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Samenvatting

Zorgverleners die palliatieve zorg verlenen halen doorgaans veel voldoening uit hun werk. Maar het
verlenen van palliatieve zorg kan ook leiden tot mentale belasting, en bij langdurige belasting tot uitval en
burn-out. Verschillende studies laten zien dat het evenwicht van zorgprofessionals die palliatieve zorg
verlenen aandacht behoeft, en ook zorgverleners zelf onderstrepen het belang hiervan. Dit sluit aan bij
het geluid dat nu ook zorghreed opgaat: overbelasting vormt een grote bedreiging voor het welzijn van
zorgverleners én voor de gezondheidszorg in het geheel.

Het belang van evenwichtige zorgverleners wordt erkend in het Kwaliteitskader palliatieve zorg. Eén van
de essenties is immers ‘persoonlijke balans’. “Om hoogwaardige palliatieve zorg te geven, dienen
zorgverleners zich bewust te zijn van de emotionele impact die het geven van palliatieve zorg op henzelf
kan hebben. Zij dienen te reflecteren op hun eigen handelen en oog te hebben voor hun persoonlijke
balans. Zij dragen daarin de zorg voor zichzelf en voor hun collega’s”, aldus het Kwaliteitskader Palliatieve
Zorg (2018, IKNL & Palliactief). Maar welke oorzaken ten grondslag liggen aan het uit evenwicht raken van
zorgverleners die palliatieve zorg verlenen en hoe zij optimaal ondersteund kunnen worden in hun
evenwicht is tot op heden onderbelicht gebleven.

In deze kennissysteem worden daarom de volgende onderzoekvragen beantwoord:
1. Wat er reeds bekend is over de oorzaken van het uit evenwicht raken van zorgverleners in
palliatieve zorg, met toespitsing op de Nederlandse situatie;
2. Wat zorgverleners kan ondersteunen in het herstel, behoud, en versterken van hun evenwicht;
3. Wat er nog ontbreekt aan kennis en interventies;
Wat aanbevelingen zijn voor onderzoek, praktijk en onderwijs.

Oorzaken van verlies van evenwicht

Om een zo compleet mogelijk beeld te krijgen van oorzaken van verlies van evenwicht van zorgverleners
in de palliatieve zorg is gekozen voor een literatuuronderzoek in de vorm van een scoping review. Op basis
van een inhoudelijke synthese van de 26 sleutelartikelen werden vijf domeinen geidentificeerd.
Vervolgens is er aanvullend gericht verdiepend literatuuronderzoek gedaan naar deze domeinen en
bijbehorende risicofactoren waardoor zorgverleners uit evenwicht kunnen raken.

1: (Overl)lijden van de patiént:
e Confrontatie met een ‘slechte’ dood
e Mate en opeenvolging van overlijden
e Rouw om patiénten
e (Over)lijden van kinderen



Thema 2: Multidisciplinaire samenwerking
e Onvoldoende afstemming binnen het behandelteam.
e Een waardenconflict rondom een behandelbeslissing.

Thema 3: Relatie en communicatie met patiént en naasten
e Moeite met het meegaan met de wens van de patiént
e Moeite met het (h)erkennen van en omgaan met diversiteit
e Omgaan met (over)belasting en onvermogen van mantelzorgers

Thema 4: Individuele factoren
e Angst voor de dood
e Een gebrek aan kennis en kunde in palliatieve zorg
e I|dentificatie met de patiént

Thema 5: Arbeidsomstandigheden:
o  Werkdruk
e Belemmeringen vanuit de werkcultuur
e Gebrek aan waardering

Peiling onder Nederlandse zorgverleners

In aanvulling op dit literatuuronderzoek hebben we een peiling gedaan onder zorgverleners die palliatieve
zorg verlenen om input op te halen over de factoren die hun evenwicht negatief beinvloeden, welke
interventies of best practices hen helpen om in evenwicht te blijven en welke behoeftes er nog zijn. 603
respondenten vulden de vragenlijst van deze Quickscan volledig in. De meest genoemde oorzaken om uit
balans te raken zijn werkdruk (47%), moeizame samenwerking (40%) en het omgaan met emoties van de
patiént of diens naasten (34%). Respondenten ondernemen diverse activiteiten om het evenwicht te
behouden, de meest genoemde zijn steun zoeken bij collega’s (85%), het uitoefenen van hobby’s (65%) en
steun zoeken bij partner of vrienden (48%). Behoeftes liggen met name op het vlak van intervisie en peer
support (24%), scholing en opleiding op het gebied van palliatieve zorg (17%) en individuele coaching en
begeleiding (16%).

Interventies

Om inzicht te krijgen in bewezen effectieve interventies om zorgverleners te ondersteunen in herstel,
behoud en versterking van hun evenwicht is gebruik gemaakt van het systematische literatuuronderzoek
van Dijxhoorn et al. (2021) naar interventies om burn-out bij zorgverleners in de palliatieve zorg te
verminderen. Hieruit zijn een aantal veelbelovende interventies naar voren gekomen. Deze zijn gericht op
mindfulness en meditatie, communicatievaardigheden en intervisie en supervisie. Daarnaast is er gekeken
welke interventies in Nederland reeds beschikbaar zijn om zorgverleners in de palliatieve zorg in evenwicht
te houden. Tot slot zijn een aantal veelbelovende interventies besproken die niet specifiek voor palliatieve
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zorg zijn ontwikkeld, maar wel effectief zijn gebleken op het gebied van (morele) veerkracht en de reductie
van (morele) stress. Als het gaat om veelbelovende interventies in onderwijs en opleiden, komt naar voren
dat professionele begeleiding, inter- en supervisie belangrijke interventies zijn, waarin studenten goede
voorbeelden krijgen aangereikt over hoe je goed met de belasting omgaat die het verlenen van
(palliatieve) zorg met zich mee kan brengen.

Opvallend is dat bijna alle gevonden interventies gericht zijn op de individuele zorgprofessional. Ook
binnen het Nederlandse aanbod is het merendeel gericht op de individuele zorgverlener, terwijl
zorgverleners zelf aangeven dat er behoefte is aan ondersteuning op team- of organisatieniveau. Er is met
name grote behoefte aan peer support-activiteiten; op verschillende manieren overleggen, afstemmen,
en stilstaan met collega’s bij complexe en/of belastende situaties.

Lessen uit de COVID-19 pandemie

Op basis van dit korte hoofdstuk, waarin we met name voorlopige resultaten uit lopende studies hebben
besproken, kunnen we voorzichtig concluderen dat de COVID-19 pandemie belastend was voor het
evenwicht van zorgverleners in de palliatieve zorg. Met name voor verpleegkundigen, en vooral op de IC
en in woonzorgcentra (Hoofdstuk 6). Dit werd veroorzaakt door het gevoel niet de kwaliteit van palliatieve
zorg te kunnen leveren die ernstig zieke en/of stervende COVID-patiénten nodig hebben. De hoge
werkdruk en regeldruk (in het bijzonder de COVID-maatregelen) droegen hier sterk aan bij. Ook de
omstandigheden en beslissingen rondom het overlijden van patiénten spelen een belangrijke rol.
Onderlinge verbondenheid, wederzijds vertrouwen en respect alsook een open en veilige gesprekscultuur
genoemd als helpend voor het kunnen bewaren van het evenwicht. (Ondersteuning bij) zelfzorg, contact
met familie, alsook een beter roosterbeleid en betere overlegstructuren werden genoemd als
verbeterpunten bij een goede omgang met deze of een volgende pandemie.

Conclusies

Over de brede linie wordt persoonlijke balans als een individueel probleem gezien, of hoogstens iets
waar zorgverleners onder elkaar en met elkaar verantwoordelijk voor zijn. De rol en
verantwoordelijkheid van leidinggevenden, afdelingen, organisaties en samenleving blijft hierdoor
onderbelicht. Resultaten uit deze kennissynthese laten juist zien dat veel factoren die het evenwicht van
zorgverleners in de palliatieve zorg bedreigen, voortkomen uit het beleid van organisaties alsook
de huidige organisatie van de Nederlandse gezondheidszorg. Dit geldt met name voor de werkdruk.
Zorgverleners zelf zien veel ruimte voor verbetering waar het gaat om de ondersteuning van de
evenwichtige zorgverlener. Daarbij valt op dat met name suggesties worden gedaan voor
geformaliseerde, door de werkgever ondersteunde interventies, bijvoorbeeld als het gaat om het
standaard integreren van ‘peer support’ binnen werktijden. Ook het belang van kennis en kunde, zowel
over palliatieve zorg als over hoe je in evenwicht kunt blijven, wordt benadrukt. Alhoewel er reeds op
palliatieve zorg toegespitste interventies worden aangeboden in Nederland, en ook de internationale
literatuur veelbelovende interventies beschrijft, is echter nog veel



onbekend over de effectiviteit en haalbaarheid van deze interventies. Ook is er weinig
implementatieonderzoek gedaan.

Aanbevelingen

Deze kennissynthese laat zien dat het evenwicht van zorgverleners een gedeelde verantwoordelijkheid
van het systeem als geheel is, en niet alleen of voornamelijk van de individuele zorgverlener. Met ‘systeem’
bedoelen we: de maatschappij en gezondheidszorg, zorgorganisaties, alsook de individuele zorgverlener.
Ook kenniscentra en onderwijsinstellingen horen erbij. De belangrijkste en overkoepelende aanbeveling
is dan ook om ‘de evenwichtige zorgverlener in palliatieve zorg’ vanuit en als verantwoordelijkheid van dit
systeem te benaderen.

1 Maatschappij en gezondheidszorg

Het is nodig om de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg op de kaart te (blijven) zetten in de
vormgeving van de Nederlandse gezondheidszorg en het maatschappelijk en politiek debat. Ook gezien
het oplopende tekort aan zorgverleners is dit urgent. Met name het agenderen van werkdruk is belangrijk.
Voorts dient er landelijk beleid te worden ontwikkeld op ‘de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve
zorg’. Onderwijs, onderzoek en praktijk dienen actief te worden ondersteund in de innovaties die nodig
zijn om de huidige situatie te verbeteren.

2 Organisaties

Organisaties zouden een eigen proactief beleid rond ‘de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg’
moeten ontwikkelen. Dit beleid includeert in ieder geval (a) het actief en structureel aanbieden van
passende best practices en interventies, (b) het realiseren van organisationele randvoorwaarden voor
zorgverleners om in evenwicht te blijven (bijvoorbeeld ten aanzien van werk- en regeldruk), en (c) het
periodiek evalueren van dit beleid onder hun zorgverleners.

Leidinggevenden in organisaties dienen ‘rode vlaggen’ bij medewerkers te (h)erkennen. Deze rode vlaggen
kunnen zowel symptomen van overbelasting betreffen (bijv., uitputting, verdriet of woede), of situaties
waarvan je weet dat deze overbelasting kunnen veroorzaken (bijv. veel sterfgevallen in een kort
tijdsbestek).

3 Individuele zorgverleners

Het is belangrijk een (dreigend) verlies van evenwicht vroegtijdig te herkennen om zo te voorkomen dat

je als zorgverlener dusdanig uit evenwicht raakt dat uitval of burn-out dreigt. In staat zijn om ‘rode vlaggen’
te herkennen bij jezelf en bij elkaar is daarom essentieel. Dit vereist het vermogen om op jezelf en je
kwetsbaarheden te reflecteren en aandacht te hebben voor elkaar. Vervolgens moet je weten welke
strategieén je kunt inzetten om weer in balans te komen, en welke ondersteuningsvormen hiervoor
beschikbaar zijn.



Ten slotte is het belangrijk om kennis over palliatieve zorg op te bouwen en bij te houden, omdat uit
onderzoek blijkt dat kunnen bogen op kennis en kunde helpt bij een goede omgang met de belasting die
voortkomt uit complexe zorgsituaties.

4 Onderwijs & opleiden

Het is van belang om het thema ‘de evenwichtige zorgverlener’ beter te verankeren in de verschillende
curricula van opleidingen. Hierbij dient extra aandacht besteed te worden aan de impact van het verlenen
van palliatieve zorg op startende zorgverleners: zij hebben hierbij begeleiding en goede voorbeelden
nodig.

In onze kennissynthese komt naar voren dat kennis en kunde rondom palliatieve zorg niet alleen bijdraagt
aan de kwaliteit van deze zorg zelf, maar ook aan het evenwicht van zorgverleners. Dit vraagt om goede
integratie in het onderwijs van palliatieve zorg op de verschillende niveaus, maar ook om
laagdrempelige opleidingen on the job.

5 Onderzoek

Er dient een scherpere definitie van de evenwichtige zorgverlener in palliatieve zorg te komen op basis
van consensus in het veld. Een dergelijke definitie is nodig als eenduidig uitgangspunt voor
onderwijs, onderzoek en beleid.

Materiaal dient te worden ontwikkeld ter voorlichting en bewustwording van zorgverleners over hoe ze
hun evenwicht kunnen behouden, herstellen en versterken. Dergelijk materiaal kan ook organisaties
ondersteunen in het vormgeven van beleid rondom de evenwichtige zorgverlener. Het gaat bijvoorbeeld
om materiaal over het herkennen van rode vlaggen. We bevelen hiervoor participatieve ontwikkelstudies
aan, waarin de eindgebruikers c.q. zorgverleners zelf actief betrokken zijn.

Meer onderzoek is nodig naar (de effectiviteit en implementatie van bestaande) interventies. Sommige
interventies worden aangeboden maar zijn nog niet nader onderzocht. Er is meer onderzoek nodig naar
het effect van deze interventies. Ook zijn er een aantal interventies die bewezen effectief zijn in de
preventie van overbelasting en burn-out onder zorgverleners en daarmee veelbelovend. Eris echter geen
lange termijn onderzoek naar de effectiviteit en implementatie van deze interventies. Ook zijn interventies
voornamelijk op het individu gericht. Er dient expliciet te worden gekeken naar interventies die teams,
leidinggevenden en organisaties actief betrekken. Waar dit nodig is kunnen interventies worden
(door)ontwikkeld.



1 Inleiding

Zorgverleners die een bewuste keuze hebben gemaakt voor de palliatieve zorg halen doorgaans veel
voldoening uit hun werk. Ze zien de palliatieve zorg als een discipline die veel ruimte biedt voor
persoonlijke groei (Beaune et al., 2018; Moreno-Milan et al., 2018; Koh et al., 2020; Piredda et al., 2020;
Parola et al.,, 2017). Niettemin komt (mentale) overbelasting vaak voor onder zorgverleners in de
palliatieve zorg. Dit geldt voor zowel zorgverleners in een generalistische als een specialistische setting
(Kamal et al., 2016), hoewel de ervaren belasting in hospices minder hoog lijkt te zijn (Pavelkova &
Buzgova, 2015). De confrontatie met lijden van patiénten en naasten wordt gezien als een belangrijke bron
van belasting, zoals blijkt uit het volgende citaat:

‘Het doet ook iets bij jezelf. Je ziet heel veel lijden en benauwdheid en pijn, en dat roept natuurlijk
ook iets bij jezelf op. Soms heb je ook bijna een soort van natuurlijke neiging om weg te lopen, dat
je denkt van ik kan dit gewoon niet aanzien.’ (Verpleegkundige ziekenhuis, generalist palliatieve
zorg, lopend onderzoek naar belasting in de COVID-19 pandemie)

Maar ook andere oorzaken, zoals het plotseling overlijden van een patiént, slechte communicatie, té lang
curatief doorbehandelen, een hoge werkdruk en een negatief ethisch klimaat worden genoemd als
belangrijke oorzaken van belasting (Whitehead et al., 2015; Brazil et al., 2010).

Niet alleen uit internationaal onderzoek, maar ook uit onderzoek in Nederland blijkt dat het evenwicht van
zorgprofessionals die palliatieve zorg verlenen aandacht behoeft. Zo laat onderzoek van Hogeschool
Rotterdam zien dat 45% van de studenten verpleegkunde voortijdig met de opleiding stopt, en dat omgaan
met stervende mensen en levenseindezorg (en vooral een gebrek aan goede begeleiding hierbij) een
belangrijke factor is in ‘het werk niet aan kunnen of willen gaan’ (Witkamp et al., 2020). Voorlopige
resultaten van een interviewstudie (n=21) onder zorgverleners in thuiszorg, verpleeghuis en ziekenhuis
laten zien dat palliatieve zorg een grote impact heeft. Met name generalisten die palliatieve zorg verlenen
geven aan zich onvoldoende toegerust voelen om goed met deze impact om te gaan (Dijxhoorn, submitted
2021).

De hierboven genoemde vormen van belasting zoals deze uit onderzoek naar voren komen moeten ook in
de context worden gezien van de huidige situatie in Nederland, waar het debat over overbelasting onder
zorgverleners flink is opgelaaid. Dit onderstreept de urgentie en relevantie van deze kennissynthese.

Zo komt naar voren uit een enquéte van FNV onder 12.000 leden in de zorg dat, vanwege hoge werkdruk
en overbelasting, vier op de tien zorgverleners collega’s ziet vertrekken:

‘Je ziet nu mensen bij bosjes omvallen. Je ziet nu wel echt het besef ontstaan dat mensen voor
zZichzelf en hun collega’s moeten opkomen.” (FNV-bestuurder Karim Skalli, NOS, 17 september
2021).



Ook blijft ziekteverzuim in de zorg blijft toenemen, zo wordt bericht: in april, mei en juni was dit 6,5
procent. Dit is hoger dan in de afgelopen 18 jaar, aldus CBS (NOS, 14 september 2021). Dit is niet alleen te
wijten aan COVID-19. Het gaat ook om mensen die uitvallen vanwege hoge werkdruk die ontstaan is
vanwege langdurig ziekteverzuim en andere structurele uitdagingen in de zorg, aldus Bianca Buurman,
voorzitter van de Beroepsvereniging van Verpleegkundigen en Verzorgenden (NOS, 11 februari 2021).
Hierdoor ontstaat een vicieuze cirkel:

‘Op het moment dat je mensen ziet vertrekken en je gaat een groter beroep doen op de mensen
die achterblijven, dan weet je gewoon dat er een ontzettend zware werkdruk en overbelasting gaat
komen.” (FNV-bestuurder Karim Skalli, NOS, 17 september 2021).

Adviesorgaan Wetenschappelijke Raad voor het Regeringsbeleid (WRR) waarschuwt dat de
gezondheidszorg in Nederland niet klaar is voor de toekomst en dat schaarste in de zorg onvermijdelijk zal
worden. Zeker nu de uitstroom aan zorgverleners nu veel groter is dan de instroom. Heel veel aandacht
voor goed personeelsbeleid is dan ook een van hun belangrijkste aanbevelingen (NOS, 15 september
2021). Dit wordt beaamd door Sander de Hosson, die spreekt van een zorginfarct:

“Het piept en kraakt’, ‘De rek is eruit’. Allemaal quotes die aangeven dat er een probleem is, maar
dat het ‘beheersbaar’ is. Kijk onder #zorginfarct dat we het stadium van bagatelliseren voorbij zijn.
Kom met erkenning en maak een actieplan voor alle sectoren van de zorg.” (Sander de Hosson, 17
september 2021, Twitter).

Kortom, ook uit dit maatschappelijk debat blijkt dat de evenwichtige zorgverlener aandacht en actie
behoeft. Deze kennissynthese richt zich, conform de opdracht, specifiek op zorgverleners in de context
van palliatieve zorg.

‘Persoonlijke balans’ als essentie van palliatieve zorg

Het belang van evenwichtige zorgverleners wordt erkend in het Kwaliteitskader palliatieve zorg. Eén van
de essenties van het Kwaliteitskader palliatieve zorg Nederland is immers ‘persoonlijke balans’:

‘Om hoogwaardige palliatieve zorg te geven, dienen zorgverleners zich bewust te zijn van de
emotionele impact die het geven van palliatieve zorg op henzelf kan hebben. Zij dienen te
reflecteren op hun eigen handelen en oog te hebben voor hun persoonlijke balans. Zij dragen daarin
de zorg voor zichzelf en voor hun collega’s’ (Kwaliteitskader palliatieve zorg 2017, IKNL &
Palliactief).

Hoe zorgverleners die palliatieve zorg verlenen optimaal ondersteund kunnen worden in de omgang met
de (mentale) belasting die deze zorg met zich meebrengt, en zo in balans te blijven, is tot nog toe echter
onderbelicht gebleven. Dit terwijl er een duidelijk signaal uitgaat vanuit de praktijk dat ‘de evenwichtige
zorgverlener die palliatieve zorg verlenen’ aandacht behoeft. In een enquéte gehouden door Integraal
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Kanker Centrum Nederland (IKNL) in 2018 onder de aanwezigen van een symposium over het
Kwaliteitskader palliatieve zorg Nederland gaf 98% procent aan het (zeer) belangrijk te vinden om
aandacht te besteden aan het thema ‘persoonlijke balans’. Ook vond men toen reeds dat er meer aandacht
voor dit thema moest komen. Het ging hier om zowel landelijke aandacht (94%), als binnen de eigen
organisatie (84%) en ook binnen het team (72%). Tot slot was een ruime meerderheid van de
respondenten van mening dat meer onderzoek naar de “evenwichtige zorgverlener” zinvol is.

Doelen van deze kennissynthese

Om beter zicht te krijgen op hoe zorgverleners hun evenwicht kunnen herstellen, behouden en versterken
en hoe zij hierin kunnen worden ondersteund, is er behoefte aan bundeling van kennis: welke kennis is er
reeds beschikbaar over de oorzaken van overbelasting cq. ‘uit evenwicht raken’, over beschikbare en
veelbelovende interventies en best practices? Waar liggen nog lacunes? Wat is aan te bevelen om nader
te onderzoeken, te ontwikkelen en te verbeteren in Nederland? Op de beantwoording van deze vragen
richt deze kennissynthese zich.

Deze kennissynthese over ‘de evenwichtige zorgverlener’ beoogt aldus de volgende zaken in kaart te
brengen:

(a) Wat er reeds bekend is over (de oorzaken van) het uit evenwicht raken van zorgverleners die
palliatieve zorg verlenen, met toespitsing op de Nederlandse situatie;

(b) Wat deze zorgverleners kan ondersteunen in het herstel, behoud, en versterken van hun
evenwicht;

(c) Wat er nog ontbreekt aan kennis en interventies;

(d) Wat aanbevelingen zijn voor onderzoek, praktijk en onderwijs.

In het volgende hoofdstuk wordt dieper ingegaan op de uitgangspunten, afbakeningen en werkwijzen die
gehanteerd zijn.
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2 Werkwijze

Uitgangspunten & afbakening

Voor de beantwoording van de onderzoeksvragen van deze kennissynthese is getracht zoveel mogelijk aan
te sluiten bij de complexiteit en realiteit van de dagelijkse praktijk van zorgverleners die palliatieve zorg
verlenen in Nederland. Dit heeft geleid tot een aantal overkoepelende uitgangspunten en afbakeningen
voor deze kennissynthese, die in dit hoofdstuk worden besproken.

Zorgsetting

Het uitgangspunt in Nederland ten aanzien van palliatieve zorg is: “generalistisch waar het kan,
specialistisch waar het moet.” Palliatieve zorg wordt in Nederland daarom zowel in een generalistische
(zoals eerstelijnszorg door huisarts en thuiszorg) als in een specialistische setting (zoals een hospice,
palliatieve unit in een verpleeghuis of ziekenhuis) gegeven. Om recht te doen aan dit gevarieerde
landschap van de Nederlandse palliatieve zorg, is in deze kennissynthese dan ook breed naar de
verschillende settingen gekeken waarin palliatieve zorg wordt gegeven.

Zorgverleners

Deze kennissynthese heeft betrekking op het evenwicht van zorgverleners die palliatieve zorg verlenen.

Hierbij zijn de volgend consideraties meegenomen:

a) Sommige zorgverleners hebben een specifieke opleiding (specialisatie of differentiatie) op het terrein
van palliatieve zorg genoten, terwijl anderen hierin geen extra kwalificatie hebben, maar in de praktijk
toch veel palliatieve zorg verlenen, bijvoorbeeld in de thuiszorg. Beide groepen — zowel specialisten
als generalisten — zijn geincludeerd in dit onderzoek.

b) Voor sommige zorgverleners is het verlenen van palliatieve zorg een primaire bezigheid in hun
dagelijks werk, anderen combineren dit met andere vormen van zorg. Een voorbeeld is een specialist
ouderengeneeskunde, of een verpleegkundige op de revalidatieafdeling van een verpleeghuis. Beide
groepen zijn geincludeerd.

c) De focus ligt op verpleegkundigen, verpleegkundig specialisten, verzorgenden en artsen, zowel in de
eerste- als tweedelijnszorg. Er zijn ook andere beroepsgroepen die nauw betrokken zijn bij palliatieve
zorg, zoals geestelijk verzorgers, fysiotherapeuten en medisch psychologen., Er is gekozen voor een
focus op de eerstgenoemde beroepsgroepen, omdat deze een hoofdrol spelen in het primaire proces.
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Werkdefinitie ‘De evenwichtige zorgverlener in palliatieve zorg’

Met de betrokkenen in deze kennissynthese is tot de volgende werkdefinitie voor ‘de evenwichtige

zorgverlener in palliatieve zorg’ gekomen:

1)

2)

3)

4)

a)

b)

Werkdefinitie ‘de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg’

Een evenwichtige zorgverlener is een zorgverlener die in staat is (gesteld) om goed met de
belasting® van het werk om te gaan, en zo zijn of haar persoonlijke balans® te behouden,
herstellen of versterken. Hij/zij werkt in een omgeving waar passende ondersteuning en
aandacht voor de evenwichtige zorgverlener aanwezig zijn.

