Er zijn verschillende methoden ! en technieken ontwikkeld. Er
kan gedacht worden aan panels maar ook aan agendasetting waarbij burgers en of patiénten in
samenwerking met onderzoekers een onderzoeksagenda maken.

In het programma Ethiek en Gezondheid 2008-2011 zijn twee expertontmoetingen georganiseerd met
als doel om het thema ethiek en verpleging en het onderwerp ethiek en patiént nader te verdiepen.
Een belangrijke uitkomst van deze bijeenkomsten is dat er al veel gepubliceerd is over verschillende
onderwerpen die ook van belang zijn voor verschillende groepen als burgers, patiénten en gebruikers
als artsen en verpleegkundigen maar dat er weinig verbinding en samenwerking is tussen de groepen.
Bij participatie is het vooral van belang om een dialoog™ tussen verschillende groepen te
bewerkstelligen.

Een nadrukkelijk doel van het programma Ethiek en Gezondheid 2012-2015 is dat indieners gaan
samenwerken met patiénten, burgers en/of gebruikers en in de verschillende stadia van het
onderzoek deze groepen betrekken. Het doel is om hiermee een verbinding te maken tussen praktijk
en wetenschap. Het doel is ook om ervoor te zorgen dat de uitkomsten van het onderzoeksproject
toepasbaar zijn voor de prakitijk.

Pijler 2

De tweede pijler is bestemd voor relevante specifieke beleidsvragen geinitieerd vanuit VWS. Het gaat
om actuele ethische vragen en dilemma’s die om een nadere ethische reflectie vragen. Het kan ook
gaan om onderzoeken die niet direct ethisch van aard zijn maar wel een (urgente) beleidsrelevantie
hebben voor het ministerie van VWS en binnen het domein van de ethiek behoren. Dit betekent dat er
afgeweken kan worden van de gestelde criteria in het programma.

Er wordt voor elke onderzoeksvraag een opdracht geschreven die of top-down of via een open
inschrijving wordt uitgezet. In de opdracht staat onder meer vermeld wat de achtergrond is van het
onderzoek, de beleidsrelevantie en duidelijke vragen waarop een antwoord moet komen. Er kan niet
afgeweken worden van het tijdspad zoals vermeld in de opdracht. Het product wordt in overleg met
het secretariaat van ZonMw en de opdrachtgever nader bepaald in een of meerdere monitoring
gesprekken.

In bijlage 1 is een overzicht te vinden van gehonoreerde projecten uit pijler 2 Ethiek en Gezondheid
2008-2011.

Er is € 400.000 beschikbaar voor pijler 2. Afhankelijk van het onderwerp en de procedure wordt er
gewerkt met projectideeén of direct met subsidieaanvragen. Per oproep wordt aangegeven wat het
maximum bedrag is.

1 Zie ondermeer Handboek patiéntenparticipatie in wetenschappelijk onderzoek (2006) Den Haag:
ZonMW en Medische Producten: Nieuw en nodig! (2011) Den Haag: RGO
2 Abma, T. Broerse, J (2007) Zeggenschap in wetenschap. Amsterdam: Boom en Lemma uitgevers
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4 Samenwerking

Binnen ZonMw worden programma’s uitgevoerd die ook op het terrein van ethiek liggen. Voorbeelden
zijn het programma Palliatieve Zorg en Zwangerschap en Geboorte. Er wordt in het nieuwe
programma gezocht naar samenwerking en er wordt geinventariseerd welke programma’s ethiek
hebben geagendeerd. Er zal nader beschreven worden op welke manier er in dit programma
samengewerkt kan worden en hoe dat uitgevoerd zal worden. Een notitie hierover verschijnt in het
voorjaar van 2012.
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5 Communicatie en implementatieplan

Bij de implementatie en communicatieactiviteiten van het programma Ethiek en Gezondheid 2012-
2015 wordt onderzocht welke vorm er geschikt is om voor een breed publiek resultaten of uitkomsten
van onderzoek te presenteren.

In het programma Ethiek en Gezondheid 2008-2011 zijn verschillende methoden gebuikt voor
communicatie en implementatie. Er is een debatreeks ‘Van Wieg tot Graf’ georganiseerd waarin bij elk
onderwerp ervaringsdeskundigen uitgenodigd waren. Juist hun verhalen maakten veel indruk.
Hiernaast zijn in dat programma vijf essays (zie overzicht in bijlage 2) uitgebracht. Hoewel de essays
gewaardeerd worden, zijn zij vooral geschreven voor wetenschappers en daardoor soms moeilijk
toegankelijk voor een breed publiek.