De evenwichtige zorgverlener

kan belastingsverschijnselen (h)erkennen, zoals (morele) stress, uitputting,
depersonalisatie, gevoelens van afnemende bekwaamheid en/of werkplezier, bij zichzelf
én bij anderen;

weet onder welke omstandigheden (risicofactoren) deze verschijnselen (kunnen)
ontstaan;

weet hoe goed met deze risicofactoren en verschijnselen om te gaan, om balans te
herstellen, te behouden en te versterken en overbelasting te voorkomen. Bij evenwicht
hoort daarom ook veerkracht: het vermogen om terug te kunnen veren na belasting of
tegenslag die je tijdelijk uit evenwicht brengt, en hiervan te leren voor een volgende keer
— het gaat er aldus niet om dat je als evenwichtige zorgverlener altijd en volkomen in
evenwicht bent;

wordt optimaal en proactief ondersteund bij het bovenstaande door (onder meer)
leidinggevende, organisatie, en door de vormgeving van de Nederlandse
gezondheidszorg (arbeidsvoorwaarden, zorgbeleid).

Bij deze goede omgang met belasting hoort zowel het actie ondernemen bij specifiek
belastende situaties als het onderhouden van de belastbaarheid, bijvoorbeeld door een
goede balans tussen inspanning en rust/ontspanning en werk en privé te handhaven.

Met ‘belasting’ wordt hier ‘mentale belasting’ bedoeld, waaronder emotionele belasting en morele belasting
valt. We hebben ons niet zozeer gericht op de puur fysieke belasting die het verlenen van palliatieve zorg
met zich mee kan brengen, hoewel we fysieke symptomen die bij de mentale impact van het werk kunnen
horen wél hebben willen meenemen (bijv. hoofdpijn, vermoeidheid)

In deze kennissynthese en werkdefinitie worden de begrippen ‘evenwicht’ en ‘persoonlijke balans’ en
‘balans’ als synoniemen (dus inwisselbaar) gebruikt.
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3 Methoden

In deze kennissynthese over ‘de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg’ worden vier vragen
beantwoord:

1. Wat er reeds bekend is over (de oorzaken van) het uit evenwicht raken van zorgverleners die
palliatieve zorg verlenen, met toespitsing op de Nederlandse situatie;
2. Wat zorgverleners kan ondersteunen in het herstel, behoud, en versterken van hun evenwicht;
3. Wat er nog ontbreekt aan kennis en interventies;
Wat aanbevelingen zijn voor onderzoek, praktijk en onderwijs

Hieronder gaan wordt nader ingegaan op de methoden die gehanteerd zijn om deze vragen te
beantwoorden. De methodologische verantwoording met daarbij gemaakte keuzes zijn omschreven in
bijlage 3.

Onderzoeksvraag 1: oorzaken

De eerste onderzoeksvraag luidde: “‘Wat is er reeds bekend over (de oorzaken van) het uit evenwicht raken
van zorgverleners in de palliatieve zorg; met toespitsing op de Nederlandse situatie?’. Om deze vraag te
beantwoorden, zijn de volgende fasen doorlopen:

Fase 1
Om een zo compleet mogelijk beeld te krijgen van oorzaken van verlies van evenwicht van zorgverleners

in de palliatieve zorg is gekozen voor een scoping review (Pham et al. 2014). Hiervoor is naar literatuur
gezocht in de PubMed database van het National Centre for Biotechnology Information aan de hand van
de volgende zoektermen in combinatie met ‘palliative care’: ‘moral distress’, ‘burnout’, ‘resilience’,
‘compassion fatigue’, ‘stress’, ‘work stress’, ‘PTSS’, ‘STS’, en ‘Professional Quality of Life’. Dit leverde 26
sleutelartikelen op (zie Bijlage 4). Conform onze brede aanpak hebben we zowel kwantitatieve als
kwalitatieve originele studies meegenomen, maar ook reviews en ‘special articles’ waarin bijvoorbeeld
een opinie op basis van persoonlijke ervaring met verlies van evenwicht door het verlenen van palliatieve
zorg of confrontatie met het overlijden van patiénten werd beschreven. In tabel 1 staat het volledige
overzicht van in- en exclusiecriteria. Op basis van een inhoudelijk synthese van de 26 sleutelartikelen
werden 5 domeinen geidentificeerd met specifieke factoren waardoor zorgverleners uit evenwicht kunnen
raken. Vervolgens is er aanvullend gericht verdiepend literatuuronderzoek naar deze domeinen en
factoren gedaan.

Fase 2
Op basis van een inhoudelijk synthese van de 26 sleutelartikelen werden 5 domeinen geidentificeerd met

specifieke factoren waardoor zorgverleners uit evenwicht kunnen raken. Vervolgens is er aanvullend
gericht verdiepend literatuuronderzoek naar deze domeinen en factoren gedaan. Vanuit het streven
zoveel mogelijk aan te sluiten bij de (Nederlandse) actualiteit is daarbij ook gezocht naar relevante grijze
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literatuur, rapporten en adviezen van kenniscentra en belangenorganisaties, populair wetenschappelijke
artikelen en krantenartikelen.

Fase 3
Om de bevindingen te toetsen zijn de gecombineerde resultaten van fase 1 en fase 2 in twee

bijeenkomsten ter beoordeling voorgelegd aan respectievelijk de klankbordgroep en de Commissie
Medische Ethiek van het Amsterdam Medisch Centrum, een commissie bestaande uit een
interdisciplinaire groep zorgverleners (23). Op basis van de in deze bijeenkomsten opgehaalde
aanbevelingen en feedback zijn de gevonden resultaten verder verfijnd en verdiept.

Onderzoeksvraag 2: interventies & best practices

De tweede onderzoeksvraag luidde: ‘Wat kan zorgverleners ondersteunen in een goede omgang met de
(mentale) belasting, om evenwichtig in hun werk te kunnen zijn en blijven staan? Het systematisch
literatuur onderzoek van Dijxhoorn et al. (2021) naar interventies om symptomen van burn-out bij
zorgverleners in de palliatieve zorg te verminderen of burn-out te voorkomen vormde hierbij het
belangrijkste uitgangspunt.

De keuze voor deze afgebakende systematische aanpak was drieledig. Allereerst bestaat er nog geen breed
gedragen en/of empirisch getoetste definitie van ‘de evenwichtige zorgverlener’, waardoor een
systematisch literatuuronderzoek met dit begrip niet mogelijk was Om deze onderzoeksvraag te
beantwoorden, is daarom gezocht naar een zo robuust en goed gedefinieerd mogelijke operationalisatie
van het begrip evenwicht. Daarbij is gekozen voor het ruim onderzochte en gevalideerde begrip burn-out.
Burn-out is het resultaat van (langdurige) afwezigheid van evenwicht in de zorgverlener; het ontstaat door
een disbalans tussen wat werk van een persoon vraagt en de energiebronnen van het individu (Schaufeli
en Taris, 2014). Bovendien hebben de drie kernaspecten van burn-out een sterk verband met verlies van
persoonlijk evenwicht: emotionele uitputting, depersonalisatie en verminderde persoonlijke effectiviteit
(Dijxhoorn et al., 2020). Hiermee is het begrip burn-out een goede operationalisatie van het werk-
gerelateerde verlies van persoonlijk evenwicht. Tot slot sluit het aan bij de omschrijving van verlies van
evenwicht als resultaat van overbelasting door werk — zoals er in de werkdefinitie van ‘de evenwichtige
zorgverlener’ hebben beschreven.

In het onderzoek naar de bewezen effecten van interventies naar burn-out reductie in palliatieve zorg
(Dijxhoorn, 2021) werd gebruik gemaakt van de databases PubMed, Psychinfo en CINAHL. Inclusiecriteria
waren onder andere Engelse of Nederlandse taal, gepubliceerd tussen 2008 en 2020, gericht op burn-out,
palliatieve zorg en zorgverleners. De methodologische kwaliteit van de studies werd bepaald op basis van
de methode van Hawkers. Deze methode bestaat uit negen vragen over de kwaliteit van de verschillende
onderdelen van het artikel, en per vraag kan een score worden gegeven. De totaalscore geeft een indicatie
van de methodologische kwaliteit van de studie (Hawkers, 2002). De gevonden resultaten zijn aangevuld
met een inventarisatie van het aanbod van interventies in Nederland gericht op het bewaren van het
evenwicht van zorgverleners in de palliatieve zorg.
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Leren van de COVID-19 pandemie

Tijdens de COVID-19 pandemie zijn zorgverleners, ook zorgverleners die palliatieve zorg verlenen, met
uitzonderlijke uitdagingen voor het persoonlijk evenwicht geconfronteerd. Hierdoor werd het persoonlijk
evenwicht van zorgverleners plotseling een belangrijk agendapunt. Daarom wordt in deze kennissynthese
ook kort stilgestaan bij de lessen die we van de pandemie kunnen leren als het gaat om de evenwichtige
zorgverlener. In Nederland zijn er sinds de start van de pandemie enkele studies gestart die zich richten
op de ervaringen van zorgverleners in palliatieve en levenseindezorg tijdens de COVID-19 pandemie. De
onderzoekers van deze studies hebben ten behoeve van deze kennissynthese hun voorlopige resultaten
met ons gedeeld. Naast de beschrijving van deze resultaten in hoofdstuk 6 zijn ook deze bevindingen
meegenomen in de conclusies en aanbevelingen.

Quickscan

Naast het literatuuronderzoek, is een korte vragenlijst (QuickScan) uitgezet onder zorgverleners die
palliatieve zorg verlenen. De vragen van de QuickScan zijn gebaseerd op de bevindingen van het
literatuuronderzoek zoals beschreven in Hoofdstuk 3 en op het onderzoek naar ervaren belasting onder
leden van Palliactief (Dijxhoorn, 2021), welke meer zorgverleners met affiniteit / specialisatie in palliatieve
zorg representeren. Er zijn drie redenen om het literatuuronderzoek in deze kennissynthese met
aanvullende empirische gegevens te complementeren.

De eerste reden is dat het meeste onderzoek over wat zorgverleners in de palliatieve zorg uit evenwicht
brengt vanuit het literatuuronderzoek, niet in Nederland is uitgevoerd. Dit wil niet zeggen dat de
bevindingen daarmee niet relevant zijn voor zorgverleners in de huidige situatie in Nederland, maar wel
dat we niet zonder meer kunnen aannemen dat de bevindingen op de Nederlandse situatie toepasbaar
zijn. Daarom wilden we de bevindingen uit de internationale literatuur over (over)belasting en evenwicht
onder zorgverleners toetsen aan de resultaten uit de QuickScan, en deze resultaten als contextualisering
en toetssteen. Dit is in lijn met de principes van de empirische ethiek, een onderzoeksbenadering die tot
een perspectief op ‘het goede’ wil komen vanuit de ervaringen en visies van stakeholders in een specifieke
professionele praktijk (Pols 2015; Borry et al 2004). Hiermee wil de empirische ethiek tegemoet komen
aan het probleem dat onderzoekers geneigd zijn om op basis van hun eigen normatieve overwegingen tot
aanbevelingen over goede zorg te komen zonder daarbij de visie van betrokkenen in de praktijk voldoende
mee te nemen. Dat kan zorgen voor een kloof tussen praktijk en onderzoek (Musschenga, 2005).

De tweede reden is dat we met deze consultatie van zorgverleners kennis wilden ophalen die ‘onder de
radar’ van de literatuur is gebleven. Mogelijk komen interventies naar voren die niet beschreven zijn in
(wetenschappelijk) literatuur maar wel gebruikt worden in de praktijk. Daarbij geeft het inzicht individuele
copingstrategieén die mogelijk nog niet vanuit de literatuur naar voren kwamen.

De derde reden om zorgverleners zelf te consulteren is meer fundamenteel, en in lijn met

De QuickScan is ingezet als een korte online vragenlijst van vijftien vragen (zie Bijlage 5) om input op te
halen over (a) wat factoren zijn die het evenwicht van zorgverleners die palliatieve zorg verlenen negatief
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beinvloeden, (b) wat ervaringen met best practices en interventies zijn die gericht zijn op het versterken
van evenwicht, (c) wat nog mist en waar behoefte aan is. De vragen onder a en b waren meerkeuzevragen,
de vragen onder c waren open vragen.

De QuickScan hebben we middels het programma Survalyzer online geplaatst. Respondenten hebben we
open geworven via onder meer Palliaweb, Palliactief, PZNL, LinkedIn, en via het Consortium palliatieve
zorg Noord-Holland & Flevoland. We hebben in de uitnodiging tot deelname aangegeven dat we ons met
deze QuickScan richten “op zorgverleners die zorg verlenen aan patiénten die in de palliatieve fase zijn.
Dit kan in een specialistische zorgsetting zijn (hospice, afdeling in een verpleeghuis) maar ook in een
generalistische setting (ziekenhuis, thuiszorg), waarin je ook andere vormen van zorg verleent.” Op deze
manier is een brede doelgroep, zowel specialisten als generalisten uit diverse zorgsettingen bereikt. De
vragenlijst stond open van 6 april 2021 tot en met 30 juni 2021.

Onderzoeksvraag 3 &4: Lacunes en aanbevelingen

De laatste twee onderzoeksvragen betreffen conclusies over wat er ontbreekt aan kennis, interventies en
best practices rondom de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg, en wat aanbevelingswaardig is.
Dit eerste bespreken we voornamelijk in de Conclusies (Hoofdstuk 7). Hier hebben we de belangrijkste
bevindingen uit onze kennissynthese op een rij gezet, en aangegeven wat de gecombineerde resultaten
uit ons onderzoek laten zien over wat we wel én nog niet weten. Vanuit deze conclusies zijn we vervolgens,
samen met onze klankbordgroep, tot aanbevelingen voor praktijk, onderwijs en onderzoek gekomen.
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4 Oorzaken van verlies van evenwicht

In dit hoofdstuk presenteren wij een samenvatting van wat er op dit moment bekend is over de oorzaken
van het uit evenwicht raken van zorgverleners in de palliatieve zorg. We doen dit eerst en vooral op basis
van een analyse van de internationale en nationale wetenschappelijke literatuur, aangevuld met een
analyse van de ‘grijze literatuur’ uit Nederland? (rapportages, publicaties voor een breder publiek,
krantenartikelen, etc.).

Resultaten

In totaal zijn er 234 artikelen met specifieke risicofactoren voor het evenwicht van zorgverleners die
palliatieve zorg verlenen, geincludeerd. Op basis van inhoudelijke synthese van de gevonden kennis komt
een vijftal overkoepelende domeinen naar voren waarbinnen zich specifieke factoren bevinden waardoor
zorgverleners in de palliatieve zorg uit evenwicht kunnen raken:

1) (over)lijden van de patiént;
2) multidisciplinaire samenwerking;

(1)
(2)
(3) de relatie met de patiént en diens naaste(n);
(4) individuele kenmerken/factoren

(5)

5) arbeidsomstandigheden

Deze zullen we hieronder bespreken. Na bespreking van deze domeinen komen we tot een aantal
afrondende conclusies over de oorzaken van het uit evenwicht raken van zorgverleners in de palliatieve
zorg.

Domein 1: (Over)lijden van de patiént

Zorgverleners die een bewuste keuze hebben gemaakt voor werken in de palliatieve zorg ervaren het als
een werkveld dat veel ruimte biedt voor persoonlijke groei en geven aan daar veel voldoening uit te halen,
juist ook door het begeleiden van de stervensfase (Beaune et al., 2018; Moreno-Milan et al., 2018; Koh et
al., 2020; Piredda et al., 2020; Parola et al., 2017). Desondanks kan de verhoogde blootstelling aan dood
en sterven het evenwicht van zorgverleners in de palliatieve zorg onder druk zetten, met name vanwege
de psychologische en existentiéle belasting die hiermee gepaard kan gaan (Peters et al., 2003, Maffoni et
al., 2018; Dijxhoorn et al., 2020; O’'Mahony et al., 2016; Gillman et al., 2015; Slocum-Gori et al., 2011; Klein
et al.,, 2018; Alkema et al., 2008). Uit deze studies komen hiervoor vier risicofactoren naar boven: (a)
confrontatie met een ‘slechte’ dood; (b) mate en opeenvolging van overlijden; (c) rouw om patiénten; en
(d) overlijden van kinderen.
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a) Confrontatie met een ‘slechte’ dood

Het zorgdragen voor een ‘goede dood’ is een kernprincipe in de palliatieve zorg dat in de stervensfase
sturend is voor het handelen van zorgverleners (Metselaar & Widdershoven, 2019; Kastbom et al., 2017,
Bovero, 2020; Yun et al., 2018; Meier et al., 2016; Weerrakkody et al., 2018). Uit onderzoek blijkt dat
zorgverleners in de palliatieve zorg vinden dat een goede dood voldoet aan de volgende voorwaarden: de
patiént heeft de regie, fysiek en psychisch lijden worden zoveel mogelijk verlicht, de dood verloopt zo
natuurlijk mogelijk, zowel de patiént als de familie zijn goed voorbereid op de dood, de stervende kan
afscheid nemen van zijn of haar geliefden en het overlijden is een waardige afsluiting voor zowel de patiént
als de nabestaanden (Krikorian, 2020; Kastbom et al., 2017; Bovero, 2020; Yun et al., 2018; Meier et al.,
2016; Kwaliteitskader palliatieve zorg Nederland, 2017). Wanneer niet aan deze voorwaarden kan worden
voldaan, kan dit belastend zijn voor de betrokken zorgverleners (Young et al., 2017; Wilson & Hewitt,
2017). In hun overzichtsstudie naar de ‘slechte’ dood onderscheiden Wilson & Hewitt (2017) twee situaties
rond dood en sterven die morele stress bij zorgverleners kunnen veroorzaken omdat ze in strijd zijn met
de fundamentele uitgangspunten van een goed overlijden: een plotselinge dood en onverlicht lijden in de
stervensfase.

Dat een onverwachte dood meer impact heeft op zorgverleners die palliatieve zorg verlenen dan een dood
waarop was geanticipeerd, is uitgebreid gedocumenteerd (0.a. Hui, 2015; Giles et al., 2019; Kobler, 2014;
Batley et al., 2017; Brazil et al., 2010). Hui (2015) beschrijft dat zorgverleners spijt over genomen
beslissingen kunnen hebben, bijvoorbeeld dat de familie naar huis gestuurd is waardoor de patiént zonder
nabijheid van familie is gestorven. Maar ook omdat achteraf bezien behandelingen zijn gestart, zoals
opname IC of sondevoeding, die onnodig leed voor de patiént hebben veroorzaakt. Daarnaast kan het
twijfel aan het eigen inschattingsvermogen tot gevolg hebben, waardoor zorgverleners zich blijven
afvragen wat ze hebben gemist (Brazil et al., 2010; Hui, 2015; Giles et al., 2019; Batley et al., 2017). Dat
kan schuldgevoelens veroorzaken, zoals een lid van een palliatieve thuiszorg team beschrijft:

“She kind of died in a sense suddenly. | would given her another three months possibly but one day
we were told she died and it was like whoa what did we do wrong? Which is a common thing | think
we do, what didn’t we see, what did we miss?” (verpleegkundige, Brazil et al., 2010)

Wanneer een palliatieve patiént plotseling overlijdt als gevolg van een acute situatie die gepaard gaat met
heftige bloedingen of een mislukte reanimatie, kan dit bovendien zelfs psychotrauma bij de betrokken
zorgverleners veroorzaken, zo concluderen Buijssen & Buntink (2003) op basis van hun inventarisatie van
ervaringen met een plotselinge dood onder zorgverleners palliatieve zorg in Nederland.

De impact van lijden van patiénten in de stervensfase op zorgverleners in de palliatieve zorg wordt
eveneens in talrijke studies beschreven (o.a. Browall et al., 2014; Whitebird et al., 2013; Liu et al., 2017,
Graham et al., 2005; Swetenham, 2011; Kavalieratos et al, 2017). Graham et al. (2005) beschrijven dit
fenomeen als ‘wederzijds lijden’; als ernstig lijden niet verlicht kan worden, kan dit een scala aan lijden, in
de vorm van negatieve emoties, bij zorgverleners in de palliatieve zorg oproepen. Dit variéreerd van
hulpeloosheid, onzekerheid, boosheid, angst, gevoel van onmacht, het gevoel gefaald te hebben, frustratie
tot het gevoel geen verschil te kunnen maken (Browall et al., 2014; Whitebird et al., 2013; Liu et al., 2017;
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Graham et al., 2005; Swetenham, 2011; Kavalieratos et al, 2017). Deze emoties kunnen zich vervolgens
uiten in lichamelijk klachten zoals slapeloosheid, pijnklachten (zoals hoofdpijn of rugpijn) en stress. Het
volgende citaat is een voorbeeld van de impact die onverlicht lijden van een patiént op een zorgverlener
kan hebben:

We had all these people and him being in agony and pain (...). I'd be up in the middle of the night
thinking about him, and, I’'m sorry, I’'m getting a little emotional, and | would call the nurse
practitioner [voice breaks] in palliative care, who, we would just talk, you know? ‘Cause it was so
hard to take care of him [crying] (...) it was a really hard one [sobs]. It burnt us all out”.
(verpleegkundige, Kavalieratos, 2017).

Naast de bevinding dat getuige zijn van (onverlicht) lijden rond het levenseinde belastend kan zijn voor
zorgverleners, suggereert de studie van Porthogese et al. (2020) dat ook de mate waarin zorgverleners
‘emotionele arbeid’ kunnen verrichten in dit soort situaties een rol speelt in het kunnen bewaren van het
evenwicht. Uit hun studie bleek dat zorgverleners werkzaam in een hospice de emoties die zij tijdens hun
werk uitten al dan niet bewust aanpasten aan de mate van lijden van de opgenomen patiénten. Wanneer
het lijden van een patiént toenam, nam bij zorgverleners het openlijk uiten van positieve emoties in
interacties met patiént en diens naaste(n) toe,zoals het tonen van medeleven, bieden van hoop.
Tegelijkertijd werden eigen negatieve emoties zoals verdriet, medelijden onderdrukt. Meer moeite met
deze emotionele arbeid werd in dit onderzoek geassocieerd met een grotere kans op burn-out.

b) Mate en opeenvolging van overlijden

Intuitief lijkt een verband tussen de mate en opeenvolging van overlijden van patiénten en het evenwicht
van zorgverleners aannemelijk. Zeker ten tijde van de huidige COVID-19 pandemie, waarin regelmatig
berichten verschijnen die een dergelijk verband suggereren, zoals bijvoorbeeld het volgende citaat:

“Het verscheurt me vanbinnen. Het voelt alsof ik de dood zelf ben. (...). Het zijn er veel. Veel te veel
tegelijk. Mijn kerkhof van overleden patiénten groeit hard.” (arts spoedeisende hulp, Eindhovens
Dagblad, 6 december 2020)

Toch zijn er niet veel studies die dit verband expliciet hebben onderzocht. Met name voor zorgverleners
in de palliatieve zorg zou dit echter wel een factor van betekenis voor het evenwicht kunnen zijn, gezien
de relatief hoge blootstelling aan het overlijden van patiénten. Twee studies lijken inderdaad te
suggereren dat het aantal overlijdens ook voor zorgverleners in de palliatieve zorg een negatief effect op
het ervaren evenwicht kan hebben. Zo onderzochten Miller et al. (2009) of het aantal overlijdens een
effect had op het welbevinden van 873 zorgverleners werkzaam op afdelingen palliatieve zorg in diverse
ziekenhuizen. Daaruit bleek dat gemiddeld meer dan 4 a 5 sterfgevallen per week als breekpunt werd
ervaren. Daarnaast werd een snelle opeenvolging van overlijdens significant stressvoller gevonden dan
overlijdens die meer geleidelijk over een periode van tijd waren verdeeld. In een recenter onderzoek van
Samson en Shvartzman (2018) onder 241 zorgverleners werkzaam op verpleegafdelingen palliatieve zorg
en in palliatieve thuiszorg teams werd in dezelfde lijn gevonden dat een hogere blootstelling aan dood en
sterven gecorreleerd was met een hogere mate van compassion fatigue, i.e. emotionele uitputting
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waardoor je minder empathie of compassie kan opbrengen voor anderen, en het vaker voorkomen van
secundair traumatisch stress syndroom en burn-out.