Voor het programma Ethiek en Gezondheid 2012-2015 wordt gezocht naar wegen om de
onderzoeksresultaten voor een breed publiek toegankelijk te maken. Er zal gekeken worden of
ervaringsverhalen hiervoor gebruikt kunnen worden. Ervaringsverhalen bieden niet alleen inzicht in
hoe er vanuit individueel oogpunt wordt omgegaan met een ethisch probleem of dilemma maar het
geeft ook weer wat de huidige stand van zaken van de praktijk is en waar patiénten, burgers of
hulpverleners tegenaan lopen. Ervaringsverhalen bieden geen kant en klare oplossingen maar kunnen
wel voor reflectie zorgen. Er wordt onderzocht of ervaringsverhalen toegankelijk gemaakt kunnen
worden waarmee inzicht wordt geboden in ethische reflecties en keuzes voor een breed publiek.

De uitwerking zal plaatsvinden in een topdown uitgewerkte procedure.

Een concreet Communicatie- en Implementatieplan volgt in 2013 wanneer de gehonoreerde projecten
bekend zijn.
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6 Management en organisatie

Programmacommissie

De programmacommissie bestaat uit een voorzitter, een vice-voorzitter en vijf commissieleden. Bij de
samenstelling van de commissie wordt rekening gehouden met de volgende criteria:

- Wetenschappelijke expertise op het gebied van ethiek en gezondheid;

- Kennis en expertise op het gebied van verbinding leggen tussen wetenschap en praktijk.
- Maatschappelijke ervaring en kennis op het gebied van ethiek en gezondheid

- Actieve betrokkenheid bij het onderwerp ethiek en gezondheid als patiént of burger

- Actieve betrokkenheid bij het onderwerp ethiek en gezondheid als hulpverlener, zoals
verpleegkundige en/of arts.

- Ervaring in het leggen van verbinding tussen praktijk en wetenschap

- Diversiteit van leden wat betreft achtergrond en geslacht

- Ervaring met participatie van patiénten en gebruikers bij onderzoek, kwaliteit en beleid.

Een expliciete voorwaarde is dat commissieleden niet mogen indienen in het programma in verband
met de code belangenverstrengeling die ZonMw hanteert.

Aan de vergaderingen van de commissie neemt een waarnemer van het ministerie van VWS deel.

De programmacommissie is verantwoordelijk voor het uitvoeren van het programma. In bijlage 3 staat
vermeld wie er zitting heeft in de programmacommissie.

Organisatiestructuur

Het programma Ethiek en Gezondheid 2012-2015 maakt onderdeel van team 4, Zorg en Welzijn. Aan
het programma werken mee: een programmasecretaris, een codrdinator, een programma-assistent,
een programmasecretaris en een communicatiemedewerker.

Plan van aanpak

Projectideeén
Voor pijler 1 vindt één ronde plaats in 2012. Hiervoor is een bedrag gereserveerd van €750.000.

Belangstellenden voor het programma dienen een projectidee uit te werken. De binnengekomen
projectideeén worden conform de ZonMw procedures op relevantie beoordeeld en globaal op
kwaliteit.

Het maatschappelijk panel toetst de relevantie aan de hand van het beoordelingsformulier.

De programmacommissie toetst (globaal) op kwaliteit.
De indiener krijgt naast het algemene commentaar op kwaliteit ook een specifiek advies van het
maatschappelijk panel.

Subsidievoorstellen

Na een positief advies tot uitwerking van een projectidee tot subsidievoorstel wordt het voorstel eerst
voorgelegd aan twee externe referenten. Vervolgens krijgt de indiener gelegenheid tot een wederhoor.
In een vergadering van de programmacommissie worden de subsidievoorstellen beoordeeld en
gerangschikt. Om voor honorering in aanmerking te komen, moet een project minimaal van goede
kwaliteit en relevant zijn. (zie hiervoor tabel 1)

Voor deze procedure gelden de gebruikelijke voorwaarden® van ZonMw.

3 www.zonmw.nl/subsidies/subsidievoorwaarden/
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Zeer relevant Relevant Onvoldoende Relevant
Zeer goed 1 3 -
Goed 2 4 -
Voldoende - - -
Matig - - -

Onvoldoende

Tabel 1 overzicht van de criteria kwaliteit en relevantie. Aanvragen zijn honoreerbaar in de volgorde
van prioritering 1 tot en met 4. De aanvragen in de niet genummerde cellen zijn in geen geval
honoreerbaar.

Algemene criteria

Het onderzoek moet per 1 januari 2013 starten en moet ruim een half jaar voor het einde van het
programma, mei 2015 zijn afgerond. Zowel financieel als inhoudelijk. Hierop zijn geen uitzonderingen
mogelijk.