¢) Rouw om patiénten

Een tweede factor rond dood en sterven die zorgverleners uit evenwicht kan brengen, is (het omgaan met)
rouw om een patiént. Al horen patiénten doorgaans niet tot de eigen intieme kring van de zorgverlener
zelf, het komt regelmatig voor dat zorgverleners zodanig gehecht zijn geraakt aan een patiént dat zij het
overlijden als een persoonlijk verlies ervaren. Met name in de context van langdurige zorgrelaties, zoals in
verpleeghuizen, maar bijvoorbeeld ook in de oncologische zorg, kunnen zorgverleners uit balans raken
omdat ze rouwen om hun patiénten (Koh, 2020; Yu, 2016; Funk, 2017; Jansen, 2020; Zheng et al., 2017).
Want, zoals een arts het onder woorden brengt:

“Als je maanden, soms jaren met een patiént optrekt, ontstaat een band. Je krijgt zicht op de
persoon van de patiént, je trekt je diens lot meer aan” (arts, Stoffer, 2017).

Hoe intens die rouw vervolgens gevoeld kan worden, laat het volgende citaat zien:

“I had a few patients | was particularly attached to die, | was crying myself to sleep, | was feeling
exhausted, fatigued, tired (...)” (verpleegkundige, Koh, 2020)

De impact van rouw op het persoonlijke evenwicht wordt nog eens versterkt wanneer bij zorgverleners
het gevoel bestaat dat het niet professioneel is om rouw te voelen (Funk et al, 2017; Koh et al., 2020), iets
waarvan uit onderzoek blijkt deze opvatting vaak impliciet wordt aangeleerd tijdens de medische opleiding
(Shapiro, 2012; Bolier, 2018). Zo illustreert Shapiro (2012) in haar artikel The feeling physician hoezeer er
binnen de geneeskunde negatief gedacht wordt over het uiten van emoties: het zou je als arts
onbetrouwbaar maken en je zou daarmee vooral laten zien dat je het werk overmatig op jezelf betrekt.
Dit beeld van de zorgverlener die zijn kwetsbaarheid niet mag tonen, wordt ook onderschreven door
Nederlandse zorgprofessionals (De Ridder, 2018; Maassen & Fledderus, 2012; Crul, 2004; Jonkers, 2015).
Zheng et al. (2017) concluderen in hun overzichtsstudie dat zorgverleners vanwege deze ongeschreven
regel individueel op zoek gaan naar manieren om zo goed mogelijk met hun rouw om patiénten om te
gaan. Dit heeft niet zelden ongezonde coping-strategieén tot gevolg, zoals vermijding van en emotionele
afsluiting voor patiénten, wat uiteindelijk niet alleen gevolgen kan hebben voor kwaliteit van zorg, maar
ook een risicofactor is voor burn-out.

d) Overlijden van kinderen

Dat het overlijden van een kind een geheel eigen impact op zorgverleners heeft, is sterk invoelbaar. Zoals
Morgan (2009) het in haar artikel stelt: ‘Children are not supposed to die’. Zorgverleners die getuige zijn
van de pijn en het lijden van een ernstig ziek kind lijden hier daarom zelf ook vaak onder (Mull, 2019;
Morgan, 2009; Papadatou et al., 1997, Shakespeare et al., 2018; Buijssen& Bruntink, 2003), en vinden het
tevens moeilijker om betekenis te verlenen aan de dood van een kind dan aan het overlijden van een
volwassene (Papadatou et al., 2001, Mull, 2019). Het aanhoudend betrokken zijn bij het grote verdriet van
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de omgeving kan voor zorgverleners deze mentale belasting nog versterken. Morgan (2009) vat dit
belastende aspect van de zorg voor stervende kinderen in haar artikel samen onder de noemer
‘persoonlijke pijn’, en verheldert dit aan de hand van het volgende citaat:

“(... A) nurse spoke about the cold, dark stares of a mother after losing a child. The nurse reported
there is nothing more disappointing or devastating than watching the overwhelming grief on the
face of a mother (..).”

Overigens moet hierbij wel de nuance worden aangebracht dat zorgverleners die zich hebben
gespecialiseerd in kinderpalliatieve zorg zeggen dat het werk voor hen een belangrijk positief effect op
hun persoonlijke groei heeft, wat zich onder andere uit in het meer waarde hechten aan de betekenis van
het leven, een sterk gevoel van professionele eigenwaarde, de ervaring van spirituele momenten en een
groei in het vermogen om empathie te voelen en te tonen aan de mensen om hen heen (Beaune et al.,
2018, Muskat et al., 2014)

Domein 2: Multidisciplinaire samenwerking

Palliatieve zorg is holistische zorg en daarmee multidisciplinair van aard: het ideale palliatieve team
bestaat uit een samenwerking van artsen, verpleegkundigen, maatschappelijk werkers, paramedici,
geestelijk verzorgers en ook apothekers (Gatta & LeBlanc, 2020). Op basis van onderzoek blijkt evenwel
dat als deze samenwerking niet goed verloopt, dit een bedreiging vormt voor het evenwicht van
zorgverleners in de palliatieve zorg (Kim & Kim, 2020; Brazil et al., 2010; Grauerholz et al., 2020; Koh et al.,
2020). Op basis van onze analyse van de literatuur kunnen we binnen dit domein twee risicofactoren
onderscheiden, namelijk: (a) onvoldoende afstemming binnen het behandelteam; en (b) morele stress
rondom behandeling en behandelbeslissingen.

a) Onvoldoende afstemming binnen het behandelteam

Patiénten in de palliatieve fase verblijven regelmatig op wisselende locaties of zien verschillende
hulpverleners. Kwalitatief goede palliatieve zorg valt of staat daarom met goede communicatie en
afstemming tussen de betrokken zorgverleners (Ten Cate, 2006). In de praktijk blijkt dit evenwel vaak een
grote uitdaging. Onvoldoende afstemming binnen het primaire zorgteam is niet alleen slecht voor de
kwaliteit van zorg, maar komt uit diverse onderzoeken ook naar voren als één van de belangrijkste factoren
in de palliatieve zorg waardoor zorgverleners uit balans kunnen raken (Soukop et al., 2018; Kidger et al.,
2009; IKNL, 2019; Nikbakht et al., 2012; Kim & Kim, 2020; KWF, 2013). Hieraan ligt vaak onderlinge
taakonduidelijkheid tussen de betrokken zorgverleners ten grondslag: het is vaak niet helder wie de regie
voert en wie, waar, wanneer en waarvoor de patiént bezoekt (Nikbakht et al., 2012). Soms heeft dit conflict
tussen zorgverleners tot gevolg, wanneer hierdoor veranderingen in de status van een patiént niet tijdig
naar collega’s worden gecommuniceerd wat het maken van een gezamenlijke afweging van het te volgen
beleid in de weg staat. Een voorbeeld hiervan is het volgende citaat, waarin een arts tijdens een consult
schrikt van de toestand van de patiént:

“The oncologist was still giving him chemotherapy, even at the point of time when the patient was
really frail. | saw the patient and said “I think we should stop all the chemotherapy because | don’t
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think the patient has a lot of time. | think we should focus on how to keep him comfortable because
it was obvious that the patient was very uncomfortable in the hospital, with all the chemotherapy
and it wasn’t helping him.” Unfortunately, my oncology colleague was not really happy with what
I said.” (arts, Koh et al., 2020)

Onvoldoende afstemming kan tevens morele stress tot gevolg hebben wanneer zorgverleners zich door
collega’s buitenspel gezet voelen waardoor ze de patiént en diens omgeving niet de zorg hebben kunnen
leveren die ze graag hadden willen leveren. Deze recente noodkreet van een huisarts op LinkedIn is hier
een voorbeeld van:

“Beste dokters en ziekenhuizen in mijn netwerk, willen jullie alsjeblieft even bellen als jullie een
patiént van mij naar het hospice sturen? Het is génant en vervelend als ik er toevallig achter moet
komen dat mijn patiént op sterven ligt. Ik had heel graag zijn vrouw willen ondersteunen. Ook
meedenken had ik niet erg gevonden. Ik ken ze namelijk best goed” (huisarts, LinkedIn, juli 2021)

Niet alleen de onoverzichtelijkheid die is veroorzaakt wordt door de versnipperde hulpverlening debet aan
onvoldoende afstemming: ook binnen bijvoorbeeld ziekenhuisteams waar regelmatig multidisciplinaire
team overleggen (MDOQ’s) worden georganiseerd, blijkt uit onderzoek de onderlinge afstemming
suboptimaal te verlopen (Soukop et al., 2018; Kidger et al., 2009; Nikbath et al., 2012; Grauerholtz et al.,
2020). Dit kan het evenwicht van zorgverleners verstoren, wanneer bijvoorbeeld in een MDO knopen
worden doorgehakt over een bepaalde behandeling terwijl sommige teamleden zich achteraf afvragen of
die beslissing wel de juiste is. Zo beschrijft een verpleegkundige in de studie van Kidger (2009) dat ze het
lastig vindt dat in een MDO soms al een beslissing over een behandeling wordt genomen zonder dat ze
daarover eerst met de patiént heeft kunnen praten:

“Some patients | know in detail, and | can say this patient definitely does not want any more
treatment. But sometimes patients are discussed and | haven’t had that conversation with them.”
(verpleegkundige, Kidger et al., 2009).

b) Morele stress rondom behandeling en behandelbeslissingen

Morele stress, i.e. negatieve emoties naar aanleiding van een ‘moreel event’ (Morley, 2019), ontstaat door
waardenconflicten of morele dilemma’s, i.e. moeten kiezen tussen minimaal twee
handelingsalternatieven terwijl het niet vanzelfsprekend is wat het juiste is om te doen. Een voorbeeld
hiervan is wanneer twee dingen die erg belangrijk worden gevonden, zoals niet-schaden en autonomie
respecteren, in een specifieke situatie met elkaar botsen (Parker, 2015). Een waardenconflict kan zich ook
voordoen wanneer dat wat als passende zorg wordt gezien in strijd is met richtlijnen of protocollen (Van
Schaik, 2021; Pavelkova & Buzgova, 2015; Martins Pereira et al., 2011; Kamal et al., 2016; Morley, 2019).
Waardenconflicten kunnen ook spelen tussen zorgverleners onderling, omdat er diepgevoelde verschillen
van inzicht zijn over wat ‘goede zorg’ is in een specifieke situatie. Dit alles kan negatieve emoties
veroorzaken, die worden beschreven als ‘moral distress’ (Morley et al., 2019). Als deze morele stress
vervolgens niet wordt onderkend kan dit emotionele uitputting, depersonalisatie en afstomping tot gevolg
hebben (Rushton, 2017). Morele stress wordt bovendien geassocieerd met verminderd plezier in het werk
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(De Veer et al., 2013), minder goede kwaliteit van zorg (McHugh et al., 2011; Bodenheimer & Sinsky, 2014)
en burn-out (Dalmolin et al., 2014; Piers et al., 2012; Fumis et al., 2017).

Met name behandelbeslissingen bij patiénten met een levensbedreigende aandoening kunnen gepaard
gaan met waardenconflicten en morele dilemma’s die leden van het multidisciplinaire team op
verschillende momenten en om verschillende redenen ervaren. Uit onderzoek blijkt dat de transitie naar
palliatieve zorg dit risico in zich draagt (Pedin-McAlpine, 2015; Flierman, 2019; Johnson & Wellman, 2019;
Mayland, 2021). Palliatieve zorg wordt vaak te laat ingezet (0.a. Sabo & Johnston, 2019; Pedin-McAlpine
et al., 2015; Flierman et al., 2019; Johnson & Wellman, 2019). Diverse onderzoeken hebben getracht te
achterhalen waar die terughoudendheid vandaan komt, juist omdat er overtuigend bewijs is dat het tijdig
integreren van palliatieve zorg veel voordeel voor de patiént oplevert (Boddaert, 2020; Groenvold, 2017;
Vanbutsele, 2020), zoals bijvoorbeeld minder ziekenhuisopnames, minder fysiek en geestelijk ongemak,
een verbeterde kwaliteit van leven en soms een langere levensverwachting (Sabo & Johnston, 2019; Temel
et al., 2010).

De reden voor de late inzet blijkt voor een deel te wijten aan het innerlijke waardenconflict dat artsen
aangeven rond deze beslissing te ervaren: ze hebben het gevoel door de inzet van palliatieve zorg hun
patiént ‘op te geven’ terwijl het hun taak is hen te ‘redden’ (Pedin-McAlpine, 2015; Flierman, 2019;
Johnson & Wellman, 2019; Mayland, 2021). Dat staat voor hen haaks op de professionele waarde die
normaal gesproken sturend is voor het handelen, namelijk dat behandeling gericht moeten zijn op
genezing of levensverlenging (Walter, 2019). Transitie naar palliatie staat daarmee gelijk het ‘opgeven van
het gevecht’ voor de patiént en met toegeven dat de ziekte ‘sterker’ was dan het eigen kunnen (Reisveld
& Wilson, 2004; Johnson en Wellman, 2019; Malm, 2016). Dit resulteert in het gevoel gefaald te hebben,
wat schaamte en schuldgevoelens met zich meebrengt (Johnson & Wellman, 2019; Walter, 2019). In de
praktijk blijken artsen daarom een sterke behoefte te hebben om alle behandelopties te hebben
geprobeerd alvorens ze kunnen ‘accepteren’ dat hun patiént het beste gebaat is met palliatieve zorg, zo
bleek uit het onderzoek van Flierman et al. (2019). Het volgende citaat van een arts illustreert deze
behoefte:

“And you don’t want to admit too quickly, so you want to first thoroughly have explored all different
options you have before you say ‘there is indeed really nothing we can do anymore.”, Flierman et
al., 2019).

In dezelfde lijn wordt in het onderzoek van Gott et al. (2011) de transitie naar palliatieve zorg als een
‘moedige beslissing’ beschreven, die niettemin belastend kan zijn:

“I think it takes courage to take responsibility for decision making and placing that patient in what
might be end of life because (...). . . | guess the decision it has got to be made by someone and I’'m
not sure that any one person wants to make that decision.” (arts, Gott, 2011)

Uit verschillende studies blijkt namelijk dat verpleegkundigen veelal eerder dan artsen vinden dat
patiénten baat zouden hebben bij palliatieve zorg (Kirby et al., 2014; Flierman et al., 2019; Mayland, 2021).
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De beslismacht voor de transitie naar palliatieve zorg ligt echter bij de arts. Hierdoor kunnen situaties
ontstaan waarbij verpleegkundigen (curatieve) behandelingen uitvoeren waar ze niet achter staan. De
morele stress die dit vervolgens teweegbrengt, kan verpleegkundigen ernstig uit evenwicht brengen. De
volgende citaten zijn daar een voorbeeld van:

What made me most angry and created discomfort in me was the fact (......that) the . . . doctors (...)
wanted at all costs to start a cycle of chemotherapy [ . .. ]. Hmm. . . so the anger, first of all, for
not covering the pain. And . . . then the quality of life in the last . . . in the last few hours, it could
be days or weeks.” (verpleegkundige, De Brasi, 2020)

“(...) they just continued to order it until we finally said we couldn’t get 1V sites .We hate doing it.
Oh yeah it’s just totally against what we would want to do but if it’s ordered we have to. We have
no choice unless we can’t get IV sites.”(verpleegkundige, Brazil, 2010).

Deze morele stress is vervolgens niet gemakkelijk op te lossen vanwege de hiérarchische verhouding
tussen arts en verpleegkundige (Gott et al., 2011; De Brasi et al., 2020; Kirby et al., 2014). Dit wordt
bovendien gecompliceerd omdat er lang niet alle verpleegkundigen de morele stress die ze ervaren durven
te bespreken (Kirby et al., 2014).

De kans op soortgelijke waardenconflicten rond behandelbeslissingen is ook na de transitie naar palliatieve
zorg aanwezig (Brazil et al., 2009; Hermsen & Ten Have, 2001, Flierman et al., 2019; Kirby et al., 2014; Gott
et al., 2011; De Brasi et al., 2020). Zo kunnen er waardenconflicten ontstaan rond het beginsel onnodig
lijden, één van de praktische richtsnoeren in de palliatieve zorg om een zo goed mogelijke kwaliteit van
leven te verwezenlijken.

Ook bij optimale palliatieve zorg komen situaties voor waarin symptoombestrijding onvoldoende succes
heeft. In dat geval is in de laatste fase van het leven, wanneer het overlijden binnen twee weken wordt
verwacht, palliatieve sedatie de aangewezen behandeling om dit lijden te verlichten (Koelewijn et al.,
2005; KNMG, 2009). Palliatieve sedatie heeft echter bewustzijnsverlaging tot gevolg, waardoor de patiént
niet meer (goed) in staat is om te communiceren. Dat maakt het ook voor de patiént en diens omgeving
een beladen moment. Deze complexiteit kan derhalve morele stress teweegbrengen rond deze
behandelbeslissing, zeker omdat deze omgeven is met een relatief grote marge van klinische onzekerheid.
Hoe stel je bijvoorbeeld ondraaglijk psychisch lijden vast (Raus et al., 2014; Lokker et al., 2018; Leboul et
al., 2017):

“When we interpret these signs as anxiety in the patient, we are expressing our own anxiety. It is
a very difficult, subjective call. Pain can be sensed and observed, but anxiety...” (Leboul et al., 2017).

Een andere belangrijke uitgangswaarde van palliatieve zorg die een rol speelt bij palliatieve sedatie is dat
de dood een normaal en natuurlijk proces is dat niet wordt vertraagd of versneld (WHO, 2002). In de studie
van Raus et al. (2014) vertelt een verpleegkundige over de morele stress die ze ervaarde omdat ze het
gevoel had dat principe aan te tasten:
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“Once | gave someone intravenous Midazolam, and | thought, I’'m injecting this person to death.
And that really isn’t a pleasant feeling. | felt like, I’'m pushing her under water, still, still, still, still,
still, still, still, still, still, still, and now you may come back up. That’s the feeling | had and | don’t
want to have it again.” (Raus et al., 2014)

Als vervolgens de dood onverhoopt inderdaad snel volgt na het starten van de sedatie, kan dat de innerlijke
overtuiging tot gevolg hebben onbedoeld verantwoordelijk te zijn voor de dood van de patiént:

“Especially when it’s so quick... because quite often you think... that is dreadful, absolutely dreadful,
when they go soon after the injection.” (Raus et al., 2014)

Domein 3 Relatie en communicatie met patiént en naaste(n)

Het derde domein waarbinnen zich factoren bevinden die de balans van zorgverleners kunnen verstoren,
is de relatie en communicatie met patiént en naaste(n). Hierbinnen kunnen we drie risicofactoren
onderscheiden, namelijk (a) moeite met het meegaan met de wens van de patiént; (b) moeite met het
(h)erkennen van en het omgaan met diversiteit; en (c) omgaan met (over)belasting en onvermogen van
mantelzorgers.

a) Moeite met het meegaan met de wens van de patiént

Informed consent en zelfbeschikking worden gezien als fundamentele rechten van de patiént (Wheatly et
al., 2007, Johnson et al., 2018; Harasym et al., 2020; Bublitz, 2017). Het betrekken van de patiént bij het
maken van keuzes over het te volgen beleid wordt in de palliatieve zorg dan ook gezien als een wezenlijk
aspect van het respecteren van de autonomie van de patiént (Wheatly et al., 2007; Kwaliteitskader
palliatieve zorg Nederland, 2017). Wanneer de patiént vervolgens keuzes maakt die volgens de
zorgverlener zijn/haar welzijn niet ten goede komen, kan dat morele stress en morele dilemma’s bij de
zorgverlener teweegbrengen (Brazil et al., 2010; Bublitz et al., 2017; Johnson et al., 2018), zoals het
volgende voorbeeld laat zien:

“Sometimes you feel like you’re doing more harm than good if you just went with the patient’s
decision. That they may be making an informed decision but they are taking on risks on what you
think might be a futile treatment. And actually in the end you’re doing more harm than good.”
(arts, Johnson, 2018)

Naast dit soort morele dilemma’s in de directe patiént-zorgverlener relatie, kunnen zorgverleners ook uit
balans raken als de wens van de patiént in hun ogen,al dan niet bewust, geweld aan wordt gedaan door
diens naasten (Brazil et al., 2010; Lokker et al., 2018; Slocum-Gori et al., 2011; Klein, 2009). Het kan
voorkomen dat niet zozeer de patiént, maar de familie de realiteit van een naderende dood moeilijk lijkt
te kunnen accepteren (Maffoni et al., 2018; Harasym et al., 2020). Het komt voor dat de patiént,in de ogen
van de zorgverlener, in dit soort gevallen onder druk van de familie alsnog kiest voor het voortzetten van
behandelingen die door de betrokken zorgverleners als onrealistisch, futiel en schadelijk worden ervaren
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(Maffoni et al., 2018; Harasym et al., 2020; Klein, 2009). Dit kan ook belastend zijn voor de zorgverlener
zelf.

b) Moeite met het (h)erkennen van en omgaan met diversiteit

Het ontstaan van palliatieve zorg als discipline kan worden teruggevoerd naar 1967, toen Dame Cicely
Saunders in Groot-Brittannié het St. Christopher’s Hospice oprichtte om tegemoet te komen aan de
specifieke zorgvraag van stervenden (Six et al., 2020). Dit initiatief heeft grote invloed gehad op de verdere
verspreiding van dienstverlening in de palliatieve zorg. De huidige wetenschappelijke discipline van
palliatieve zorg is derhalve geworteld in de westerse cultuur, en gaat daarmee (impliciet) uit van de
westerse visie op hoe het beste kan worden omgegaan met dood en sterven (Six et al., 2020). Er zijn echter
diverse studies die laten zien dat andere culturen, godsdiensten en levensovertuigingen een andere visie
hebben, die soms zelfs in strijd is met deze westerse visie (Six et al., 2020; Abudari et al., 2016; McDermott
etal., 2018; Lee et al., 2016; Cain et al., 2018; Semlali et al., 2018; Davidson et al., 2016; Leong et al., 2016;
Saheed et al., 2018). Zo wordt in sommige culturen pijn en lijden gezien als een onderdeel van karma (Six
et al., 2020), of als boetedoening voor fouten die zijn begaan in het leven (Muishout et al., 2018). Dit zijn
slechts een paar voorbeelden die laten zien dat de (vaak impliciete) onderliggende waarden en normen
van palliatieve zorg niet voor elke patiént even duidelijk en acceptabel zijn.

Gebrek aan inzicht bij zorgverleners in hoe verschillende achtergronden bepalend kunnen zijn voor hoe
mensen ‘goede (palliatieve) zorg’ en ‘een goed levenseinde’ zien, kan vervelende situaties en ernstige
problemen in de communicatie veroorzaken tussen zorgverleners en patiént (Cain et al, 2018), en
aanleiding geven tot morele stress bij zorgverleners (Abudari et al., 2016; McDermott et al., 2018; Lee et
al., 2016; Cain et al., 2018; Semlali et al., 2018; Davidson et al., 2016; Leong et al., 2016).

Een voorbeeld van een botsing van de waarden van de patiént met de waarden van zorgverleners wordt
beschreven in de studie van Metselaar & Widdershoven (2019) aan de hand van een Nederlandse casus
waarbij een patiénte uit het Midden-Oosten met een levensbedreigende conditie wordt opgenomen. Deze
patiénte zegt alle vertrouwen te hebben in het medische team van de IC, maar stelt tegelijkertijd dat ze
niets over haar conditie wil horen noch wil meebeslissen over haar behandeling. Dit veroorzaakt morele
stress bij de betrokken zorgverleners, omdat het voor hun gevoel in strijd is met het respecteren van de
autonomie van de patiént, en in lijn daarmee het belangrijke principe van informed consent in de
geneeskunde. Deze morele stress wordt versterkt wanneer de situatie van de patiénte zodanig
verslechtert dat palliatieve sedatie de aangewezen behandeling is. Het team worstelt met het niet mogen
inlichten van de patiénte dat met deze behandeling gestart gaat worden en wat de gevolgen daarvan zijn
(het niet meer wakker worden), omdat dit in strijd is met de eigen waarde van wat een ‘goede dood’ is,
namelijk dat de kans wordt geboden om bewust afscheid te nemen van haar familie. (Metselaar &
Widdershoven, 2019).
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¢) Omgaan met (over)belasting en onvermogen van mantelzorgers.

Mantelzorgers spelen vaak een grote rol in de psychologische ondersteuning en fysieke verzorging van de
palliatieve patiént. Met name in de thuiszorg bepalen zij daarmee samen met de formele zorgverleners de
kwaliteit van de zorg die de patiént ontvangt. Hoewel mantelzorgers doorgaans juist als een grote steun
worden ervaren, zorgt de samenwerking met informele zorgverleners soms voor situaties waardoor
zorgverleners uit evenwicht raken (Brazil et al., 2010; Maffoni et al., 2018; Funk et al., 2014). Brazil et al.
(2010) vonden in hun studie naar morele stress bij palliatieve teams in de thuiszorg drie risicofactoren die
kunnen leiden tot morele stress bij zorgverleners, namelijk (a) de confrontatie met de last die
mantelzorgers dragen, (b) onvermogen van de mantelzorger (c) verwaarlozing of mishandeling van de
patiént en. De last die mantelzorgers dragen is deels fysiek, bijvoorbeeld het aankleden en douchen van
de patiént. Maar het blijkt vooral de confrontatie met de mentale last, zoals rouw, verlies, pijn, angst,
hopeloosheid, verdriet, die sporen kan nalaten bij de zorgverlener (Maffoni et al., 2018; Funk et al., 2014).
Het komt ook voor dat mantelzorgers hun emoties uiten door agressie (Kisorio & Langley, 2016).

De studie van Brazil et al. (2010) beschrijft vervolgens dat in uitzonderlijke gevallen de last van de
mantelzorger dusdanig groot wordt, dat het verwaarlozing van de patiént tot gevolg kan hebben:

“I was appalled by what | saw. It was a very nice house. Beautiful sporty car outside, and this person
was sleeping in a rotten bed. Rotten that you touch it and it goes, dissolves in your hands, black
rotten that is rotten. Probably this colour, black. The colour was black it was so rotten. So when
this girl who was to help me there start moving things and bugs start coming out of the bed, like
big bugs all kinds of bugs.” (verpleegkundige, Brazil et al., 2010)

Tot slot worden zorgverleners soms geconfronteerd met mantelzorgers die om wat voor reden dan ook
niet in staat zijn de (medische) handelingen die hen zijn toevertrouwd op de juiste manier te verrichten.
De morele spanning die dit teweeg kan brengen, wordt veroorzaakt omdat ingrijpen in dergelijke situaties
tot gevolg kan hebben dat de wens van de patiént om thuis verzorgd te worden, geweld aan wordt gedaan.
Het volgende citaat laat zien hoe een verpleegkundige op dit koord balanceert:

“And she was in a regimen of very mild narcotics. But what happened is the husband hid the
medication not only from her but from me too. He hid it because he wanted her awake. So |
explained to him there is a fine line between having her awake and having her in pain. That’s not
ethical to allow a person to suffer.” (verpleegkundige, Brazil et al., 2010)

Domein 4 Individuele factoren die het evenwicht bij het verlenen van palliatieve zorg verstoren

Diverse onderzoeken hebben zich gericht op de vraag of er individuele factoren bestaan waardoor
zorgverleners sneller uit evenwicht raken wanneer ze palliatieve zorg (moeten) verlenen. Deze lijken
inderdaad te bestaan, namelijk als er sprake is van:

a) angst voor de dood;

b) een gebrek aan kennis en kunde in palliatieve zorg;

c) identificatie met de patiént.
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a) Angst voor de dood

Inieder mens schuilt een evolutionaire angst voor de dood (Sliter et al., 2014; Peters et al., 2003, de Aradjo,
2004). Deze mate van ‘doodsangst’ verschilt van persoon tot persoon, maar leidt altijd in meerdere of
mindere mate tot een existentiéle, onplezierige emotionele reactie bij de blootstelling aan dood en/of
sterven (Sharif et al, 2015). Bij zorgverleners die palliatieve zorg verlenen, kan deze doodsangst worden
getriggerd, wat verstoring van het persoonlijk evenwicht kan veroorzaken, zo laat het overzichtsartikel
van Sharif et al. (2015) zien. Wanneer zorgverleners een hoge mate van doodsangst ervaren, heeft dat
vervolgens een negatievere houding ten opzichte van palliatieve zorg tot gevolg. In sommige gevallen is
de ervaren doodsangst zelfs zo indringend dat zorgverleners nadien het verlenen van palliatieve zorg
zoveel mogelijk (on)bewust proberen te ontlopen (Thiemann et al., 2015).

Op basis van de veelheid aan onderzoek naar de impact van doodsangst op het evenwicht van
zorgverleners lijkt een hoge mate van angst voor de dood met name een essentiéle bedreiging voor het
evenwicht van zorgverleners die relatief weinig met de dood in aanraking (zijn) (ge)komen (Peters et al.,
2003; Gama et al, 2014; Thiemann et al., 2015; Sharif et al., 2015, Witkamp et al., 2020; Weurlander et al.,
2018; Helmich et al., 2012). Zo hebben verschillende studies laten zien dat startende verpleegkundigen
meer last van doodsangst lijken te hebben dan meer ervaren collega’s (Peters et al., 2003; Gama et al.,
2014; Petrongolo & Toothaker, 2021).

Dit lijkt ook op te gaan voor jonge Nederlandse verpleegkundigen: in het recente overzichtsartikel ‘Het
raakt je’ van Witkamp et al. (2020) worden de resultaten beschreven van een serie onderzoeken naar de
impact van palliatieve zorgverlening op studenten en beginnende verpleegkundigen van de opleiding
Verpleegkunde aan Hogeschool Rotterdam. Het blijkt dat zij palliatieve zorg als bijzonder zwaar ervaren,
wat gevoelens van stress en emotionele uitputting tot gevolg heeft. Volgens de onderzoekers zou dit
kunnen worden verklaard omdat de (naderende) dood voor jonge mensen nog een abstract begrip is dat
angst, verdriet, verwarring, schok en machteloosheid, oftewel doodsangst, oproept.

Een indringende illustratie hiervan is te vinden in het artikel ‘Tien sterfgevallen tijdens stage’ van Dorien
Namen (2018) waarin in verhalende vorm verslag wordt gedaan van een stageperiode. In het navolgende
citaat volgt een beschrijving van het stervensproces van een patiént vanuit de ogen van derdejaars student
Simone (pseudoniem). Het was voor deze student de eerste aanraking met dood en sterven in een
professionele setting:

“Het was avond. Winter. De keukenhulp van de longafdeling had net de tanden van de man
gepoetst, toen zij hem hoorde hoesten en bloed zag opgeven. Zij drukte meteen de assistentiebel
in, waarvan Simone niet eens wist dat die bestond of hoe die klonk. Hard en alarmerend dus. Haar
collega riep dat ze mee moest komen, en daar stond ze nu aan het voeteneind, als aan de grond
genageld. Ze had nog nooit een dode gezien, laat staan iemand die aan het doodgaan was en ze
had geen idee hoe naar de aanblik ervan kon zijn. De longarts werd gebeld. Haar collega probeerde
nog om met haar hand het bloed en de bloedproppen uit de mond van de man te halen, maar het
mocht niet meer baten. Simone had haar ‘witte zusterpakje’ aan en ‘van die lelijke witte
zusterschoenen, een soort lage klompen’. Ze zag de man naar adem happen. Zijn ogen waren open.
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Hij hoestte niet meer, maar hij had nog wel een zwakke pols. Haar collega zei dat ze niets meer
voor hem konden doen. Toen Simone aan haar collega vroeg of meneer pijn had, zei ze dat hij niet
meer bij bewustzijn was. Maar zijn ogen waren nog steeds open.”(Namen, 2018)

Dat bovenstaand voorbeeld geen uitzondering is, blijkt uit het onderzoek van Weurlander et al. (2018).
Zowel studenten geneeskunde als studenten verpleegkunde geven in deze studie aan dat de confrontatie
met overlijden van een patiént één van de grootste uitdagingen voor hun (mentale) evenwicht is, en dat
ze behoorlijk worstelen hoe ze dat een plek moeten geven binnen hun rol als zorgprofessional. De impact
van deze emoties blijkt bovendien langdurig; sommige sterfgevallen blijven zorgprofessionals hun hele
leven bij (Loftus, 1998; Kelly et al., 2010; Edo-Gual et al., 2014; Rhodes-Kropf et al., 2005). Het is dan ook
niet verbazingwekkend dat starters aangeven op zulke momenten een sterke behoefte te hebben aan
steun van hun opleiders (Witkamp et al., 2020; Helmich et al., 2012). In de praktijk blijkt dergelijke steun
echter eerder uitzondering dan regel (Witkamp et al., 2020; Helmich et al., 2012; Weurlander et al., 2018).

Omdat opleiders vaak emotionele reacties van (startende) zorgverleners negeren of wegwuiven, wordt
impliciet de boodschap uitgedragen dat emotionele reacties ongewenst zijn (Weurlander et al., 2018;
Bolier et al., 2018; Visser et al., 2107, O’'Mahony et al., 2016; Mull, 2019). Voor het evenwicht van
(onervaren) zorgverleners is dat een gemiste kans, omdat onderzoek juist in de richting wijst dat
ondersteuning door opleiders of collega’s na overlijden van een patiént zorgverleners helpt om hun
evenwicht weer te hervinden (Weurlander et al., 2018; Mull, 2019; Paauw, 2015; Stamrood et al., 2016;
Pulido-Martos et al., 2012).

Dat met name startende (jonge) hulpverleners een hogere mate van doodsangst hebben omdat ze nog
weinig met dood en sterven in aanraking zijn gekomen, wordt genuanceerd door een aantal studies. Zo
vonden Guo & Zheng et al. (2019) in hun studie onder ervaren verpleegkundigen oncologie een correlatie
tussen een positieve attitude ten aanzien van de dood een kleinere kans op burn-out. Sliter et al. (2014)
stelden omgekeerd vast dat naarmate verpleegkundigen op de spoedeisende hulp aangaven een grotere
doodsangst te ervaren, er een hoger risico op burn-out leek te bestaan. Wat lijkt te gelden is dat het
evolutionaire gevoel van doodsangst een heftige emotionele reactie bij zorgverleners die palliatieve zorg
verlenen teweeg kan brengen als een patiént overlijdt, waardoor het persoonlijk evenwicht in gevaar kan
komen. Tevens suggereert onderzoek dat het van belang is dat voor het verwerken van deze emotionele
reactie vanuit de werkplek tijdige en passende emotionele steun wordt geboden aan zorgverleners om de
kans dat zij hierdoor uit evenwicht raken, te verkleinen (Zheng et al., 2017; Weurlander et al., 2018).

b) Een gebrek aan kennis en kunde in palliatieve zorg

In Nederland is palliatieve zorg, net zoals in veel andere landen, 66k generalistische zorg. Dat wil zeggen
dat elke zorgverlener in principe in staat moet zijn om palliatieve zorg te verlenen. Veel zorgverleners, over
het hele spectrum van verzorgende tot medisch specialist, geven echter zelf aan zich handelingsverlegen

1 Bij de bespreking van het domein ‘arbeidsomstandigheden’ later in dit hoofdstuk zal dieper op dit aspect van de werkcultuur en
de gevolgen daarvan worden ingegaan.

29



of onvoldoende capabel te voelen in het verlenen van palliatieve zorg (Witkamp et al., 2020; Courtens et
al., 2020; KWF, 2013). Desondanks is er nauwelijks onderzoek gedaan in hoeverre en in welke mate dit
algemene gebrek aan zelfvertrouwen en aan basiscompetenties palliatieve zorg het evenwicht van
zorgverleners verstoort wanneer ze in aanraking komen met patiénten met een levensbedreigende
aandoening.

Er is een ruime hoeveelheid onderzoek naar het effect op het evenwicht van het niet goed beheersen van
specifiek uitgelichte palliatieve zorg competenties. Een voorbeeld hiervan is het onderzoek naar het effect
van het voeren van slechtnieuwsgesprekken op het evenwicht van de zorgverlener die palliatieve zorg
verleent. Verschillende studies hebben daarbij laten zien dat deze momenten door zorgverleners als
bijzonder stressvol kunnen worden ervaren (Brazil, 2010; Johnson & Panagioti, 2018; Lackie et al., 2021;
Struder et al, 2017). Struder et al. (2017) concluderen op basis van hun overzichtsstudie dat zorgverleners
regelmatig zowel fysieke als mentale stress ervaren voor, tijdens en na het voeren van
slechtnieuwsgesprekken. Dit geldt zowel voor ervaren als minder ervaren zorgverleners, en soms kan de
ervaring zo traumatisch zijn dat de herinnering eraan zorgverleners nog jaren achtervolgt.

Orlander et al. (2002) beargumenteren dat dit te maken heeft met de sterke emotie die slecht nieuws bij
familie of naasten kan oproepen:

“It was the first time in my life that | had to deliver such bad news and | was unaware of the
consequences of my act. | was shocked by the family’s response that | was not expecting.” (Orlander
etal., 2002)

Ook de angst om vervolgens overmeesterd te worden door de eigen emoties kan hierbij een rol spelen,
zoals de volgende arts het formuleert:

“I had to tell my patient that he was HIV positive, and | anticipated feeling both overwhelmed with
his sadness and helpless to do much for him. | paced outside the room at least five minutes
beforehand.” (Orlander et al., 2002)

Zorgverleners die palliatieve zorg verlenen geven dan ook aan dat er veel meer aandacht aan het voeren
van slechtnieuwsgesprekken moet worden besteed, en dit een expliciet onderwerp in medische
opleidingen zou moeten zijn (Johnson & Panagioti, 2018, Lackie et al., 2021). Ook zou er op de werkvloer
meer consideratie moeten zijn voor de mentale weerslag die deze gesprekken op zorgverleners hebben:

“It should not just be another chore on the list of things to do.” (Orlander et al., 2002).

Naast het feit dat een gebrek aan kennis en kunde in palliatieve zorg de individuele zorgverlener uit
evenwicht kan brengen wanneer hij of zij palliatieve zorg moet verlenen, zijn er ook studies die hebben
ontdekt dat verschillen in palliatieve zorg competenties tussen zorgverleners het persoonlijk evenwicht
kunnen verstoren. Zo blijkt samenwerking met minder geschoolde collega’s bij experts in palliatieve zorg
morele stress te kunnen veroorzaken, omdat ze moeten aanzien dat een patiént niet de kwaliteit van zorg
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ontvangt waar deze in hun ogen recht op heeft (Brazil et al.,, 2010; Kavalieratos et al., 2017). In het
onderzoek van Kavalieratos et al. (2017) noemen zorgverleners in de palliatieve zorg de spanningen tussen
hen en generalistisch zorgverleners zelfs als één van de belangrijkste redenen waardoor ze uit evenwicht
raken. Het volgende citaat is daar een voorbeeld van:

“But when you’re put off, and put off, and put off, and you know they’re saying other things to the

family and you’re trying to pin down that other provider to have that conversation, and it goes on,
and you can see it goes on to the detriment of the family and the patient. Boy, that, that empties
my glass really quick.” (arts, Kavalieratos et al., 2017)

c) Identificatie met de patiént

Tot slot wordt in diverse studies beschreven dat zorgverleners hun werk als zwaarder ervaren wanneer ze
zorg moeten leveren aan patiénten met wie ze zichzelf identificeren (Saunders & Valente, 1994; Treggalles
& Lowrie, 2018; Chen et al., 2018; Granek et al., 2017). Wanneer zorgverleners veel gelijkenissen tussen
zichzelf en de patiént ervaren, stellen ze zich sneller en gemakkelijker open voor de patiént en trekken ze
zich het lot van deze patiénten meer aan. Zoals hospice arts Rhodius (2016) het onder woorden brengt:

“En ook niet geheel onbelangrijk: de mate waarin ik me met patiénten kan identificeren (is een
bepalende factor hoezeer ik door het sterven van een patiént geraakt wordt). Ik ben vader van drie
jonge kinderen. Dus als iemand in het hospice komt te overlijden die ook nog jonge kinderen heeft,
kan dat me enorm raken.” (interview Arts & Auto, 2016)

Domein 5: Arbeidsomstandigheden

Het laatste overkoepelende domein dat we op basis van de literatuur hebben kunnen onderscheiden
verwijst naar de arbeidsomstandigheden van zorgverleners in palliatieve zorg. Hierbinnen hebben we drie
verschillende factoren onderscheiden die een negatieve bijdrage kunnen leveren aan het evenwicht van
de zorgverleners in de palliatieve zorg: (a) werkdruk; (b) werkcultuur; en (c) gebrek aan waardering.

Werkdruk

De druk op de zorg neemt de laatste jaren steeds verder toe: zorg en ondersteuning worden in
toenemende mate gekenmerkt door complexiteit. Patiénten, zeker in de palliatieve fase, hebben vaak
meerdere zorgvragen tegelijkertijd, deze zijn sterk afhankelijk van iemands persoonlijke situatie en kunnen
ook in de tijd veranderen. Ook de organisatie van zorg en ondersteuning is complex: zorgverleners werken
steeds vaker samen in ketens en netwerken over verschillende disciplines, organisaties en stelsels heen
(Raad voor Volksgezondheid & Samenleving (RVS), 2019). Het werk van zorgverleners in de palliatieve zorg
bestaat derhalve al lang niet meer uit ‘zorgen’ alleen: zorgprocessen verbeteren, reflecteren op het eigen
handelen, inspraak organiseren, passende roosters maken, verantwoording afleggen zijn allemaal
onderdeel van de professionaliteit van de zorgverlener (RVS, 2019; RVS, 2020). Waar het aantal taken is
toegenomen, is het aantal zorgverleners die al dit werk moeten verzetten, niet overeenkomstig gegroeid
(DJS, 2020). Bovendien kampt Nederland met een tekort aan zorgverleners (RVS, 2020).
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Deze inzichten zijn gebaseerd op onderzoek naar de huidige stand van zaken in de gezondheidszorg in
Nederland als geheel, en gaan daarmee niet specifiek over de palliatieve zorg. Dat deze problematiek
evenwel ook binnen de palliatieve zorg een grote rol speelt, wordt duidelijk uit de hoeveelheid studies
waaruit blijkt dat de hoge werkdruk één van de belangrijkste bedreigingen vormt voor het evenwicht van
zorgverleners in de palliatieve zorg (0.a. Dougherty et al., 2009; Slocum-Gori et al., 2011; Kavalieratos et
al., 2017; Grauerholz et al., 2020; Kim & Kim, 2020; Rio-Beaza, et al., 2017; Maffoni et al., 2018; Harrison
et al., 2017).

Wat bijdraagt aan de belasting door werkdruk is regeldruk, i.e. regelgeving die veel tijd en energie kost die
ten koste gaat van de tijd voor de patiént, en die soms als bedreiging voor goede palliatieve zorg wordt
ervaren. Bijvoorbeeld wanneer de patiént niet binnen de in Nederland voorgeschreven drie maanden in
het hospice overlijdt. De volgende citaten zijn daar een voorbeeld van:

“I struggle because | sometimes wonder, am | a clinician? Or a manager? | feel like | have to jump
into different roles at different times of the day. It’s that struggle between my clinical and

administration work, and | feel that sometimes | cannot commit enough time to my patients.
(verpleegkundige, Koh et al., 2020)

“l spend a lot of my time, you know, just jumping through the hoop. And it, anyone who does
hospice knows, it’s all regulatory .. It’s like, this isn’t why | went into this. | didn’t go into this to
worry that my hospice is going to go out of business because we’re providing care to dying patients
who aren’t dying fast enough or under the [local coverage determinations]. If anything is going to
drive me out of this profession, it’s going to be that.” (arts, Kavalieratos, 2017)

In dezelfde lijn laat onderzoek van V&VN (2016) naar ervaren werkdruk onder verzorgenden die zorg
verlenen aan chronisch zieke patiénten zien dat 80% van de verzorgenden door de hoge administratiedruk
in combinatie met een gebrek aan collega’s een hoge werkdruk ervaart. De helft van de respondenten gaf
aan hierdoor één of meerdere fouten te hebben gemaakt op het werk. Bij 8% van hen had dat naar eigen
zeggen schade bij de patiént tot gevolg.

Belemmeringen vanuit de werkcultuur

Op basis van de bestudeerde literatuur kunnen drie aspecten binnen de werkcultuur worden
onderscheiden die een gevaar vormen voor het evenwicht van zorgverleners die palliatieve zorg verlenen:
(a) moeten voldoen aan beleidsnormen;

(b) gebrek aan emotionele ondersteuning op de werkvloer; en

(c) gebrek aan waardering.

a) Druk om te moeten voldoen aan beleidsnormen
Regeldruk en de omgang met administratieve gegevens heeft een negatief effect op de werkcultuur. De
RVS (2019) stelt in haar rapport ‘Blijk van vertrouwen’ dat de druk van het zich doorlopend moeten
verantwoorden bange professionals en ongewenst gedrag veroorzaakt. Voor de palliatieve zorg is dat een
extra groot probleem, omdat het complexe zorg is waar oplossingen in de vorm van standaarden en
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protocollen niet altijd voorhanden zijn. Dat kan vervolgens handelingsverlegenheid teweegbrengen en
mentale (over)belasting tot gevolg hebben (Witkamp et al., 2020).

b) Gebrek aan emotionele ondersteuning op het werk

Zorgverleners die palliatieve zorg (moeten) verlenen geven aan soms een gebrek aan emotionele
ondersteuning op het werk te ervaren (Weurlander et al., 2018; Bolier et al., 2018; Visser et al., 2017,
O’Mahony et al., 2016; Mull, 2019). Dit terwijl onderzoek laat zien dat adequate en tijdige emotionele
ondersteuning op het werk een cruciale rol speelt in het behoud van het evenwicht van zorgverleners na
ingrijpende gebeurtenissen zoals bijvoorbeeld het overlijden van een patiént (Bolier et al., 2018; Smith-
Han et al., 2016; Robertson & Long, 2019; Mull, 2019). Sterker nog, wanneer deze ervaringen stelselmatig
niet goed worden verwerkt, kunnen ze zich ontwikkelen tot traumatische ervaringen.

Met name rond het verlenen van palliatieve zorg moet men hierop beducht zijn vanwege de verhoogde
kans op blootstelling aan emotioneel impactvolle ervaringen. De studie van O’Mahoney et al. (2016) lijkt
deze zorg te onderschrijven: in hun studie onder zorgverleners palliatieve zorg bleek 42% significante
symptomen te hebben van PTSS en 33% voldeed aan de diagnostische criteria voor PTSS. Daarbij moet
worden opgemerkt dat de ontwikkeling van PTSS maar ook burn-out een sluipend proces is, waardoor het
directe verband tussen emotioneel beladen gebeurtenissen en latere klachten in eerste instantie vaak
wordt onderschat. De volgende citaten geven dit proces beeldend weer:

“I think it’s like heart failure. | think it’s chronic, and it’s there, and if you do not take care of it, it
will kill you .. And it gets to a point that you can’t reverse it.” (Kavalieratos et al., 2017)

“Like smoke, this grief was intangible and invisible. Nonetheless, it was pervasive, sticking to the
physicians’ clothes when they went home after work and slipping under the doors between patient
rooms.” (Granek et al., 2012)

Het inzicht dat de emotionele weerbaarheid van zorgverleners een centrale rol speelt voor de
evenwichtige zorgverlener en daarmee aandacht behoeft wint in medische opleidingen het laatste
decennium steeds meer terrein (Bolier et al., 2018, Smith-Han et al., 2016, Robertson & Long, 2019, Mull,
2019). De impact van het overlijden van patiénten op (onervaren) zorgverleners die palliatieve zorg
verlenen, verdient volgens onderzoek naar emotionele weerbaarheid bijzondere aandacht (Bolier et al.,
2018; Smith-Han et al., 2016; Witkamp et al., 2020). Onderstaande citaten uit het onderzoek van Smith-
Hahn et al. (2016) naar de dood van patiénten als leermomenten voor studenten geneeskunde zijn daar
voorbeelden van:

“Straight afterwards it was just a shock, like I cried and did all the normal shock stuff, and | thought
about it quite a lot, but then | was surprised by how quickly | thought I got over it but how quickly
| stopped thinking about it, you know, by how quickly it didn’t bother me anymore, and | thought,
| thought that that was that and | dealt with it, and it wasn’t till a few weeks, oh maybe even a
couple of months later that | realized actually it had affected me more than I’d thought, in the sense
that now, | just didn’t care about anything.” Smith-Han et al., 2016)
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“If I hadn’t had support straight afterwards, sort of explaining what had happened, oh there’s a
good chance | wouldn’t have turned up the next day or the day after that, or never again because
that’s not what you expect to do as a doctor, you know, you don’t expect your patients to die (...).”
(Smith-Han et al., 2016)

Daar waar het overlijden van een patiént voor de student uit het eerste citaat een traumatische ervaring
is waarvoor ze bovendien een ongezonde coping stijl (afstomping) aanleert, is het voor de student uit het
tweede citaat door de directe en adequate emotionele ondersteuning juist een leermoment voor
professionele groei en een mogelijkheid tot het ontwikkelen en ontdekken van emotionele weerbaarheid.
Deze studie vormt daarmee een waardevolle illustratie van het belang van een werkcultuur waarbij
emotionele ondersteuning voor de evenwichtige zorgverlener bij stressvolle gebeurtenissen juist de regel
is, en niet de uitzondering.

c) Gebrek aan waardering

Een laatste belangrijke factor waardoor veel zorgverleners aangeven uit evenwicht te raken, is het gebrek
aan waardering dat ze ervaren (RVS, 2020; Damen & Jacobs, 2020; Commissie Werken in de zorg, 2020;
Bakker et al., 2019). Waardering is een ruim begrip wat recent concreter is gemaakt door de
Wetenschappelijke Raad voor het Regeringsbeleid (2020) door drie criteria van goed werkgeverschap te
onderscheiden, namelijk: (1) grip op geld (voldoende financiéle beloning); (2) grip op het werk (benutten,
ontwikkelen en waarderen van capaciteiten en het onderhouden van goede sociale relaties); en (3) grip
op het leven (voldoende regelmogelijkheden voor een goede werk-thuis balans).