Wetenschappelijke criteria

— Duidelijke formulering van concreet en actueel ethisch probleem;

— Toelichting op achtergrond van concreet en actueel ethisch probleem;

— Toelichting op de toegevoegde waarde van het project ten aanzien van bestaande kennis
— Plan van aanpak is helder en samenhangend geschreven;

— Duidelijke beschrijving van te gebruiken methode en/of theoretisch kader;

— Haalbaarheid van het projectvoorstel,

— Inbedding van of aansluiting aan een onderzoeksgroep die zich beweegt op het terrein van de
ethiek;

— Kwaliteit van de onderzoeksgroep;

— Aansiluiting bij bestaande onderzoeksprogramma’s op het gebied van zorg en gezondheid of bij de
beleidsspeerpunten van het Ministerie van VWS

Maatschappelijke criteria

— Expliciete toelichting op de maatschappelijke relevantie;

— Uitleggen hoe het voorstel relevant is voor de zorgpraktijk;

— Betrokkenheid van patiénten/ cliénten/ burgers/ professionals in de uitwerking van het voorstel;

— Betrokkenheid van patiénten/ cliénten/ burgers/ professionals in de toepassing van de resultaten in
de praktijk;

— Toelichting dat het probleem relevant is voor de gebruiker.

— Is het perspectief van de patiént voldoende gewaarborgd?

— Wordt er een zichtbare verbetering verwacht voor de gebruiker?

— Is het goed toepasbaar op de praktijk?

— Bijdrage aan de verbetering van de gezondheidszorgpraktijk of ondersteuning voor beleid?

— Implementatieplan; voor wie zijn of kunnen de resultaten van belang zijn en hoe wordt er voor
gezorgd dat met de resultaten aan de slag kan worden gegaan.

12



ZonMw — Ethiek en Gezondheid 2012-2015
Juni 2012

7 Evaluatie van het programma

Het programma kent na twee jaar een tussenevaluatie waarbij de insteek vooral is op welke manier er
een zichtbare verbinding is tussen wetenschap en praktijk. Is dat door de opzet van het programma
gewaarborgd? Loopt dit goed in de verschillende gehonoreerde projecten? Is het gebruikers
perspectief voldoende gewaarborgd. Hoe is de betrokkenheid geweest van de gebruikers in de
totstandkoming en hoe wordt dit gemonitord in de afzonderlijke projecten?
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8 Voortgangsbewaking

De voortgang wordt getoetst door een voortgangsverslag dat ingevuld moet worden. Dit is een
eenmalig verslag dat halverwege de looptijd van het project wordt opgevraagd.
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9 Financiéle omvang
1.VERPLICHTINGEN 2012 2013 2014 2015 Totaal
PROGRAMMA
Pijler 1 750.000 750.000
Pijler 2 100.000 200.000 100.000 400.000
CIP Algemeen 8.265 8.265 8.265 8.265 33.060
Bijdrage Wereldcongres 75.000 75.000
Essays/Journalistieke bijdragen 10.000 10.000 20.000
ALGEMENE KOSTEN
Commissiekosten (reis- en 9.170 1.834 1.834 1.835 14.673
Algemene kosten
Programmakosten ZonMw 108.809 20.838 21.151 21.468 172.267
Evaluatie incl tussenevaluatie 10.000 10.000
TOTALE VERPLICHTINGEN 1.051.244 240.937 131.250 51.568 | 1.475.000
2. LIQUIDITEITSOVERZICHT 2012 2013 2014 2015 Totaal
PROGRAMMA
Pijler 1 300.000 300.000 150.000 750.000
Pijler 2 100.000 200.000 100.000 400.000
CIP Algemeen 8.265 8.265 8.265 8.265 33.060
Bijdrage Wereldcongres 75.000 75.000
Essays/Journalistieke bijdragen 10.000 10.000 20.000
ALGEMENE KOSTEN
Commissiekosten (reis- en 9.170 1.834 1.834 1.835 14.673
Algemene kosten
Programmakosten ZonMw 108.809 20.838 21.151 21.468 172.267
Evaluatie incl. tussenevaluatie 10.000 10.000
TOTAAL UITGAVEN 201.244 440.937 531.250 301.568 1.475.000
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Bijlage 1 Gehonoreerde projecten Programma Ethiek en
Gezondheid 2008-2011

Organisatie

Projectleider

Titel

1° ronde projecten pijler 1

UMCU/Julius Centrum

Prof. dr. J.J.M. van Delden

Equitably choosing study
populations in biomedical
research

MUMC

Prof. dr. G.M.W.R. de Wert

The use of pressure, coercion
and compulsion in the care for
addicted pregnant women: an
ethical analysis

MUMC

Prof. dr. G.IM.W.R. de Wert

The use of pressure, coercion
and compulsion in the care for
addicted pregnant women: an
ethical analysis

VIMP

UMCG

Drs. M.E. Knibbe

Good Patienthood

UVA

Prof. dr. G.A. den Hartogh

Indirect paternalism and
medical professional ethics

uu

dr. M.F. Verweij

Infectious Disease Control and
the Harm Principle

uu

dr. M.F. Verweij

Infectious Disease Control and
the Harm Principle VIMP

Erasmus MC

Dr. M.H.N. Schermer

Beyond medicine? The ethics
of lifestyle medicine: using
medical knowledge and
technologies beyond traditional
medical indications.

Erasmus MC

Dr. M.H.N. Schermer

Beyond medicine? The ethics
of lifestyle medicine: using
medical knowledge and
technologies beyond traditional
medical indications. VIMP

2° ronde projecten pijler 1

UMCU

Prof. dr. J.J.M. van Delden

Research ethics in genomics
studies: towards a protocol for
returning individual genetic
data to research participants.

UMCU

Dr. MJH van Summeren

Een laatste redmiddel? Morele
aanvaardbaarheid van
maagbandplaatsing bij
kinderen en adolescenten.

VU medisch centrum

Dr. A.C. Molewijk

Gezondheidszorgprofessionals
als gespreksleider moreel
beraad. Ontwikkeling en
implementatie van een
trainingsmodule in en met de
praktijk.

Universiteit Utrecht

Drs. M.A. van den Hoven

De invloed van morele intuities
bij opsporing van
kindermishandeling op de
Spoedeisende Hulp
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Organisatie

Projectleider

Titel

Essays

Universiteit Twente

Dr. T. Swierstra

Willen we alles wat kan?

Universiteit Tilburg

Dr. J. Vorstenbosch

Hoe maakt u het? Technologie
in een veranderende
gezondheidszorg

Universiteit Leiden

Prof. mr. A.C. Hendriks

Wat is waardigheid?

Universiteit voor Humanistiek

Dr. R.G.A. Kaulingfreks

Wat is waardigheid?

Prof.dr. G.A.
Lindeboominstituut

Dr. A.S. Groenewoud

Vroegchristelijke denkers over
hedendaagse morele
zorgdilemma's

Universiteit Maastricht

Prof. dr. G.M.W.R. de Wert

Essay Dynamiek en Ethiek van
medisch geassisteerde
voortplanting

Pijler 2

VU Medisch Centrum/Emgo

Dr. B.D. Onwuteaka-Philipsen

Evaluatie van SCEN: Wat s
goede steun en consultatie?
Kwaliteitseisen voor SCEN

UMCU/Julius Centrum

Prof. dr. J.J.M. van Delden

Einde leven beslissingen
besproken. Een onderzoek naar
de kennis, opvattingen en
voorkeuren van burgers en
professionals op het gebied van
euthanasie, palliatieve sedatie,
medische beslissingen rond het
levenseinde en palliatieve zorg.

UMCG

Prof. dr. M.A. Verkerk

Onderzoek naar kennis en
overtuigingen van burgers en
professionals op het gebied van
euthanasie en palliatieve sedatie

UMC Maastricht

Dr. W. Dondorp

Articial Gametes: Dynamics and
ethics

UMC Radboud

Dr. H. Steinkamp

Evaluatie van het beslissingskader
PGD: Ervaringen van
professionals en paren met
kinderwens

UMC Maastricht

Dr. C. Die-Smulders

Long Term safety, quality and
ethics of PGD.
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Bijlage 2 Essays Programma Ethiek en Gezondheid 2008-2011

Jan Vorstenbosch (2009) Hoe maakt u het? Technologie in een veranderende samenleving ZonMw:
Den Haag

Tsjalling Swierstra (2010) Willen we alles wat kan? ZonMw: Den Haag
Aart Hendriks & Ruud Kaulingfreks (2011) Wat is waardigheid? ZonMW: Den Haag

Theo Boer & Stef Groenewoud (2012) Vroegchristelijke denkers en hedendaagse morele
zorgdilemma’s. ZonMW: Den Haag
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Bijlage 3 Samenstelling programmacommissie

Voorzitter
Mw. J. Le Grand-van den Bogaard

Vice-voorzitter
Dhr. prof. dr. G. den Hartogh

Leden

Mw. dr. J. Mintjes

Mw. mr. L. Randag

Dhr. W. Etty

Dhr. prof. dr. R.H.J. ter Meulen
Dhr. prof. dr. A. Musschenga
Dhr. prof. dr. E. Schroten

Waarnemer
Mevr. Drs. J.F. van den Berg  (Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport)

Secretariaat ZonMw

Mw. drs. M.J. Sander (programma-secretaris)
Mw. J. Marijs (programmasecretaresse)
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