Wat betreft financiéle grip zijn het voornamelijk verpleegkundigen en verzorgenden (deels werkzaam in
de palliatieve zorg) die vrijwel unaniem van mening zijn dat hun salaris te laag is (Damen & Jacobs, 2020;
RVS, 2020). Omtrent grip op het werk vormt de zeggenschap over de eigen ontwikkelmogelijkheden voor
veel zorgverleners een knelpunt; de besteding van ontwikkelbudgetten wordt veelal op organisatieniveau
bepaald (RVS, 2020; Damen & Jacobs, 2020). Een verpleegkundig specialist palliatieve zorg beschrijft in de
studie van Kavalieratos et al. (2017) dat zij vindt dat haar werk door gebrek aan ontwikkelmogelijkheden
onnodig monotoon wordt:

“The doctors rotate every two weeks, at least where we are. And they have an opportunity to really do a
whole lot of balancing different things, and um, they’ll often come in at two weeks and say, ‘How do you
do this all year round?’ And that’s a good question. And at the same time it sort of irritates me. Like, why
isn’t the standard for me, you know for my discipline? It’s OK that you’re putting me in this work 40 hours
a week, 24/7, but you get to do it three times a year in two-week shifts? So can we create something else
for the rest of the team members that offers more creativity, more opportunities, more breaks to do other
things so that when we come back in maybe we’re a little fresher?” (verpleegkundig specialist palliatieve
zorg, Kavalieratos, 2017)

De behoefte aan scholing van zorgverleners omdat ze zichzelf niet bekwaam genoeg achten, kenschetst al
jaren de palliatieve zorg (Lally et al., 2019; Bondanno et al., 2019; Paal et al., 2019; Artioli et al., 2019).
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Onderwijs in palliatieve zorg is niet expliciet opgenomen in de basiscurricula van zorgverleners
(Kennissynthese palliatieve zorg, 2017; Courtens et al., 2020). Om dit hiaat op te vullen is naar aanleiding
van de Kennissynthese palliatieve zorg (2017) in opdracht van ZonMw het programma Optimaliseren
Onderwijs Palliatieve Zorg (0%PZ, www.02pz.nl) opgezet. Dit programma geeft een overzicht van alle bij-
en nascholingen op het gebied van palliatieve zorg en helpt opleiders van de basisopleidingen palliatieve
zorg structureel in te bedden in het curriculum. De huidige werkende groep professionals is daarmee
evenwel nog steeds afhankelijk van het aanbod en de ruimte tot bijscholing in palliatieve zorg dat de eigen
organisatie biedt.

Tot slot kan waardering vanuit de werkgever worden afgemeten aan de geboden mogelijkheden om de
balans tussen werk en thuis te bewaren. Dit is voor zorgverleners niet altijd afdoende geregeld; het
ontbreekt hen vooral aan zeggenschap over hun tijd voor het herstel van het werk (RVS, 2020). Bij artsen
is het probleem dat ze stelselmatig overwerken. Verpleegkundigen missen met name de flexibiliteit in de
indeling van hun eigen uren (RVS, 2020; Damen & Jacobs, 2020). Bij verzorgenden vormt de contractvorm
een groot knelpunt. Kleine contracten, zoals minder dan 24 uur, soms verspreid over een groot aantal
dagen zijn de norm (RVS, 2020). Al zijn deze bevindingen niet specifiek voor de palliatieve zorg, het lijkt
waarschijnlijk dat ook zorgverleners in de palliatieve zorg hier hinder van ondervinden, aangezien zij
werkzaam zijn binnen dezelfde regelgeving als de zorgverleners in de hier beschreven onderzoeken.

Conclusies

Het evenwicht van de zorgverlener in de palliatieve zorg wordt bedreigd door risicofactoren die enerzijds
horen bij het verlenen van palliatieve zorg en anderzijds risicofactoren die te maken hebben met de
huidige inrichting en bedrijfsvoering van de gezondheidszorg in Nederland. Aandacht en zorg voor het
evenwicht van zorgverleners die palliatieve zorg verlenen is wenselijk als de volgende werkinhoudelijke
situaties of omstandigheden zich voordoen:

Rond overlijden van een patiént als er sprake is van:

Een als ‘slecht’ of akelig ervaren dood.
e Wanneer patiénten kort na elkaar overlijden.

Het overlijden van een patiénten die lange tijd onder behandeling is geweest

Het overlijden van een kind.

Rond multidisciplinaire samenwerking als er sprake is van:
e Onvoldoende afstemming binnen het behandelteam.
e Een waardenconflict rondom een behandelbeslissing.

Rond de relatie met patiént en naaste(n) als er sprake is van:
o Moeite met het meegaan met de wens van de patiént.
e Moeite met het (h)erkennen van diversiteit in 0.a. opvattingen van ‘een goede dood’.
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e Omgaan met (over)belasting en onvermogen van mantelzorgers.

Bij individuele kenmerken van de zorgverleners zoals:
e Een hoge mate van angst voor de dood.
e Een gebrek aan kennis en kunde in palliatieve zorg.

Bij arbeidsomstandigheden als er sprake is van:
e Hoge werkdruk
e Belemmeringen vanuit de werkcultuur ten aanzien van ...
e Gebrek aan waardering voor ...

Er is weinig bekend over de mate waarin (combinaties van) bovenstaande factoren invloed hebben op het

evenwicht van zorgverleners. Evenmin is het moeilijk om uitspraken te doen of een verstoring van het

evenwicht door een specifieke hierboven besproken factor (of specifieke combinatie van factoren)

kortdurend of langdurend is. Er is meer onderzoek nodig om te achterhalen welke specifieke risicofactoren

op welke manier, en in welke mate, impact hebben op het evenwicht van zorgverleners in de palliatieve

zorg.
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5 Rapportage Quick Scan

De QuickScan is ingezet als een korte online vragenlijst (Bijlage 5) om input op te halen over (a) wat
factoren zijn die het evenwicht/de veerkracht van zorgverleners die palliatieve zorg verlenen negatief
beinvloeden, (b) wat ervaringen met best practices en interventies zijn die gericht zijn op het versterken
van evenwicht, (c) wat nog mist en waar behoefte aan is. De QuickScan is gebaseerd op input vanuit de
gevonden sleutelartikelen (zie Bijlagen) en op het onderzoek naar ervaren belasting onder leden van
Palliactief (Dijxhoorn, 2021).

Karakteristieken respondenten

Er hebben 603 respondenten de QuickScan ingevuld, bijna alle respondenten zijn zorgverlener (98%) en
bijna allen zijn vrouw (91%). Ruim de helft van de respondenten is 51 jaar of ouder (59%) waarvan het
grootste gedeelte zich bevindt in de leeftijdscategorie 51 tot 60 jaar (41%). Ongeveer een vijfde van de
respondenten is tussen de 41 en 50 jaar oud (22%), gevolgd door 12% in de leeftijd tussen 31 en 40 jaar.
Het aandeel jonge respondenten is klein, 8% is 30 jaar of jonger (tabel 1).

Werkervaring & werksetting

De respondenten zijn in verschillende settingen werkzaam. Ruim een kwart (27%) is in de thuiszorg
werkzaam, gevolgd door een kwart (25%) in het ziekenhuis en 20% in het hospice. 7% is werkzaam in een
andere werksetting. Voorbeelden hiervan zijn een combinatie van verschillende settingen, maar ook de
verstandelijk gehandicapten sector of begeleid/kleinschalig wonen.

21% van de respondenten heeft meer dan 10 jaar werkervaring. Bijna twee derde van de respondenten
(62%) heeft 20 jaar of meer werkervaring. De respondenten die 11 tot 20 jaar werkervaring hebben omvat
21% van de ondervraagden. 10% van de respondenten is tussen de 6 en 10 jaar werkzaam. Het aandeel
dat werkervaring heeft in het palliatieve zorg veld is hoog. Bijna twee-derde van de respondenten (62%)
werkt 11 jaar of meer in het palliatieve zorg veld. Hiervan geeft een derde (32%) dit zelfs meer dan 20 jaar
te doen. 20% werkt zes tot tien jaar in het palliatieve zorg veld en een vijfde (19%) geeft aan tot 5 jaar
werkzaam te zijn in het palliatieve zorg veld.

Ruim de helft van de respondenten is werkzaam als verpleegkundige (56%), gevolgd door verzorgenden
(11%) en de functie anders 15%. Van de groep verpleegkundigen geeft een deel aan gespecialiseerd te zijn
in oncologie of palliatieve zorg. De functie anders omvat onder andere fysio- en ergotherapeuten,
zorgvrijwilligers en codrdinatoren van een zorginstelling.
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Tabel 1 Kenmerken respondenten (N=603)

%

Gender
Man 9%
Vrouw 91%
Leeftijd
30 jaar of jonger 8%
31-40 jaar 13%
41-50 jaar 21%
52-60 jaar 40%
61 jaar of ouder 18%
Werksetting
Ziekenhuis 25%
Verpleeghuis 15%
Thuiszorg 27%
Huisartsen setting 6%
Hospice 20%
Anders 7%
Jaren werkervaring
0-5 jaar 7%
6-10 jaar 10%
11-20 jaar 21%
meer dan 20 jaar 62%
Jaren werkervaring in de palliatieve zorg
0-5 jaar 18%
6-10 jaar 20%
11-20 jaar 30%
meer dan 20 jaar 32%
Functie
Verzorgende 11%
Verpleegkundige 56%
Verpleegkundig specialist 1%
Medisch specialist 3%
Huisarts 5%
Specialist Ouderengeneeskunde 3%
Geestelijk verzorger 2%
Anders 16%
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Uit evenwicht raken

De meest genoemde oorzaken om uit balans te raken zijn werkdruk (47%), moeizame samenwerking (40%)
en emoties van patiént en/of de omgeving van de patiént (34%). Ruim een kwart (26%) van de
respondenten geeft aan dat de administratielast een negatieve invloedinvioed op het evenwicht heeft
Slechts 6% geeft aan nergens door uit evenwicht te raken. Bijna driekwart (73%) van de respondenten
geven aan dat 2 of meer oorzaken hun balans kunnen verstoren en één op de vijf zorgverleners geeft aan
dat er één oorzaak is het voor het uit balans raken.

Werkdruk (te weinig tijd) 47%
Moeizame (multi-disciplinaire) samenwerking
Emoties van de patiént en/of de omgeving..

De administratielast

Alleen werken (weinig contact en afstemming..
Gebrek aan erkenning / beloning / waardering
(Klinisch) complexe zorg

Moeite met grenzen stellen

Lange werkdagen

Gebrek aan begeleiding / ondersteuning
Confrontatie met sterven en lijden

Gebrek aan kennis over palliatieve zorg

Ik raak nergens door uit evenwicht

Anders, namelijk:

26%

21%
19%
17%
16%
12%
10%

9%

8%

6%

5%

0%  10%  20%  30%  40%  50%

9%

14%

26%

Aantal oorzaken
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In evenwicht blijven

De meeste genoemde activiteiten zijn steun zoeken bij collega’s (85%), het uitoefenen van hobby’s (65%)
en steun zoeken bij partner of vrienden (48%). Ongeveer een kwart (23%) van de respondenten
onderneemt drie activiteiten om het balans te behouden, de helft onderneemt vier of meer activiteiten
om in balans te blijven (50%). Ongeveer een derde (34%) van de respondenten geeft aan dat de activiteiten
die zij ondernemen goed helpen om in evenwicht te blijven. 61% geeft aan dat de genoemde activiteiten
voldoende ondersteunen, voor 5% is dit matig of onvoldoende. Twee-derde (64%) geeft zijn of haar balans
op dit moment een 8 of hoger, gevolgd door 25% die het evenwicht beoordeeld met een zeven. 5% van
de respondenten geeft het evenwicht op dit moment een onvoldoende (cijfer 5 of lager).

Ik zoek (indien nodig) steun bij collega's 85%
Ik besteed tijd aan mijn hobby..

Ik zoek (indien nodig) steun bij..

Ik haal steun uit teamoverleg

Ik maak gebruik van intervisie

Ik wissel werkzaamheden af

Ik zoek (indien nodig) steun bij een..
Ik doe aan mindfulness / meditatie
Ik volg een extra opleiding / scholing
Ik zoek steun bij mijn werkgever /..
lets anders, namelijk:

Ik heb individuele coaching /..

Niet van toepassing

0% 20% 40% 60% 80% 100%

1% 4%

17% =0

23%

cijfer evenwicht

Aantal activiteiten
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Bronnen van steun

Respondenten geven aan dat zij ondersteuning ontvangen vanuit meerdere kanten. Steun vanuit team
en/of collega’s wordt door meerderheid van respondenten aangegeven als een bron van steun (87%),
gevolgd door partner en of vrienden (70%) en werkgever of organisatie (35%). Driekwart (76%) van de
respondenten geeft aan dat zij steun ontvangen uit twee of meer bronnen.

2%

100% 9
90% 87%
80% 70%
70%

60%
50%
40% 35%
30%
20%

10% - 1%
0%

r T T T T 1

aantal bronnen van steun

Behoeftes

Op de vraag wat men nu nog niet doet, maar wel zou helpen om het evenwicht te behouden worden op
diverse vlakken activiteiten benoemd. Een deel van de respondenten (28%) geeft aan dat er geen
aanvullende behoeftes zijn dan wat eerder benoemd is. Ongeveer een kwart (24%) geeft aan behoefte te
hebben aan intervisie, gevolgd door scholing en opleiding (17%) en individuele coaching of begeleiding
(16%). Onder ‘anders’ wordt met name behoefte aan verminderde werkdruk genoemd, inzet om betere
samenwerking en overdracht te bewerkstelligen, als ook betere balans tussen werk en privé. Tot slot
wordt ook de impact van corona genoemd als verstoring van het evenwicht.
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Goede voorbeelden

In de QuickScan is tevens gevraagd of respondenten goede voorbeelden met ons wilden delen uit het
eigen netwerk of daarbuiten die de respondenten helpen hun evenwicht te behouden. 230 respondenten
hebben deze vraag beantwoord. Veruit de meeste goede voorbeelden (n=96) die worden genoemd
kunnen grofweg worden gevat onder de noemer ‘peer support”. Hieronder vallen zowel formele als
informele vormen van ‘peer support’, zoals intervisie, intercollegiaal overleg, de invoering van een vast
agendapunt ‘hoe zit iedereen erbij’, na een drukke dag napraten en samen een glas wijn drinken, oog
hebben voor elkaar, casuistiekbesprekingen, moreel beraad enzovoorts. Voorbeelden van antwoorden
uit deze categorie zijn:

“Regelmatig organiseren van team building activiteiten, teamuitjes buiten het werk om. Maar ook praktijk
situaties met collega’s en leidinggevende bespreken en reflecteren.”

“In ons team hebben wij het agendapunt ‘Veiligheid’ geintroduceerd. Dit biedt aan teamleden de
mogelijkheid om iets naar voren te brengen waarbij hij/zij zich onveilig heeft gevoeld in relatie tot een
cliéntsituatie, mantelzorg, collega of andere discipline. Hetgeen besproken is wordt niet genotuleerd en

22 Door een combinatie van het beperkte tijdsbestek waarin deze kennissynthese moest worden opgeleverd en de
overweldigende respons op de QuickScan was er slechts ruimte voor een grofmazige analyse van de open
antwoorden.
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blijft dus vertrouwelijk. Zo kan iemand zich vrijelijk uitspreken en het toont aan de andere aanwezigen dat
Zij zich vertrouwd kunnen voelen.”

Daarnaast zijn er 73 meer concrete initiatieven of tips genoemd die men graag met ons wilden delen
omdat respondenten ze ondersteunend ervaren voor het behouden van balans, zoals bijvoorbeeld CURA,
deelname aan Patz groepen, verschillende soorten cursussen en bijscholingen en alsook verwijzingen naar
diverse websites.

Wat zorgverleners willen meegeven

Tenslotte is in de QuickScan gevraagd of respondenten ons nog iets wilden meegeven over de
evenwichtige zorgverlener. 190 respondenten hebben antwoord op deze open vraag gegeven. Op basis
van inhoudelijke analyse konden deze antwoorden in 7 categorieén worden ingedeeld:

Codering van de antwoorden leverde zeven categorieén op:
1. Eris behoefte aan meer scholing over palliatieve zorg (46x genoemd)
Organisaties moeten de evenwichtige zorgverlener meer ondersteunen (35x genoemd)
De multidisciplinaire samenwerking moet worden verbeterd (32x genoemd)
‘Erover praten’ is belangrijk voor het evenwicht en dat moet worden gefaciliteerd (23x genoemd)
In de opleiding moet aan bod komen hoe om te gaan met emotionele belasting (17x genoemd)
Zelf ontspannen is belangrijk voor het evenwicht (7x genoemd)
Restcategorie (35 antwoorden, zoals: het onderwerp is belangrijk, er moet meer aandacht komen

N o vk wnDN

voor mondzorg in de stervensfase, de meerwaarde van complementaire geneeswijzen moet
worden onderzocht enzovoorts)
In het onderstaande volgen voorbeelden van antwoorden op basis waarvan bovenstaande categorieén
zijn onderscheiden:

1 Er is behoefte aan meer scholing over palliatieve zorg

“Meer aandacht voor palliatieve zorg in de basisopleiding Geneeskunde. Palliatieve zorg komt in alle
gelederen voor, en communicatief daar goed mee omgaan zou al heel veel schelen om het dualisme tussen
curatie en palliatie op te heffen. Het is een continuiim tenslotte.”

“Een bijscholing van 1 a 2x per jaar (met herhaling) over de palliatieve zorg zou goed zijn voor de
medewerkers die te maken hebben met palliatieve patiénten.”

“De palliatieve zorg zou een vast onderdeel moeten zijn van de opleidingen van zowel verpleegkundigen
als artsen.”

“Meer mogelijkheden om bijscholingen kunnen doen tot palliatieve verpleegkundige.”

2 Organisaties moeten de evenwichtige zorgverlener meer ondersteunen

“Voor mij zou 'training on the job'een prettige manier zijn om te leren, kennis uit te breiden en met collega's
na te denken over de beste werkwijze, maar ook hoe om te gaan met alles wat met palliatieve zorg te
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maken heeft. Dit allemaal buiten werktijd doen, geeft een extra belasting voor het privé leven, waarin ook
de rust- en ontspanningsmomenten genoten moeten worden.”

“Het is jammer dat er niet meer aandacht voor is binnen werktijd, in de vorming van intervisie of scholing.
In de wijkverpleging wordt verwacht dit je dit allemaal in eigen tijd doet. Voor een goede balans zou
het fijn zijn hier (binnen kaders) ruimte voor te hebben binnen werktijd.”

3 Multidisciplinaire samenwerking moet beter

“Vragen onderzoeken als: - Hoe krijgt patient en mantelzorg vertrouwen in andere hulpverleners buiten
kantooruren? - Hoe zorg je dat waarnemers buiten kantooruren goed op de hoogte zijn van zowel medische
kernpunten als de psychosociale kenmerken - Zijn er wellicht kenmerken (ven een) casus en
omstandigheden te benoemen welke patiéntzorg je door meerdere (zorgverleners) en welke je toch beter
door één hulpverlener zou willen organiseren?”

“Binnen de palliatieve zorg is het domein denken m.i. vaak te groot. Mijn patiént is nog te weinig onze
patiént. De eigen rugzak van de individueel werkende zorgverlener belast nog teveel de onderlinge
samenwerking. De gunfactor is soms ver te zoeken.”

4 Erover praten’ is belangrijk voor het evenwicht en dat moet worden gefaciliteerd

“Supervisie inzetten, gaat verder dan intervisie wat ook goed is. Regelmatig een aantal sessies volgen.
Het is belangrijk dat we bij elkaar de behoefte erkennen om met elkaar te spreken over situaties die
moeizaam zijn of verlopen. Juist ook de jonge verpleegkundige en arts assistenten moeten hierin ruimte
krijgen om zichzelf te uiten. Er is erg veel verschil per afdeling of hier ruimte voor is of niet.”

5 In de opleiding moet aan bod komen hoe om te gaan met emotionele belasting

“Ik denk dat de noodzaak om een goede balans te vinden tussen belasting en ontspanning voor iedereen
geldt die in de zorg werkzaam js. Het zou goed zijn wanneer daar tijdens de verschillende opleidingen
aandacht aan besteed zou kunnen worden.”

6 Zelf ontspannen is belangrijk voor het evenwicht

“Het is belangrijk om tijdens drukke en emotioneel belastende werkdagen tussendoor momenten van rust
en ontspanning in te bouwen (bijv wandelen met collega's, muziek luisteren, yoga/ meditatie oefening
doen, sporten op werk). Door hoge werkdruk en administratielast is dit vaak niet mogelijk.”

Conclusies

De respons op de QuickScan was groot. De meeste van de ongeveer 600 respondenten heeft ruime
werkervaring, waarvan een aanzienlijk deel in de palliatieve zorg. Dat betekent dat de resultaten van de
QuickScan een goede afspiegeling zijn van de beleving de groep specialisten en experts in de palliatieve
zorg met niet alleen ruime werkervaring maar ook enige levenservaring (80% is 40 jaar of ouder).
Omgekeerd betekent dit dat in de hier gepresenteerde resultaten de ervaringen van zowel generalisten
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palliatieve zorg als startende zorgverleners waarschijnlijk onderbelicht zijn gebleven. Zo weten we op basis
van onze literatuurstudie dat factoren als angst voor de dood of een gebrek aan kennis over palliatieve
zorg een grotere impact lijken te hebben op het evenwicht van generalistisch en/of jonge zorgverleners
die palliatieve zorg (moeten) verlenen.

De vier meest genoemde oorzaken voor het uit evenwicht raken zijn respectievelijk de werkdruk,
moeizame (multidisciplinaire) samenwerking, omgaan met de emoties van de patiént en/of diens
omgeving. Op een gedeelde Vvijfde plaats staan alleen werken en gebrek aan
erkenning/beloning/waardering. Deze resultaten duiden erop dat de oorzaken die op basis van de
literatuurstudie zijn geidentificeerd, herkend worden door zorgverleners in het veld. Een oorzaak voor het
verlies van evenwicht die in het voorgaande hoofdstuk niet apart is uitgelicht maar waarvan één vijfde van
de respondenten aangeeft dit te zien als bedreiging voor de balans, is ‘alleen werken’. Dit kunnen worden
verklaard vanuit het feit dat een kwart van de respondenten werkzaam is in de thuiszorg. Dat zou erop
kunnen wijzen dat sommige oorzaken waardoor zorgverleners uit evenwicht kunnen raken zwaarder
wegen afhankelijk van de setting waarbinnen zorgverleners werkzaam zijn. Dat een relatief klein
percentage van de respondenten uit balans raakt door de confrontatie met sterven en lijden en/of gebrek
aan kennis over palliatieve zorg (respectievelijk 9% en 8%) kan waarschijnlijk (zoals hierboven reeds
aangestipt) worden toegeschreven aan de ervaren en wat oudere zorgverleners waaruit onze steekproef
bestaat.

De respondenten beoordelen hun huidige evenwicht als voldoende tot goed. Toch geeft tegelijkertijd
slechts 6% van de respondenten aan in hun werk nergens door uit evenwicht te raken, wat suggereert dat
het behoud van evenwicht niet vanzelfsprekend is maar enige inspanning behoeft. Om het evenwicht te
behouden onderneemt het gros van de respondenten dan ook meerdere activiteiten In de top drie van
bronnen van steun waar minimaal de helft van de respondenten een beroep op doet zijn respectievelijk
steun zoeken bij collega’s, tijd besteden aan hobby’s en steun zoeken bij partner of vrienden. Dat betekent
dat de meeste steun wordt gezocht binnen een informele setting. Daarna volgen vormen van steun binnen
de werksetting, zoals teamoverleg, intervisie en het afwisselen van werkzaamheden.

Ook individuele inspanningen om het evenwicht te bewaren scoren redelijk hoog, zoals mindfulness en
meditatie en het volgen van een extra opleiding of scholing. Wat hierbij opvalt is dat slechts 7% van de
respondenten aangeeft steun te zoeken bij de werkgever. Het is niet duidelijk of dit lage percentage
voortkomt uit een gebrek aan behoefte aan dergelijke steun of uit een gebrek aan aanbod. De antwoorden
op de open vragen wijzen in de richting van dat laatste.

Uit de antwoorden op de open vragen blijkt tenslotte dat het onderwerp erg leeft onder de respondenten
en dat zij nog veel ruimte voor verbetering zien waar het gaat om de ondersteuning van de evenwichtige
zorgverlener. Daarbij valt op dat met name suggesties worden gedaan voor geformaliseerde, door de
werkgever ondersteunde interventies, voornamelijk op het gebied van het op de één of andere manier
standaard integreren van ‘peer support’ binnen werktijden.
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6 Interventies gericht op de evenwichtige zorgverlener

Dit hoofdstuk biedt een inventarisatie van interventies gericht op het verbeteren van het evenwicht van
zorgverleners die palliatieve zorg verlenen. Het gaat om interventies waarvan de effectiviteit onderzocht
is én die effect bleken te hebben. Daarnaast wordt een overzicht gegeven van het Nederlandse aanbod
van interventies gericht op het in balans blijven van zorgverleners in de palliatieve zorg. Daarmee staan
we stil bij de tweede onderzoeksvraag van deze kennissynthese: Wat kan zorgverleners ondersteunen bij
het hervinden, behouden en versterken van hun evenwicht?

Allereerst worden interventies besproken ter voorkoming van burn-out. De identificatie en selectie
hiervan is tot stand gekomen door systematisch literatuuronderzoek. De reden voor de focus op burn-out
is dat burn-out, in tegenstelling tot het begrip evenwicht, een relatief en helder afgebakend begrip is, wat
nodig is voor een systematisch literatuuronderzoek. Voor het begrip burn-out hanteren we de volgende
definitie: een disbalans tussen wat werk van een persoon vraagt en de energiebronnen van het individu
(Schaufeli en Taris, 2014). Het begrip burn-out staat dus voor het werkgerelateerde verlies van persoonlijke
balans of evenwicht. Hiermee sluit het ook aan bij de omschrijving van verlies van evenwicht als resultaat
van overbelasting door werk —zoals we in de in Hoofdstuk 2 genoemde werkdefinitie van ‘de evenwichtige
zorgverlener’ hebben beschreven.

Om daarnaast 66k aansluiting te zoeken bij de huidige Nederlandse situatie is er een inventarisatie
gemaakt van het actuele aanbod van interventies gericht op het in balans blijven van zorgverleners in de
palliatieve zorg in Nederland. Deze inventarisatie is gebaseerd op een peiling uit 2019. Ten slotte komen
interventies aan de orde die zijn gericht op een bredere doelgroep dan specifiek zorgverleners die
palliatieve zorg verlenen. We hebben geen systematisch onderzoek gedaan naar dit brede domein, maar
wel een aantal veelbelovende interventies uitgelicht. Het gaat om interventies waarvan ook al iets over de
effectiviteit bekend is.

Interventies gericht op voorkomen stress en burn-out in de palliatieve zorg

Burn-out ontwikkelt zich geleidelijk als het gevolg van aanhoudende belasting. Een gangbare nadere
specificatie van burn-out is die van Maslach (1996), die burn-out beschrijft als bestaande uit een hoge
mate van emotionele uitputting, een hoge mate van depersonalisatie en een lage mate van persoonlijke
bekwaamheid. Deze vormen van burn-out doen zich al voor tijdens het werk, voordat een zorgverlener al
dan niet uitvalt (Schaufeli, de Witte en Desart, 2019). De hier beschreven onderzochte interventies
zetten, in werk-gerelateerde context, in op de preventie van burn-out en het verminderen van
symptomen van burn-out. Ze dragen daarmee bij aan het behoud, herstellen en versterken van
evenwicht.

Systematisch literatuuronderzoek naar de prevalentie van burn-out laat zien dat ongeveer één op de vijf
zorgverleners te maken heeft met burn-out (Dijxhoorn et al, 2021). Naast inzicht in de prevalentie van

burn-out richtte het systematische literatuuronderzoek zich ook op de vraag: wat zijn de effecten van
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interventies gericht op het reduceren van burn-out onder zorgverleners die palliatieve zorg verlenen?
(Dijxhoorn et al, 2021). Hiertoe werd gebruik gemaakt van de internationale databases PubMed, Psychinfo
en CINAHL. Inclusiecriteria waren onder andere Engelse of Nederlandse taal, gepubliceerd tussen 2008 en
2020, gericht op burn-out, palliatieve zorg en zorgverleners. De methodologische kwaliteit van de studies
werd bepaald op basis van de methode van Hawkers. Deze methode bestaat uit negen vragen over de
kwaliteit van de verschillende onderdelen van het artikel, per vraag kan een score worden gegeven. De
totaalscore geeft een indicatie van de methodologische kwaliteit van de studie (Hawkers, 2002).

Uit het literatuuronderzoek van Dijxhoorn et al (2021) kwamen tien studies naar de effecten van
interventies naar voren, die in totaal 11 interventies onderzochten. De interventies waren gericht op
werkende zorgverleners met het doel om symptomen van burn-out te verminderen en uitval door burn-
out te voorkomen. Daarnaast waren deze interventies, zo bleek, vooral gericht op bewustzijn en
spiritualiteit. Ze maakten gebruik van

a) mindfulness en meditatie
b) communicatievaardigheden
c) intervisie en supervisie

Voor zes van de elf gevonden interventies werd een vaak kleine maar significante afname van één of meer
symptomen van burn-out gevonden na inzet van de interventie. Deze interventies en hun effectiviteit
presenteren we in Tabel 1 in de Bijlagen.

a) Mindfulness en meditatie

Twee van de gevonden interventiestudies richten zich op mindfulness en meditatie, namelijk de studies
van Orellana (2017) en Heeter (2017). Mindfulness kan worden beschreven als een bewustzijn dat ontstaat
door het intentioneel observeren van het huidige moment op een niet-oordelende en accepterende
manier (Gu et al, 2015). Naast focus op het reguleren van de aandacht gaat mindfulness ook over een
houding van nieuwsgierigheid en acceptatie (Orelanna et al, 2017). Meditatie is een techniek die kan
worden ingezet om tot een vorm van dit bewustzijn en deze aandacht te komen.

In de studie van Orellana (2017) wordt een groepsprogramma voor de stafleden van een Duits palliatief
zorgcentrum beschreven. Het programma omvatte een twee uur durende startbijeenkomst en werd
gevolgd door negen wekelijkse oefendagen. Hierin leerden de deelnemers meditatie en
mindfulnesstechnieken aan en deze te integreren in de dagelijkse praktijk.

Deze interventie leidde, gemeten net na de interventie, tot een significante afname van de mate van
emotionele uitputting en mate van angst ten opzichte van vddr de start van de interventie. Tevens werd
een significante toename van het gevoel van persoonlijke bekwaamheid gemeten. Uit interviews met de
deelnemers over hun ervaringen met de training kwam bovendien naar voren dat ze het gevoel hadden
dat de training hen had geholpen om mindful onderbrekingen in hun dagelijkse werkroutine in te bouwen,
met name in moeilijke situaties. Ook ervaarden de stafleden dat zij minder last hadden van malende
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gedachten (rumination), en dat dit vooral een positief effect had op werk-gerelateerde gedachten
gedurende vrijetijdsbesteding.

In het onderzoek van Heeter (2017) werd een interventie aangeboden in de vorm van yogatherapie, i.e.
meditatie door middel van een te downloaden app. De deelnemers waren zorgverleners werkzaam bij een
hospice en palliatieve zorg netwerk in de Verenigde Staten. De deelnemers kregen vijf weken lang iedere
week een nieuwe meditatie aangeboden. In de zesde week konden ze dagelijks kiezen uit één van de vijf
eerder aangeboden meditaties. Ter herinnering werd twee keer per week een e-mail gestuurd aan de
deelnemers. De vijf soorten meditaties hadden ieder een eigen thema: ‘Rustgevend’, 'Plaats in de natuur’,
‘Voedend’, ‘Bevrijdend’ en ‘Ruimtelijkheid’. Alle meditaties bestonden uit elementen gericht op rustig
bewegen, ademen en de geest. Van de 36 deelnemers die de app hadden geinstalleerd, mediteerde 93%
één keer of vaker per week gedurende minstens vijf weken. Gemiddeld mediteerden de deelnemers zo’'n
2.9 keer per week. In de nameting werd een significante reductie van de mate van burn-out gemeten
onder de deelnemers.

b) Communicatie

De emotionele impact van het zorgen voor stervende patiénten kan leiden tot stress en burn-out.
Onderliggende oorzaak hiervoor zou de eigen doodsangst van de zorgverlener, onvoldoende kennis en
vaardigheden voor het zorgen voor deze patiéntengroep en problemen in de communicatie kunnen zijn
(Melo 2011, Morita 2009). Twee interventies, in de vorm van meerdaagse cursussen, richtten zich (onder
andere) op het verbeteren van communicatievaardigheden van zorgprofessionals, namelijk Melo (2011)
en Morita (2009).

Melo et al. (2011) lieten minder emotionele uitputting zien in de groep zorgverleners die de interventie
hadden gevolgd (n=150) versus de controlegroep (n=26) De interventie bestond uit een cursus voor
zorgverleners werkend in de palliatieve zorg in Portugal. De cursus duurde in totaal 36 uur, verdeeld over
twee modules van zes dagen. De eerste module was gericht op persoonlijk introspectie met betrekking tot
doodsangst. De deelnemers reflecteerden onder andere op de kwaliteit van hun persoonlijke relaties, de
betekenis van hun leven, hun verwerkingsstijl in relatie tot het omgaan met lijden en het onbekende.
Daarbij richtte deze module zich op het verbeteren van het vermogen om zich in patiénten in te leven. De
tweede module bood training in kennis en vaardigheden voor het verbeteren van
communicatievaardigheden met patiénten in de palliatieve fase en het begrijpen van psychologische en
spirituele behoeften van stervende patiénten. Naast deze interventiegroep was een controlegroep van 26
zorgverleners. De 150 zorgverleners in de interventiegroep scoorden na deelname aan deze cursus
significant lager op emotionele uitputting en depersonalisatie en significant hoger op professionele
voldoening.

Een andere interventie gericht op communicatie werd onderzocht in een Japanse studie onder 40
ziekenhuis verpleegkundigen (Morita, 2009). De interventie was een workshop bestaande uit acht sessies
van drie uur gegeven over een periode van vier maanden. Het eerste deel bestond uit leren over en
oefenen met basis communicatievaardigheden. Het tweede deel richtte zich op het Spiritual Conference
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Summary Sheet. Dit is een formulier aan de hand waarvan zorgverleners kunnen identificeren welke
uitspraken van een patiént een uitdrukking van betekenisloosheid zijn en een zorgplan op te stellen om
dit te adresseren. In de laatste drie sessies dienden de verpleegkundigen de Spiritual Conference Summary
Sheet te gebruiken in de praktijk. Vragenlijsten werden afgenomen voor start van de interventie, tussen
de sessies door en na afloop van de gehele interventie. Er werd een significant positief effect
waargenomen op het ervaren vertrouwen van de verpleegkundigen in de zorg voor patiénten. Ook was er
een positief effect op emotionele uitputting en persoonlijke bekwaamheid.

c) Intervisie en supervisie

In een studie onder artsen werkzaam in de palliatieve zorg in vijf verschillende ziekenhuizen in Roemenié
werd het effect van Balint-groepen bestudeerd in relatie tot de mate van onder andere ervaren stress en
symptomen van burn-out (Popa-Velea, 2019). Een Balint-groep is een vorm van intervisie waarbij
zorgverleners, onder leiding van één of twee leiders (soms psychotherapeut), moeilijke patiént-situaties
bespreken. Een zorgverlener presenteert een situatie met een patiént waarna de overige groepsleden hun
gedachten, ideeén en emoties delen. Idee is dat dit proces de deelnemers helpt hun perspectief te
verbreden en dit hun perceptie van hun interactie met de patiént kan beinvloeden (van Roy, 2015). De 69
participanten namen tussen januari 2015 en juli 2017 deel aan minstens 20 Balint-groep bijeenkomsten.
Nameting vond plaats in juli 2017 na de laatste Balint-groep bijeenkomst. De onderzoekers concluderen
dat deelname aan Balint-groepen een beschermende invloed lijkt te hebben; de prevalentie van klinische
burn-out was onder deelnemers aan de Balint-groepen significant lager dan in de controlegroep.

In de studie van Potash en collega’s (2014) werd supervisie op basis van kunstzinnige therapie onderzocht.
Deze interventie bestond uit adembhalingsoefeningen, begeleide visualisatie, het maken van kunst,
reflectief schrijven en kleine en grote groepsdiscussies over thema’s zoals zelfzorg, stress management,
zorg delen en klinische vaardigheden, rouw en verlies. Aan deze studie namen 69 zorgverleners uit Hong
Kong deel. Op basis van de nameting die plaatsvond na de interventie (en zes weken na de voormeting)
concludeerden de onderzoekers dat de interventie leidt tot een significante afname van emotionele
uitputting en dat dit effect wellicht verklaard kan worden door de verbetering van emotieregulatie en
afname van doodsangst.

Inventarisatie van bestaande interventies in Nederland

Aanbod van bestaande interventies

In 2017 is het Kwaliteitskader palliatieve zorg Nederland gelanceerd. Om het veld handvatten te bieden
bij het in praktijk brengen van het Kwaliteitskader zijn, op basis van de wensen en behoeften van patiénten
en naasten, acht essenties benoemd (https://palliaweb.nl/projecten/acht-essenties-kwaliteitskader-

palliatieve-zorg). Eén van deze essenties is de ‘persoonlijke balans’ van zorgverleners. Naar aanleiding
hiervan is vanuit de coOperatie Palliatieve Zorg Nederland (PZNL) in 2019 een online inventarisatie gedaan
om te kijken wat er op dat moment in Nederland werd aangeboden met betrekking tot dit thema (Tabel
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2). Er werden zes organisaties gevonden die workshops, trainingen en/of coaching aanbieden over zelfzorg

voor zorgverleners. Vier van deze organisaties richten zich met name op zorgverleners in de palliatieve

zorg, de overige twee organisaties op zorgverleners in het algemeen. De meeste interventies richten zich

op de individuele zorgverlener, enkele kunnen op aanvraag ook aan het team worden aangeboden.

Tabel 2 overzicht van gevonden interventies

Naam organisatie = Naam interventie* vorm van interventie Individu of team Specificatie
Ingeborg Douwes Programma meerdaagse training; Individu Palliatieve  zorg,
centrum zelfzorg voor workshop; maar
zorgprofessionals lezingen; tegenwoordig ook
individuele gesprekken voor zorgverleners
in het algemeen
Helen Dowling Mentaal fit training individu of hele zorgverleners
Instituut team algemeen
Ge Arentsen Omgaan met jezelf workshop; team palliatieve zorg
en de ander cursus
Ge Arentsen Zorg voor workshop; team palliatieve zorg
zorgenden cursus
Talmor Zorg  voor de teambuilding; individu of hele zorgverleners
zorgverlener individuele coaching; team algemeen
multidisciplinaire
intervisie
Het Behouden Zorg voor coaching; individu of hele zorgverlenersinde
Huys zorgenden intervisie team oncologie,
palliatieve  en/of
terminale zorg.
Vestalia Hoe ga ik om met training individu palliatieve en

hoop en wanhoop
in de palliatieve

fase

oncologische zorg

Daarnaast komt het thema ‘zorg voor de zorgenden’ aan bod in de basiscursus palliatieve zorg van

Stichting Leerhuizen en in de opleiding palliatieve zorg voor verpleegkundigen van de Hogschool van

Arnhem en Nijmegen (HAN). Tevens biedt IKNL een workshop Evenwichtige Zorgverleners als onderdeel

van de training Palliatieve Zorg. In deze workshop wordt informatie gegeven over signalen en

risicofactoren voor het ontwikkelen van burn-out. Ook wordt gereflecteerd op de impact van het verlenen

van palliatieve zorg.

50



Andere veelbelovende interventies

Hierboven is een aantal interventies aan de orde gekomen die specifiek gericht en onderzocht zijn op het
reduceren van symptomen van burn-out bij zorgverleners in de palliatieve zorg. Ook is er een
inventarisatie van interventies (veelal trainingen) op het gebied van de evenwichtige zorgverlener in de
huidige Nederlandse context besproken. Uiteraard zijn er nog meer interventies dan deze. Interventies die
in de internationale literatuur zijn besproken en zijn gericht op een bredere of andere doelgroep dan
palliatieve zorg. We hebben geen systematisch onderzoek gedaan naar dit brede domein. Wel zijn hier
een aantal veelbelovende interventies uitgelicht. Het gaat om interventies waarvan ook al iets over de
effectiviteit bekend is.

Interventies gericht op het versterken van veerkracht

Zoals aangegeven in de hier gehanteerde werkdefinitie van de evenwichtige zorgverlener, is veerkracht
(resilience) het vermogen om terug te veren nadat je, door belastende factoren, uit balans bent geraakt.
Interventies op het gebied van het versterken van de veerkracht zorgverleners in het algemeen kunnen
daarom ook waardevol zijn voor zorgverleners die palliatieve zorg verlenen. Het hebben van veerkracht
blijkt een beschermende factor te zijn tegen emotionele uitputting en draagt bij aan persoonlijke
bekwaamheid. Bovendien is een hogere mate van veerkracht geassocieerd met een lager stressniveau
(Rushton, 2015).

Enkele interventies gericht op veerkracht zijn voorhanden. De studie van Klein et al. laat zien dat een
programma gericht op het ontwikkelen van veerkracht leidt tot een toename van compassie en
tevredenheid en een afname van burn-out-symptomen zes maanden na het volgen van dit programma
(Klein 2018). Een interventie van Metha et al. is gericht op ademhalingsoefeningen om algehele
stressreacties te verminderen en de verbinding met anderen te vergroten. Deze interventie leidde tot een
vermindering van ervaren stress in een palliatieve zorgteam (Mehta, 2016).

Everly en collega’s (2012) spreken over het belang van het bouwen van een veerkrachtige
organisatiecultuur, inclusief training in stressmanagement en ondersteuning van mentoren aan jongere
collega’s binnen een organisatie. Ook Gladwell et al. onderschrijven de belangrijke rol die leiders spelen
bij het opbouwen van veerkracht binnen teams door te trainen in vier kernelementen: optimisme,
besluitvaardigheid, integriteit en open communicatie (Gladwell, 2000). Een studie van Koh geeft tevens
het belang aan van het gezamenlijk creéren van en verantwoordelijkheid nemen voor een cultuur waarin
ruimte is voor zowel persoonlijke en teamgebonden veerkracht (Koh et al., 2020).

Interventies gericht op het reduceren van morele stress

Onderzoek laat zien dat zorgverleners in de dagelijkse praktijk veel morele stress ervaren: de negatieve
emoties die men ervaart naar aanleiding van moreel lastige situaties (Morley et al., 2019). Morele stress
kan op korte termijn leiden tot frustratie, schuldgevoelens en fysieke klachten zoals vermoeidheid,
hoofdpijn en gespannenheid. Op de lange termijn kan morele stress leiden tot emotionele uitputting,
depersonalisatie, verdoofde gevoelens en uiteindelijk tot burn-out (Rushton, 2015).
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Het werk van Cynda Rushton richt zich op hoe je je ‘morele veerkracht’ kunt versterken: het vermogen van
een individu om goed om te gaan met en te herstellen van een situatie die als moreel belastend wordt
ervaren (Rushton, 2016; 2017). Een studie naar haar MEPRA-training (Mindful Ethical Practice and
Resilience Academy), waarin oefeningen gericht op mindfulness ook een belangrijke rol spelen, toonde
aan dat onder verpleegkundigen onder andere morele competenties en morele veerkracht was
toegenomen en emotionele uitputting, depersonalisatie, depressie en gevoelens van woede waren
verminderd (Rushton et al.,, 2021). Onlangs ontwikkelde Rushton de Rushton Moral Resilience Scale
(RMRS) (Heinze et al., 2020), een instrument in de vorm van een vragenlijst om (veranderingen in) morele
veerkracht te meten. Deze kan onder meer gebruikt worden om de effectiviteit van interventies te
bepalen. Deze is voor de Nederlandse context gevalideerd (Van Schaik et al., 2021).

In Nederland zijn reeds verschillende interventies beschikbaar om zorgverleners te ondersteunen in de
omgang met morele stress, zoals moreel beraad (Molewijk et al., 2008) of CURA (van Schaik et al., 2019).
Een overzichtsstudie naar de impact van moreel beraad in de zorg wijst op verschillende studies die een
reductie rapporteren van de ervaren belasting van zorgverleners veroorzaakt door de confrontatie met
morele dilemma’s, alsook een toename van vaardigheden om goed met deze dilemma’s om te gaan (Haan
et al., 2018). CURA is een interventie om op laagdrempelige wijze morele dilemma’s te bespreken, en is
binnen de context van de palliatieve zorg ontwikkeld. Een studie naar de eerste effecten van CURA laat
onder andere zien dat het gebruik van CURA zorgverleners in de palliatieve zorg helpt om goed te
reflecteren op moreel lastige situaties (71%) en om beter om te gaan met de belasting (morele stress) die
deze situaties met zich meebrengen (55%) (Van Schaik et al, 2021).

Interventies gericht op studenten en beginnend verpleegkundigen

Ook aan de ‘voorzijde’ van werken in de palliatieve zorg is veel winst te boeken. Studenten verpleegkunde
en beginnende verpleegkunde ervaren het verlenen van palliatieve zorg als zwaar. Een serie onderzoeken
vanuit Hogeschool Rotterdam laat zien dat studenten onder andere behoeften hebben aan gelegenheid
om te oefenen (simulatie), intervisie, professionele begeleiding, kunnen meekijken en supervisie. Het
goede voorbeeld is hierbij een krachtig middel. In een team waar het bespreken van kwetsbaarheid
normaal is, kunnen starters beter leren dit zelf ook te doen. Witkamp en collega’s pleiten daarom voor
intervisiebijeenkomsten en mentorschap als effectieve interventies voor studenten en beginnende
verpleegkundigen (Witkamp, 2020).

Vanuit de SPRING-studie is meer algemeen gekeken naar uitval door fysieke en mentale (arbeids)belasting
van studenten hbo-verpleegkunde tijdens hun stage en opleiding, maar ook als beginnend
verpleegkundige in het eerste jaar van hun loopbaan. Een systematisch literatuuronderzoek van Bakker et
al. laat zien dat er diverse interventies zijn om het mentale welbevinden van studenten te vergroten. De
effectiviteit van deze interventies is echter beperkt. Binnen de SPRING studie is een interventie rondom
verbindend communiceren onderzocht. De resultaten zijn veelbelovend: studenten gaven aan de zij na de
interventie beter in staat waren in het opbouwen van positieve relaties en beter voorbereid zijn op
moeilijke gesprekken (hogeschoolrotterdam, september 2021).
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Conclusie

Uit het systematische literatuuronderzoek naar interventies gericht op het voorkomen van burn-out onder
zorgverleners in de palliatieve zorg zijn een aantal veelbelovende interventies besproken. Deze zijn gericht
op mindfulness en meditatie, communicatievaardigheden en intervisie en supervisie. De studies naar deze
interventies laten eerste positieve resultaten zien. De nametingen van deze studies vonden echter vrij kort
na de interventie plaats. Er kan op basis van deze onderzoeken dus nog niets worden gezegd over de
effecten op de lange termijn.

Uit het systematisch literatuuronderzoek zijn geen onderzochte interventies in een Nederlandse setting
naar voren gekomen. Wél laat de inventarisatie uit 2019 zien dat in Nederland al één en ander wordt
aangeboden aan zorgverleners in de palliatieve zorg met betrekking tot het persoonlijke welzijn. Deze
worden aangeboden door veelal kleinere instituten alsook enkele opleidingscentra. Wat het effect van
dergelijke interventies is, is (nog) niet goed in beeld. Het is ook onduidelijk hoe deze interventies worden
ingezet door organisaties: vrijblijvend, als keuzemodule voor zorgverleners, of ingebed als (al dan niet
verplicht) onderdeel van een opleidings- of werkplek. Eveneens is onduidelijk of het volgen van deze
trainingen of workshops gefaciliteerd wordt door organisaties, of dat individuele zorgverleners hier
helemaal zelf verantwoordelijk voor zijn.

Opvallend is dat bijna alle gevonden interventies gericht zijn op de individuele zorgprofessional. Twee
interventies uit het systematisch literatuuronderzoek werden aangeboden aan het team, maar zonder
verplichting tot deelname en niet bedoeld als team interventie. Alleen in de studie van Orellana en
collega’s werd de interventie aangeboden aan het team met de bedoeling om op deze manier de geleerde
vaardigheden goed in de praktijk te kunnen inzetten. Ook binnen het Nederlandse aanbod is het
merendeel gericht op de individuele zorgverlener, al kunnen sommige interventies ook in teamverband
worden ingezet. Ook ondervertegenwoordigd zijn interventies op organisatieniveau, terwijl het belang van
organisationele voorwaarden voor veerkrachtige teams en zorgverleners tot wel wordt benadrukt (Koh et
al., 2020).

Een bredere search naar interventies gericht op het herstel, behoud en versterking van het evenwicht van
zorgverleners bracht enkele veelbelovende interventies naar voren op het gebied van (morele) veerkracht
en de reductie van (morele) stress. Ook in deze interventies staan uitwisseling, (gezamenlijke) reflectie
wat een situatie met je gedaan heeft, zelfzorg met een focus op mindfulness en werken aan goede
communicatie centraal.

Als het gaat om veelbelovende interventies in onderwijs en opleiden, komt naar voren dat professionele
begeleiding, inter- en supervisie belangrijke interventies zijn, waarin studenten goede voorbeelden krijgen
aangereikt over hoe je goed met de belasting omgaat die het verlenen van (palliatieve) zorg met zich mee
kan brengen. Tegelijkertijd is er dus nog veel onbekend over passende interventies gericht op het
voorkomen van disbalans bij zorgverleners in de palliatieve zorg. Bijvoorbeeld over de effectiviteit van de
interventies in onderwijs en opleiden. Ook lijkt het erop dat ‘de evenwichtige zorgverlener’ niet structureel
verankerd is onderwijs, en niet terugkomt in leerdoelen en eindtermen van opleidingen in (palliatieve)
zorg
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Gezien de grote groep zorgverleners in de palliatieve zorg die overbelasting en symptomen van burn-out
ervaart alsook het groeiende tekort aan zorgverleners is het van groot belang om meer inzicht te krijgen
in de manier waarop zorgverleners het beste kunnen worden ondersteund in hun evenwicht. Meer
onderzoek doen naar zowel het effect als de geschiktheid van interventies in de Nederlandse context van
palliatieve zorg strekt dan ook tot de aanbeveling. Hier gaan we dieper op in in onze aanbevelingen
(Hoofdstuk 8).
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7 Lessen uit de COVID-19 pandemie

Inleiding

De COVID-19 pandemie heeft onmiskenbaar invioed gehad op het evenwicht van zorgverleners, en heeft
dit nog steeds. Dit geldt ook voor zorgverleners in palliatieve zorg. Onderzoeken naar de effecten van de
pandemie op het welzijn en het evenwicht van zorgverleners zijn op het moment van schrijven maximaal
een jaar geleden gestart. Dit betekent dat uitvoerig(er) of longitudinaal onderzoek nog niet is afgerond, of
nog niet is gepubliceerd. Niettemin willen we niet voorbijgaan aan de impact die de pandemie op
zorgverleners in palliatieve zorg heeft (gehad), hoe er met belasting is omgegaan, en wat we hiervan
kunnen leren. Dit is relevant, mocht de pandemie en de hieraan gerelateerde belasting aanhouden, maar
ook voor nieuwe, vergelijkbare situaties. Ten slotte zet de pandemie ook op scherp dat zorgverleners uit
evenwicht kunnen raken, en hoe belangrijk het is dat ze goed hun werk kunnen (blijven) doen. Het zet aan
tot onderzoek naar wat zorgverleners nodig hebben om hun balans, ook in uitdagende tijden, te
behouden.

In dit korte hoofdstuk bespreken we daarom eerste, zij het tentatieve, resultaten uit internationaal en
nationaal onderzoek. Op basis van een inventarisatie van lopende onderzoeksprojecten naar COVID-19 in
Nederland hebben we aan onderzoekers uit twee studies gevraagd hun voorlopige bevindingen met ons
te delen: het gaat om de CO-LIVE studie en een studie naar morele stress op een IC-afdeling van een
academisch ziekenhuis. Onderzoekers van deze studies, Masha van der Zee (CO-LIVE) en Dr. Janine Trimp-
De Snoo (IC-onderzoek) droegen bij aan dit hoofdstuk met onderstaande secties.

Het evenwicht van zorgverleners in ziekenhuizen

Sinds de uitbraak van de pandemie zijn er een aantal studies verschenen waarin onderzoek is gedaan naar
de impact hiervan op het mentale welzijn van zorgverleners (o0.a. Giusti et al., 2020; Tsamakis et al., 2020;
Cai et al., 2020; Dean et al., 2020; Sgvold et al., 2021; Blake et al., 2020; Shortland et al., 2020; Carmassi
et al., 2020; Lasalvia et al., 2020; Barello et al., 2020; Htay et al., 2020; Turale et al., 2020; Batra et al.,
2020). Zo toonden Batra et al. (2020) in hun meta-analyse van 65 studies naar de effecten op het psychisch
welzijn van zorgverleners over de hele wereld met in totaal 79.437 respondenten aan dat 31% van de
zorgverleners voldeed aan de criteria voor een klinische depressie en 40% aan de criteria voor PTSS.
Daarnaast gaf ruim 70% van de zorgverleners aan sinds de pandemie last te hebben van angst en
stressgevoelens.

Deze cijfers onderschrijven hoe groot de gevolgen van de pandemie zijn voor zorgverleners. Dat gevoel
wordt weerspiegeld in de beeldende taal die sommige onderzoekers gebruiken om de impact van COVID-
19 op de gezondheidszorg te beschrijven, zoals ‘the 9/11 of healthcare systems’ (Carmassi et al., 2020) of
‘a tsunami of suffering that wreaked havoc on healthcare’ (Radbruch et al., 2020). Blake et al (2020) geven
aan dat zorgverleners vijf dingen van hun werkgevers willen tijdens de pandemie: ‘Hear me, protect me,
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prepare me, support me, care for me’. Dean et al. (2020) presenteert het volgende citaat: ‘We have put
our lives on the line to take care of patients. We need our organizations to have our backs now’.

Ook in Nederland bestaan grote zorgen over het welzijn en de draagkracht van het zorgpersoneel. Een
recent Nederlands onderzoek onder 178 zorgverleners die tijdens de eerste COVID-golf op de IC werkten
laat zien dat iets meer dan de helft van hen het gevoel had niet de gewenste kwaliteit van zorg te leveren,
minder voor patiénten te kunnen betekenen dan ze zouden willen of normaliter zouden kunnen (Van
Zuylen et al. submitted). Met name het verpleegkundig personeel ervaarde hierbij belasting (vergeleken
met artsen), onder andere in de vorm van grotere bezorgdheid om het werk en minder werkplezier. Als
het gaat om de omgang met levenseinde-beslissingen valt op dat bijna de helft (44%) van alle
respondenten (uit diverse disciplines) in dit onderzoek aangaf dat er medische interventies waren gestart
enkel om het sterven uit te stellen, en dat een derde van de respondenten het gevoel had dat
besluitvorming over levenseinde werd uitgesteld.

Ondanks (of juist dankzij) de hectiek en de pandemie ervaarden respondenten een grote mate van
verbinding met het team en een open en veilig gesprekscultuur, uitten ze groot vertrouwen in (de
competenties van) hun collega’s en diep respect voor de mateloze inzet van iedereen. Tot slot vroeg dit
onderzoek ook naar verbeteringen in de toekomst, waarbij met name de behoefte aan zelfzorg en het
contact met familie opvallen, naast organisatorische behoeften zoals betere roosters en
overlegstructuren.?

Kwetsbare groepen onder zorgverleners

Internationaal onderzoek wijst uit dat zorgverleners die direct contact hebben met COVID-19 patiénten
extra kwetsbaar zijn omdat zij direct te maken kregen en krijgen met patiénten die eenzaam en angstig
(over)leden, terwijl ze hier wegens de maatregelen weinig aan kunnen doen (Dean et al., 2020, Sgvold et
al., 2021, Blake et al., 2020, Shortland et al., 2020, Carmassi et al., 2020, Lasalvia et al., 2020, Barello et al.,
2020, Htay et al., 2020, Turale et al., 2020, Batra et al., 2020). Dit geldt met name voor verpleegkundigen
(Batra et al., 2020; Giusti et al., 2020) en jonge en/of minder ervaren zorgverleners (Heath et al., 2020,
Carmassi et al., 2020).

Ook in Nederland zijn er aanwijzingen dat sommige groepen zorgverleners extra kwetsbaar zijn voor de
impact van de pandemie op hun geestelijk welzijn, zo blijkt uit de CO-LIVE studie (gestart in 2020). De CO-
LIVE studie is een mixed-methods onderzoek naar de ervaringen van zorgverleners en nabestaanden van
patiénten die tijdens de COVID-19 pandemie zijn overleden. Een vragenlijst over het welzijn van
zorgverleners tijdens de eerste en tweede golf is ingevuld door 311 verschillende zorgverleners die deze

3 Deze sectie over het onderzoek onder zorgverleners op de IC is geschreven door Dr. Janine De Snoo-Trimp. De bevindingen van
De Snoo en collega’s zijn in het volgende artikel beschreven: Van Zuylen M.L., De Snoo-Trimp J.C., Dongelmans D.A., Molewijk B.
Beyond moral distress and end-of-life dilemmas at the frontline during the COVID-19 pandemic: experiences from ICU staff and
directions for ethics support. Submitted to BMC Medical Ethics d.d. Juni 2021.
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tijd zorg rondom het levenseinde hebben verleend in verschillende settingen. Daarnaast wordt een deel
van deze zorgverleners in 2021 meerdere keren geinterviewd.

In de eerste golf gaf 63% van de zorgverleners aan zich meer gestrest te voelen dan normaal, tijdens de
tweede golf was dat 40%. In de tweede golf speelde dit het meest bij zorgverleners die in een
woonzorgcentrum (54%) of op de IC werkten (50%). Uit interviews met zorgverleners blijkt dat
zorgverleners vooral stress ervaren omdat ze niet de zorg konden verlenen die zij wilden verlenen door de
preventiemaatregelen en de hoge werkdruk. Verder ervaarden zorgverleners soms stress, omdat zij bang
waren dat zij cliénten of patiénten zouden besmetten, of juist mensen in hun persoonlijke omgeving
zouden besmetten, omdat zij met COVID-19 besmette patiénten werkten.

Daarnaast gaf een groot deel van de zorgverleners aan dat zij zich in de eerste en tweede golf regelmatig
uitgeput voelden (resp. 44% en 40%). Zorgverleners van de IC, de thuiszorg en de hospices voelden zich
vaker regelmatig uitgeput in de tweede golf dan in de eerste golf, waar de grootste stijging te zien is bij IC-
personeel (van 61% naar 67%). Uit de interviews blijkt dat zorgverleners onder andere vermoeid raakten
door de hoge werkdruk (door toename van patiénten en de uitval van besmette collega’s). Verder
ervaarde in de eerste en in de tweede golf meer dan de helft van de zorgverleners genoeg tijd en ruimte
om de dingen zij hadden meegemaakt te verwerken (resp. 58% en 60%). Zorgverleners in de
woonzorgcentra ervaarde deze ruimte het minst vaak in de tweede golf (46%).

Gedurende de komende tijd zal nog meerdere keren het welzijn van deze zorgverleners worden
uitgevraagd in een vragenlijst. Ook vinden er op dit moment vervolginterviews plaats over het welzijn van
zorgverleners, om een beter beeld te krijgen wat van invloed van de COVID-19 pandemie is op hun welzijn
en wat deze zorgverleners op de been houdt in deze tijd, zodat aanbevelingen geformuleerd kunnen
worden.*

Conclusies

Op basis van dit korte hoofdstuk, waarin we met name voorlopige resultaten hebben besproken, kunnen
we niettemin concluderen dat de COVID-19 pandemie belastend is geweest (en waarschijnlijk nog steeds
is) voor veel zorgverleners. Vooral gold dit voor verpleegkundigen, met name op de IC en in
woonzorgcentra. Deze belasting uitte zich in stress, angst, vermoeidheid of uitputting. De belasting werd
voor een groot deel veroorzaakt door het gevoel niet de kwaliteit van palliatieve zorg te kunnen leveren
die ernstig zieke en/of stervende COVID-patiénten nodig hebben. De hoge werkdruk en regeldruk (in het
bijzonder de COVID-maatregelen) droegen hier sterk aan bij. Ook de omstandigheden en beslissingen
rondom het overlijden van patiénten spelen een belangrijke rol. Verder kwam de angst om anderen, zoals
kwetsbare patiénten, te besmetten en om zelf besmet te raken naar voren als belastend voor sommigen.

% Deze sectie over CO-LIVE is geschreven door Masha van der Zee. Haar bevindingen zijn in het volgende artikel beschreven:
Onwuteaka-Philipsen, B. D., Pasman, H. R. W., Korfage, I. J., Witkamp, E., Zee, M., van Lent, L. G., ... & van der Heide, A. (2021).
Dying in times of the coronavirus: An online survey among healthcare professionals about end-of-life care for patients dying with
and without COVID-19 (the CO-LIVE study). Palliative medicine, 35(5), 830-842.
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Slechts iets meer dan de helft van de zorgverleners ervaarde voldoende tijd en ruimte om met deze
belasting om te gaan en hun balans te hervinden. Voor zorgverleners in woonzorgcentra lag dit percentage
nog lager. In de IC-context werden onderlinge verbondenheid, wederzijds vertrouwen en respect alsook
een open en veilige gesprekscultuur genoemd als helpend voor het kunnen bewaren van het evenwicht.
(Ondersteuning bij) zelfzorg, contact met familie, alsook een beter roosterbeleid en betere
overlegstructuren werden genoemd als verbeterpunten bij een goede omgang met deze of een volgende
pandemie.
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8 Conclusies

Hieronder worden puntsgewijs de belangrijkste bevindingen uit de kennissynthese besproken. Hierbij
beogen we de bevindingen uit de verschillende hoofdstukken te integreren om tot een helder overzicht
van kennis, interventies, en best practices te komen ten aanzien van de evenwichtige zorgverlener — en
om te constateren wat lacunes zijn. In het volgende hoofdstuk zullen we aanbevelingen koppelen aan deze
conclusies.

Oorzaken van verlies van evenwicht

Het evenwicht van de zorgverlener in de palliatieve zorg wordt bedreigd door risicofactoren die enerzijds
horen bij het verlenen van palliatieve zorg en anderzijds te maken hebben met de gezondheidszorg in het
algemeen in Nederland. De volgende oorzaken voor het uit evenwicht raken van zorgverleners zijn
geidentificeerd:

Het overlijden van een patiént, als er sprake is van:
e Een als ‘slecht’ of akelig ervaren dood.
e Patiénten die kort na elkaar overlijden.
e Een patiént die lange tijd onder behandeling is geweest en/of met wie de zorgverlener een
speciale band mee had opgebouwd (dit kan rouw om deze patiénten tot gevolg hebben).
e Het overlijden van een kind.
Problemen in (interdisciplinaire) samenwerking, met name:
e Onvoldoende afstemming binnen het behandelteam.
e Een waardenconflict rondom een behandelbeslissing.
Problemen in de relatie met patiént en naasten, zoals:
e Moeite met het meegaan met de wens van de patiént.
e Moeite met het (h)erkennen van en omgaan met diversiteit.
e Confrontatie met (over)belasting en onvermogen van mantelzorgers.
Individuele factoren als:
e Een hoge mate van angst voor de dood.
e Een gebrek aan kennis en kunde in palliatieve zorg.
Werkdruk en suboptimale arbeidsomstandigheden

Wat uit de literatuur echter niet duidelijk is geworden is de mate waarin bovenstaande oorzaken invloed
hebben op het evenwicht van zorgverleners en hoe deze factoren zich tot elkaar verhouden. De
beschreven literatuur geeft weer wat er op met name internationaal bekend is omtrent oorzaken. In welke
mate deze ook gelden voor de Nederlandse context is vanuit de literatuur onduidelijk. De resultaten van
de QuickScan bieden een eerste inzicht hierin. De vijf meest genoemde oorzaken voor het uit evenwicht
raken van zorgverleners in palliatieve zorg zijn:
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werkdruk

moeizame (multidisciplinaire) samenwerking

omgaan met de emoties van de patiént en/of naasten
alleen werken

vk wnN R

gebrek aan erkenning/beloning/waardering/ondersteuning.

De bevindingen uit de Quickscan duiden er op dat veel oorzaken die op basis van de literatuurstudie zijn
geidentificeerd, corresponderen met de oorzaken die worden geidentificeerd door zorgverleners in het
Nederlandse veld. Werkdruk komt in de Quickscan naar voren als de meest genoemde oorzaak voor
overbelasting. Hoewel werkdruk niet specifiek voor de palliatieve zorg setting geldt, draagt het wel degelijk
bij aan verlies van evenwicht in dit domein. Ook de samenwerking tussen zorgverleners is een factor die
in beide onderzoeken naar voren komt als risicofactor. Daarbij geldt dat palliatieve zorg bij uitstek
interdisciplinair is, en vaak bestaat uit zorgverleners die vanuit diverse settings samenwerken.

Een andere factor die zowel in de Quickscan naar voren komt als in het literatuuronderzoek is omgaan met
emoties en relaties. Wrijving kan bijvoorbeeld ontstaan wanneer de patiént en/of diens naasten andere
ideeén over goede zorg hebben dan de zorgverlener. Met name als deze naasten mantelzorgers zijn.
Hierbij kan diversiteit een rol spelen. Zorgverleners noemen ook het omgaan met heftige emoties van
patiént of omgeving als een van de oorzaken voor het uit evenwicht raken.

Ten slotte drukt ook de COVID-19 pandemie drukt zijn stempel op het evenwicht van zorgverlener. Uit
lopende COVID-19 onderzoeken komt bovendien naar voren dat zorgverleners aan het bed (veelal
verpleegkundigen) kwetsbaarder zijn om uit evenwicht te raken, met name op de IC in woon- en zorg
centra. De belasting werd voor een groot deel veroorzaakt door het gevoel niet de kwaliteit van palliatieve
zorg te kunnen leveren die ernstig zieke en/of stervende COVID-patiénten nodig hebben. De hoge
werkdruk en regeldruk (in het bijzonder de COVID-maatregelen) droegen hier sterk aan bij. Ook de
suboptimale omstandigheden voor goede behandeling en (onbegrip over) beslissingen rondom het
overlijden van patiénten spelen ook een belangrijke rol. Verder kwam de angst om anderen, zoals
kwetsbare patiénten, te besmetten en om zelf besmet te raken naar voren als belastend voor sommigen.

Impact werksetting op evenwicht

Binnen deze kennissynthese is naar zowel generalistische en specialistische zorgverleners gekeken. Als het
gaat om relevante verschillen tussen deze twee groepen, geeft de literatuur aan dat zorgverleners die
werken in een specialistische setting (zoals een hospice) beter in evenwicht zijn cg. minder belasting
ervaren dat zorgverleners in een generalistische setting (Pereira et al. 2016; Gama et al 2014; Ostacoli,
2010). Er lijkt echter ook een verband te zijn tussen de mate en opvolging van overlijden van patiénten die
het evenwicht kunnen verstoren. En dus zouden zorgverleners op bijvoorbeeld een palliatieve unit hier
vatbaarder voor kunnen zijn. Muller (2009) laat ziet dat er een breekpunt is op vier of vijf sterfgevallen per
week. Samson en Shvartzman (2018) laten zien dat een snelle opeenvolging van overlijdens als stressvoller
werd ervaren dan wanneer dit over de tijd was verspreid. Een hoge mate van sterven was gecorreleerd
met een hogere mate van emotionele uitputing. De klankbordgroep van deze kennissynthese wees er
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echter op dat de bewuste keuze voor werken in een specialistische palliatieve zorgsetting beschermend
werkt tegen die belasting. Nader onderzoek is nodig om meer inzicht te krijgen in de verschillen tussen
settingen en de impact op zorgverleners van overlijden.

Beschikbarelnterventies & lerenvanbestpractices

Er is een inventarisatie gedaan naar interventies gericht op het verbeteren van
het evenwicht van zorgverleners die palliatieve zorg verlenen. Het gaat om interventies
waarvan de effectiviteit onderzocht is én die effect bleken te hebben. Als tweede wordt een overzicht
gegeven van het Nederlandse aanbod van interventies gericht op het in balans blijven van
zorgverleners in de palliatieve zorg. Tot slot is er gekeken naar interventies die in de
internationale literatuur zijn besproken en zijn gericht op een bredere of andere doelgroep
dan palliatieve zorg waarbij veelbelovende effectieve interventies zijn uitgelicht.

Uit het systematisch literatuuronderzoek naar interventies gericht op het voorkomen van burn-out
onder zorgverleners in de palliatieve zorg zijn een aantal veelbelovende interventies besproken. Deze
zijn gericht op mindfulness en meditatie, communicatievaardigheden en intervisie en supervisie. De
studies naar deze interventies laten positieve resultaten zien. De nametingen van deze studies vonden
echter vrij kort na de interventie plaats. Er kan op basis van deze onderzoeken dus nog niets worden
gezegd over de effecten op de lange termijn.

Uit het systematisch literatuuronderzoek zijn geen onderzochte interventies in een Nederlandse
setting naar voren gekomen. Wél laat de inventarisatie uit 2019 zien dat in Nederland er verschillende
interventies beschikbaar zijn voor zorgverleners in de palliatieve zorg met betrekking tot het persoonlijke
welzijn.

Opvallend is dat bijna alle gevonden interventies gericht zijn op de individuele zorgprofessional.
Ook binnen het Nederlandse aanbod is het merendeel gericht op de individuele zorgverlener. Niettemin
geven zorgverleners zelf aan dat er vooral behoefte is aan ondersteuning op team- of
organisatieniveau. Er is met name grote behoefte aan peer support-activiteiten; op verschillende
manieren overleggen, afstemmen, en stilstaan met collega’s bij complexe en/of belastende situaties.
Resultaten uit de QuickScan laten zien dat de meeste respondenten (85%) aangeven dat steun van
collega’s een belangrijke factor voor het behouden van het evenwicht en dit als zeer waardevol te
ervaren. Het informeel of juist meer georganiseerd kunnen sparren, delen en overleggen over
belastende situaties en/of complexe patiénten in de palliatieve fase wordt van groot belang geacht.

Een bredere search naar interventies gericht op het herstel, behoud en versterking van het evenwicht
van zorgverleners bracht enkele veelbelovende interventies naar voren op het gebied van (morele)
veerkracht en de reductie van (morele) stress. Ook in deze interventies staan uitwisseling,
(gezamenlijke) reflectie wat een situatie met je gedaan heeft, zelfzorg met een focus op
mindfulness en werken aan goede communicatie centraal. Er zijn enkele effectieve interventies
beschikbaar om z.ofgverlleneré te ondersteunen in de.omgang. met morele Stfess,..zoéls moreel beraad
uitputting, bijdraagt aan persoonlijke bekwaamheid en het stressniveau reduceert. In Nederland zijn
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(Molewijk et al., 2008) of CURA (van Schaik et al., 2019). Waardevolle interventies die bijdragen aan een
evenwichtige zorgverlener, ongeacht setting of patiéntenpopulatie.

Als het gaat om veelbelovende interventies in onderwijs en opleiden, komt naar voren dat professionele
begeleiding, inter- en supervisie belangrijke interventies zijn, waarin studenten goede voorbeelden krijgen
aangereikt over hoe je goed met de belasting omgaat die het verlenen van (palliatieve) zorg met zich mee
kan brengen.

Richting voor de toekomst

Het behoud van evenwicht is niet vanzelfsprekend, maar behoeft aandacht en inspanning. Zorgverleners
zien nog veel ruimte voor verbetering waar het gaat om de ondersteuning van de evenwichtige
zorgverlener. Daarbij valt op dat met name suggesties worden gedaan voor geformaliseerde, door de
werkgever ondersteunde interventies, voornamelijk als het gaat om het structureel integreren van ‘peer
support’ binnen werktijden. Om het evenwicht te behouden ondernemen de meeste zorgverleners zelf
drie activiteiten of meer om in balans te blijven, van mindfulness en meditatie, het volgen van een extra
opleiding of scholing, hobby’s tot collegiaal contact tot intervisie. Uit het COVID-onderzoek kwam met
name onderlinge verbondenheid, wederzijds vertrouwen en respect alsook een open en veilige
gesprekscultuur naar voren als helpend voor het kunnen bewaren van het evenwicht. (Ondersteuning bij)
zelfzorg, contact met familie, alsook een beter roosterbeleid en betere overlegstructuren werden
genoemd als verbeterpunten bij een goede omgang met deze of een volgende pandemie.

Beperkingen van de verrichtte Kennissynthese

Literatuuronderzoek

Omdat er nog geen eenduidige definitie is van ‘de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg’, en
precies is vastgesteld wat hier allemaal onder verstaan wordt, is er gekozen om vanuit de breedte te
verkennen wat ertoe kan leiden dat zorgverleners uit evenwicht raken. Op basis van een eerste set
artikelen is verder gezocht, en zijn er 26 sleutelartikelen geselecteerd. Dit leidde tot de identificatie van
een vijftal hoofddomeinen van deze oorzaken. Een kwalitatieve benadering is gebruikt voor het duiden en
extraheren van de domeinen. De reproduceerbaarheid van het literatuuronderzoek naar oorzaken van
verlies van evenwicht is hierdoor beperkt. Het inzicht in deze domeinen vanuit de sleutelartikelen werd
nader aangevuld met gegevens uit de grijze literatuur. Hier kwamen geen nieuwe domeinen naar voren.
Een empirische toets in de praktijk middels de QuickScan laat bovendien eenzelfde thematiek zien, hoewel
er andere accenten werden gelegd. Op grond hiervan constateren we dat er sprake is van datasaturatie,
en daarmee van een betrouwbaar algemeen beeld van de oorzaken van uit evenwicht raken. Nader, meer
systematisch (literatuur)onderzoek zou dit beeld nog verder kunnen verdiepen en verfijnen.
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QuickScan

Het oogmerk van de QuickScan was een eerste oriéntatie op hoe het gesteld is met het evenwicht van
Nederlandse zorgverleners die palliatieve zorg verlenen op dit moment, en wat zij zelf zien als
belemmerend en bevorderend voor hun evenwicht. We wilden visie ophalen bij deze (diverse) doelgroep
over best practices en aandachtspunten om hiermee de resultaten van ons literatuuronderzoek te staven
(cf. onze empirisch-ethische benadering zoals beschreven in Hoofdstuk 2). De hoge respons onder
zorgverleners op de uitgezette QuickScan (>600) draagt positief bij aan deze oriéntatie. De Quickscan heeft
echter ook beperkingen. Zo geeft deze geen representatief beeld van onze (diverse) doelgroep: de
respondenten zijn voornamelijk vrouw en werken veelal al jaren in het palliatieve zorgveld. Ook lijkt het
erop dat er geen respondenten bij waren die op dit moment zijn uitgevallen vanwege overbelasting of
burn-out. Nader onderzoek zou de bevindingen van de QuickScan kunnen nuanceren en aanvullen. Tot
slot dient genoemd te worden dat de huidige COVID-pandemie mogelijk resultaten beinvioed heeft.
Misschien waren hierdoor bepaalde groepen (zoals zorgverleners die op COVID-afdelingen waren ingezet)
minder goed in staat om tijd te maken voor het invullen van deze QuickScan.

Inventarisatie van interventies

Het literatuuronderzoek van Dijxhoorn et al. (2020) neemt een belangrijke plaats in Hoofdstuk 5, waarin
we interventies bespreken. Dit systematisch literatuuronderzoek geeft inzicht in (de effectiviteit van)
interventies gericht op het reduceren van symptomen van burn-out bij zorgverleners in palliatieve zorg.
Deze focus zorgde ervoor dat dit onderzoek goed uitvoerbaar was. Zoals we hebben betoogd, zijn burn-
out symptomen duidelijke symptomen van uit evenwicht cq. overbelast zijn. Dit rechtvaardigt onze focus
op juist dit literatuuronderzoek in deze kennissynthese. Door deze focus op interventies die specifiek
gericht zijn op symptomen van burn-out in de palliatieve zorg blijven er tegelijkertijd veelbelovende
interventies buiten beeld die net buiten deze focus vallen. Daarom is er gekozen voor een aanvulling met
een aantal interventies die ofwel niet beschreven zijn in peer-reviewed journals en/of zijn onderzocht op
effectiviteit, ofwel niet specifiek gericht zijn op palliatieve zorg. Deze aanvulling bestaat uit een
inventarisatie (Dijxhoorn, 2019) van interventies die gebruikt worden in de Nederlandse praktijk, en uit
een minder systematisch literatuuronderzoek naar niet-specifiek op palliatieve zorg georiénteerde
interventies — ook op basis van onze eigen expertise als project- en klankbordgroep, en op basis van wat
er in de QuickScan werd genoemd. Deze aanvullingen zijn niet systematisch en uitputtend, maar hiermee
hebben we getracht de scope van onze inventarisatie te vergroten.
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9 Aanbevelingen

In dit laatste hoofdstuk worden aanbevelingen over de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg
gedaan. Deze komen voort uit de bevindingen van deze kennissynthese.

De evenwichtige zorgverlener vraagt om een systeembenadering

Over de brede linie zien we dat persoonlijke balans als een individueel probleem wordt gezien, of
hoogstens iets waar zorgverleners onder elkaar en met elkaar verantwoordelijk voor zijn. De rol en
verantwoordelijkheid van leidinggevenden, afdelingen, organisaties en samenleving blijft hierdoor
onderbelicht. Resultaten uit deze kennissynthese laten juist zien dat veel factoren die het evenwicht van
zorgverleners in de palliatieve zorg bedreigen, voortkomen uit het beleid van organisaties alsook de
huidige organisatie van de Nederlandse gezondheidszorg. Onder meer de hoge werk- en regeldruk en het
gebrek aan actieve ondersteuning vanuit organisaties kwamen sterk naar voren als verstorend voor het
evenwicht van zorgverleners. Ook kwam naar voren dat méér aandacht en (structurele) ondersteuning
door de organisatie zeer gewenst is, bijvoorbeeld in de vorm van training om kennis en kunde van
palliatieve zorg te vergroten, of van (tijd en ruimte voor) intervisie of peer support momenten.

Kortom, deze kennissynthese laat zien dat het evenwicht van zorgverleners een verantwoordelijkheid van
het systeem als geheel is. Met ‘systeem’ bedoelen we: de maatschappij en gezondheidszorg,
zorgorganisaties (en daarin de teams, afdelingen en leidinggevenden), alsook de individuele zorgverlener.
Ook kenniscentra en onderwijsinstellingen horen erbij.

De belangrijkste en overkoepelende aanbeveling is dan ook om ‘de evenwichtige zorgverlener in
palliatieve zorg’ vanuit en als verantwoordelijkheid van dit systeem te benaderen. We hebben daarom de
aanbevelingen hieronder ingedeeld op basis van de ‘spelers’ in dit systeem: (1) maatschappij en
gezondheidszorg, (2) organisaties, (3) individuele zorgverleners, (4) onderwijs en (5) onderzoek. Veel
aanbevelingen hebben overigens betrekking op meerdere spelers, maar zijn steeds ondergebracht bij de
belangrijkste.

Benader de evenwichtige zorgverlener in palliatieve zorg als verantwoordelijkheid van
het hele systeem.

Binnen het 'Palliantie. Meer dan zorg’-programma van ZonMw, opdrachtgever van deze kennissynthese,
wordt steeds het onderscheid onderzoek, onderwijs, beleid en praktijk gehanteerd. Om aan te geven op
welk van deze domeinen een aanbeveling betrekking heeft, zijn de letters OZ (onderzoek), OW (onderwijs),
P (praktijk) en B (beleid) steeds achter de aanbevelingen geplaatst.
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1 Maatschappij en gezondheidszorg

1.1 Zet de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg op de kaart

Het is nodig om de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg op de kaart te (blijven) zetten in de
vormgeving van de Nederlandse gezondheidszorg en het maatschappelijk en politiek debat. Ook gezien de
tekorten, uitval en verloop van medewerkers in de zorg, waaraan we refereerden in de Inleiding, is dit zeer
urgent. Met name geldt dit voor het agenderen van de werkdruk. Werkdruk kwam naar voren als de
belangrijkste bedreiging voor het evenwicht van zorgverleners in de palliatieve zorg op dit moment. Met
‘werkdruk’ wordt hier niet alleen veel werk in weinig tijd verrichten bedoeld, maar ook regeldruk en
andere arbeidsomstandigheden die het verlenen van goede zorg mét behoud van het eigen evenwicht
onder druk zetten. Het is bovendien naar voren gekomen dat een te hoge werkdruk een dubbel negatief
effect heeft, omdat het niet alleen primair belastend is voor zorgverleners, maar ook secundair: het heeft
een negatieve invloed op de tijd en ruimte die overblijft voor activiteiten om goed met deze belasting om
te gaan, i.e. weer in evenwicht te komen. Ook is er sprake van een vicieuze cirkel: hoe meer zorgverleners
uitvallen vanwege werkdruk, hoe hoger deze druk voor andere zorgverleners oploopt.

1.2 Maak en stimuleer op nationaal niveau beleid over ‘de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve
zorg'.

Ten tweede, samenhangend met het eerste punt, dient er landelijk beleid te worden ontwikkeld op ‘de
evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg’. Een onderdeel hiervan is actieve ondersteuning en
stimulering van anderen hierbij, bijvoorbeeld door subsidies voor onderwijs, onderzoek en praktijk.

Nota bene: Deze kennissynthese richt zich, conform de opdracht, op zorgverleners die palliatieve zorg
verlenen. Wel bevelen wij sterk aan om dit beleid niet tot alleen deze groep te beperken, maar dit voor
‘de evenwichtige zorgverlener’ zorgbreed te trekken.

Maatschappij en gezondheidszorg

1.1 Zet de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg op de kaart. (B)
1.2 Maak en stimuleer op nationaal niveau beleid over ‘de evenwichtige zorgverlener in de

palliatieve zorg’. (B)
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2 Organisaties

2.1 Ontwikkel proactief beleid op ‘de evenwichtige zorgverlener’

De COVID-19 pandemie heeft meer aandacht gegenereerd voor het welzijn van zorgverleners die
palliatieve zorg verlenen. Er is echter structureel meer erkenning vanuit organisaties nodig dat het
verlenen van zorg in het algemeen maar palliatieve zorg in het bijzonder een menselijk, sociaal vak is, en
dat het essentieel is om zorgverleners te ondersteunen in een goede omgang met de belasting die met dit
vak gepaard gaat.

Organisaties zouden daarom een eigen proactief beleid rond ‘de evenwichtige zorgverlener in de
palliatieve zorg’ moeten ontwikkelen. Onderzoek is nodig om vast te stellen waaraan dergelijk beleid zou
moeten voldoen, maar zeker ook naar praktische tools voor organisaties om hen te helpen bij het opstellen
en uitvoeren van dit beleid. Dit beleid includeert in ieder geval:

a) het aanbieden van de juiste interventies, bij voorkeur op basis van bewijs (zie onder)

b) het realiseren van organisationele randvoorwaarden voor zorgverleners om in evenwicht te
blijven. Met name ten aanzien van werk- en regeldruk en organisatiecultuur.

2.2 Herken ‘rode vlaggen’ bij medewerkers

Deze rode vlaggen kunnen zowel symptomen van overbelasting betreffen (bijv., uitputting, verdriet of
woede), of situaties waarvan je weet dat deze overbelasting kunnen veroorzaken (bijv. veel sterfgevallen
in een kort tijdsbestek). Uit de kennissynthese blijkt dat er niet altijd kennis en bewustzijn is van (dreigend)
verlies van evenwicht. Zo worden bijvoorbeeld depersonalisatie of afstomping vaak niet herkend als
mogelijke symptomen van overbelasting. Met name leidinggevenden in de zorg zouden deze rode vlaggen
moeten kunnen (h)erkennen en tijdig actief ondersteuning kunnen organiseren. Hierbij hoort ook het
bewustzijn dat zorgverleners ‘aan het bed’ kwetsbaar zijn, met name verpleegkundigen in settings als de
IC, woonzorgcentra en thuiszorg, zoals onderzoek naar het welzijn van zorgverleners ten tijde van de
COVID-19 pandemie heeft onderstreept. Ook een belastende privésituatie kan van invioed zijn op het
evenwicht van zorgverleners.

2.3 Stimuleer en faciliteer passende ondersteuningsactiviteiten

Er is een duidelijke behoefte aan het faciliteren van ondersteuningsactiviteiten door werkgevers. Met
name op het gebied van peer support: activiteiten waarbij zorgverleners kunnen uitwisselen over en elkaar
kunnen ondersteunen in de omgang met situaties die het evenwicht bedreigen. Daarom is onze
aanbeveling aan organisaties om dit structureel aan te bieden aan zorgverleners die palliatieve zorg
verlenen. Peer support kan in vele vormen worden aangeboden, zoals 0.a. moreel beraad, intervisie, of
een Balint groep. De aanbeveling is om samen met de betrokken zorgverleners te kiezen voor (een)
vorm(en) die het beste past bij de behoefte van het team en bij de organisatie. Naast geplande momenten,
waarin bewust gebruik wordt gemaakt van een interventie (al dan niet onder begeleiding), dient er ook
ruimte en tijd te zijn voor informele, ad hoc momenten waarop zorgverleners elkaar kunnen vinden. Naast
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peer support activiteiten wordt, zoals reeds genoemd onder 2.1, een keuze aanbevolen voor interventies
die voor de organisatie en zorgsetting passend zijn, en die zich specifiek richten op het aanpakken van
symtpomen van burnout en het versterken van veerkracht.

2.4 Zorg voor voldoende overlegmomenten

Een gebrekkige samenwerking en afstemming is belastend gebleken voor het evenwicht van
zorgverleners. Voldoende overlegmomenten organiseren zijn daarom belangrijk. Extra alertheid is nodig
bij organisaties waar zorgverleners veelal solistisch werken. Dit alleen werken, zonder ruggenspraak en
overleg, komt in ons onderzoek naar voren als belastend. Een specifieke arbeidsomstandigheid die een
bedreiging vormt voor het evenwicht van zorgverleners in palliatieve zorg is het feit dat er meer intensieve
palliatieve zorg in thuissituatie wordt gegeven, vaak door generalisten.

Ook het niet worden meegenomen in (de communicatie over) behandelbeslissingen is naar voren
gekomen als belastend, zeker als er onduidelijkheid bestaat bij zorgverleners (m.n. verpleegkundigen) wat
tot deze beslissingen heeft geleid. Het betrekken van alle zorgverleners rondom een cliént of patiént in de
palliatieve fase in de afstemming over de behandeling strekt daarom tot de aanbeveling.

Organisaties

2.1 Zorg als organisatie voor een eigen, proactief beleid gericht op ‘de evenwichtige zorgverlener in
de palliatieve zorg’. (B, P)

2.2 Herken ‘rode vlaggen’ bij medewerkers (P)

2.3 Stimuleer en faciliteer passende ondersteuningsactiviteiten (P)

2.4 Zorg voor voldoende overlegmomenten (P)

3 Individuele zorgverleners

3.1 Herken ‘rode vlaggen’

Het is belangrijk een (dreigend) verlies van evenwicht vroegtijdig te herkennen om zo te voorkomen dat
je als zorgverlener dusdanig uit evenwicht raakt dat uitval of burn-out dreigt. In staat zijn om ‘rode vlaggen’
te (h)erkennen bij jezelf, en bij elkaar, als zorgverlener is daarom essentieel. Dit vereist het vermogen om
op jezelf te reflecteren en te (h)erkennen wat je kwetsbaarheden zijn, en aandacht hebben voor elkaar.

3.2 Weet hoe je je evenwicht kunt herstellen, behouden en versterken

Het is vervolgens van belang dat zorgverleners weten welke strategieén ze kunnen inzetten om weer in
balans te komen. De resultaten van de QuickScan lieten zien dat zorgverleners hiertoe voornamelijk zelf
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informele activiteiten ontplooien (zoals hobby’s, sport, informele gesprekken) en vaak meerdere
activiteiten tegelijkertijd inzetten om evenwicht te behouden. Gezien het feit dat zorgverleners aangeven
wél behoefte te hebben aan meer formele en gestructureerde ondersteuning binnen werktijd, is het aan
te bevelen dat zorgverleners kennis hebben van het palet aan mogelijkheden en zo nodig actief aankaarten
bij hun organisatie waar ze behoefte aan hebben, mocht deze ondersteuning ontbreken. Dit betreft zowel
hun behoefte aan formele ondersteuningsvormen (bijv. intervisie) als de voorwaarden om goede zelfzorg
te kunnen realiseren.

3.3 Bouw kennis en kunde op en houd deze bij

We hebben geconcludeerd dat scholing op het gebied van palliatieve zorg niet alleen de kwaliteit van zorg
ten goede komt, maar ook het evenwicht van zorgverleners. Veel generalisten die palliatieve zorg verlenen
hebben echter geen nadere scholing gekregen. Dit vraagt 66k om initiatief en inzet van zorgverleners zelf
om van dit scholingsaanbod op het gebied van palliatieve zorg gebruik te maken, bijvoorbeeld via
www.02PZ.nl. Dit is dan ook de aanbeveling die we op dit vlak voor individuele zorgverleners hebben.

Individuele zorgverleners

L 3.1 (H)erken rode vlaggen bij jezelf en bij elkaar. (P)
3.2 Weet hoe je je evenwicht kunt herstellen, behouden en versterken. (P)
2 3.3 Bouw kennis en kunde over palliatieve zorg op en houd deze bij. (P)

4 Onderwijs & opleiden

4.1 Veranker ‘de evenwichtige zorgverlener in de palliatieve zorg’ in onderwijs en opleidingen

Gezien de relevantie van het onderwerp zoals dit wordt aangeduid door zorgverleners in de palliatieve
zorg zelf, alsook de mate van overbelasting, verzuim en verloop onder zorgverleners, is het van belang om
het thema ‘de evenwichtige zorgverlener’ systematischer en structureler te verankeren in de verschillende
curricula van opleidingen. We constateren nu dat onderwerpen als ‘zelfzorg’, ‘weten waar je
ondersteuning kan vinden’, ‘bij jezelf kunnen herkennen wanneer er sprake is van een te hoge belasting’,
etc. nog niet voldoende terugkomen in de (doelen van) curricula van onderwijs en opleidingen in
(palliatieve) zorg. Het is onze aanbeveling om dit wel te doen, waarbij door deskundigen nader moet
worden bepaald hoe dit vorm moet krijgen.
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4.2 Besteed extra aandacht aan de impact van het verlenen van palliatieve zorg op startende
zorgverleners

De manier waarop je in je opleiding en aan het begin van je loopbaan wordt geconfronteerd met
(over)lijden, vooral bij een ervaren gebrek van ondersteuning hierbij, kan erg belastend zijn, en zelfs leiden
tot het zoeken van werk buiten de (palliatieve) zorg. Hoe kunnen studenten (al dan niet tijdens hun stage)
en jonge zorgverleners hier goed in worden ondersteund? Welke toerusting hebben ze nodig om goed
met heftige situaties in palliatieve zorg om te gaan? Onderzoek hieromtrent dient te worden voortgezet.
Al naar voren is gekomen dat het goede voorbeeld geven, professionele begeleiding (supervisie) en
interventies gericht op verbindend communiceren veelbelovende strategieén zijn.

4.3 Zet kennis en kunde in palliatieve zorg 66k bewust in ter ondersteuning van het evenwicht van
zorgverleners

In onze kennissynthese komt naar voren dat kennis en kunde rondom palliatieve zorg niet alleen bijdraagt
aan de kwaliteit van deze zorg zelf, maar ook aan het evenwicht van zorgverleners. Dit vraagt, naast goede
integratie in het onderwijs van palliatieve zorg op de verschillende niveaus, om laagdrempelige
opleidingen on the job. Met deze aanbeveling suggereren we niet zozeer dat iets nieuws moet worden
geinitieerd, maar onderstrepen we het belang van de ontwikkeling die reeds is ingezet, met name vanuit
02PZ.

Onderwijs & opleiden
4.1 Veranker ‘de evenwichtige zorgverlener’ beter in onderwijs en opleidingen in palliatieve
zorg. (OW)
4.2 Besteed extra aandacht aan wat het evenwicht van beginnende zorgverleners bedreigt.
(ow)
4.3 Zet scholing in palliatieve zorg 66k bewust in ter ondersteuning van het evenwicht van
zorgverleners. (OW)

5 Onderzoek

5.1 Formuleer een aangescherpte en breed gedragen definitie van ‘de evenwichtige zorgverlener in
palliatieve zorg’

Er dient een scherpere definitie van de evenwichtige zorgverlener in palliatieve zorg te komen op basis
van consensus in het veld. Een dergelijke definitie is nodig als eenduidig uitgangspunt voor onderwijs,
onderzoek en beleid. Een Delphistudie, i.e. een onderzoek waarbij de meningen van een groot aantal
experts wordt gevraagd ten aanzien van een onderwerp waar nog geen consensus over bestaat, zou
hiervoor een geschikte onderzoeksmethode zijn. Op basis van de hieruit voortgekomen
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begripsverheldering zou (a) de huidige beschrijving van ‘persoonlijke balans’ in het Kwaliteitskader
palliatieve zorg moeten worden aangevuld en aangescherpt, (b) gestructureerd verder kunnen worden
gedacht over hoe (concreet) zorg te dragen

5.2 Ontwikkel materiaal voor en met zorgverleners en organisaties

Ontwikkel materiaal ter voorlichting en bewustwording van zorgverleners ten aanzien van hun evenwicht,
en hoe ze dit kunnen behouden, herstellen en versterken. Dergelijk materiaal kan ook organisaties
ondersteunen in het vormgeven van beleid rondom ‘zorg voor de zorgenden’ (zoals uiteengezet onder
2.1). Om zorgverleners te ondersteunen bij het herkennen van rode vlaggen kan laagdrempelig materiaal
worden ontwikkeld, zoals bijvoorbeeld een e-module of infographic waarin zorgverleners bekend raken
met deze ‘rode vlaggen’, zich bewust worden wat aandachtspunten voor hen persoonlijk zijn, en welke
best practices en interventies er zijn ter ondersteuning. We bevelen participatieve ontwikkelstudies naar
dergelijk materiaal aan, d.w.z. studies naar ‘tools’ waarin de eindgebruikers c.q. zorgverleners zelf actief
betrokken zijn, om optimale aansluiting bij doelgroepen, zorg- en onderwijssettings en behoeften te
waarborgen.

5.3 Doe meer onderzoek naar (de effectiviteit en implementatie van bestaande) interventies

Er zijn een aantal interventies die bewezen effectief zijn in de preventie van overbelasting en burn-out
onder zorgverleners in palliatieve zorg en daarmee veelbelovend zijn om in te zetten in Nederlandse
context. Er is echter geen lange termijn onderzoek naar de effectiviteit van deze interventies. Bovendien
zijn deze interventies voornamelijk op het individu gericht, niet op het team en/of de organisatie.

Andere interventies die niet specifiek zijn gericht op (al dan niet Nederlandse) zorgverleners die palliatieve
zorg verlenen laten weliswaar effectiviteit zien, maar zijn nog niet in de context van palliatieve zorg
onderzocht. Daarnaast worden, op dit moment in Nederland, interventies aangeboden die nog niet nader
zijn onderzocht, maar wel specifiek zijn gericht op de evenwichtige zorgverlener in palliatieve zorg.

Eris meer onderzoek nodig naar interventies in de vorm van effectiviteitsstudies en implementatiestudies.
Hierbij dient expliciet te worden gekeken naar interventies die teams, leidinggevenden en organisaties
(bijv. organisatiecultuur) betrekken. Waar dit nodig is kunnen interventies worden (door)ontwikkeld.

In Hoofdstuk 3 van deze kennissynthese kwamen er specifieke, aan palliatieve zorg gerelateerde
risicofactoren naar voren die het evenwicht van zorgverleners bedreigen. Onderzocht zou moeten worden
welke interventies en best practices haalbaar en effectief zijn om zorgverleners in een goede omgang met
deze specifieke risicofactoren te kunnen ondersteunen.
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Onderzoek
5.1 Kom tot een aangescherpte en breed gedragen definitie van ‘de evenwichtige
zorgverlener in palliatieve zorg’. (0Z)
5.2 Ontwikkel materiaal voor en met zorgverleners en organisaties. (0Z)
5.3 Doe (meer) onderzoek naar (de effectiviteit en implementatie van bestaande)
interventies. (0Z)
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Box 1: veelbelovende interventies in relatie tot specifieke risicofactoren

Hier beogen we een overzicht te geven van de op dit moment beschikbare interventies en best practices

in Nederland. Daarbij is een koppeling gemaakt tussen de bestaande interventies en best practices en de

risicofactoren zoals beschreven in hoofdstuk 4. Vermeld dient te worden dat dit overzicht niet uitputtend

is en niet alle genoemde interventies evidence-based zijn. Ook hebben we de interventies niet aan een

specifieke risicofactor willen ‘vastklinken’. Dit overzicht kan wel enige richting geven in het nader

onderzoeken en aanbieden van momenteel beschikbare interventies en best practices om zorgverleners

te ondersteunen in het behoud van hun evenwicht.

In deze box staan een aantal suggesties voor nader te onderzoeken interventies in relatie tot een specifieke
risicofactor (het betreft een niet-uitputtende opsomming).

Het overlijden van een patiént

>

Peer support (zowel informeel als meer georganiseerd of gestructureerd onder begeleiding van bijv.
een medisch psycholoog, medisch maatschappelijk werker of geestelijk verzorger) in de vorm van
een intervisiemethode.

Goede begeleiding en ondersteuning van startende zorgverleners (bijvoorbeeld starters de eigen
doodsangst laten onderzoeken d.m.v. een gevalideerde vragenlijst).

Problemen in (interdisciplinaire) samenwerking

>
>

Meer overlegmomenten inplannen. Dit betreft zowel extra-, intra- als transmurale zorg.

Moreel beraad, CURA om morele dilemma’s en waardenconflicten rond behandelbeslissingen te
bespreken (om oplossingen te vinden, meer wederzijds begrip, (samen) een weloverwogen beslissing
te kunnen nemen). Deze kunnen op een afdeling plaatsvinden, maar ook op regionaal niveau of in
een PaTz-groep.

De cursussen en workshops ‘Omgaan met jezelf en de ander’ en ‘Zorg voor de zorgenden’ van Ge
Arentsen voor teams die palliatieve zorg verlenen.

De teambuilding-interventie of multidisciplinaire intervisie die deel uitmaken van het aanbod ‘Zorg
voor de Zorgverlener’ van Talmor (gericht op zorgverleners in het algemeen)

De coaching of intervisie op teamniveau van Het Behouden Huys gericht op zorgverleners in de
oncologie, palliatieve en/of terminale zorg.

Problemen in de relatie met patiént en naasten

>
>
>

Moreel beraad, CURA om morele dilemma’s te bespreken

Training in omgaan met diversiteit (bijv. materiaal rondom ‘lk heb een dokter in Marokko’)

De training van Vestalia ‘Hoe ga ik om met hoop en wanhoop in de palliatieve fase’. Dit is een
individuele training voor zorgverleners die werkzaam zijn in de palliatieve en oncologische zorg.

Individuele factoren

VVVYVVYYV

Workshops van Stichting STEM (‘Sterfstijl workshop’)

Diverse opleidingen, bijv. vanuit FiniVita, via 02PZ

Individuele coaching ‘Zorg voor de zorgverlener’ van Talmor

De training ‘Mentaal fit’ van het Helen Dowling instituut

Individuele coaching ‘Zorg voor de zorgenden’ van Het Behouden Huys

Het programma ‘ Zelfzorg voor Zorgprofessionals’ van het Ingeborg Douwes Centrum
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Bijlage 2 Methodologische verantwoording

Studieselectie

Omdat er nog geen definitie van het begrip ‘de evenwichtige zorgverlener’ bestaat, hebben wij breed
gezocht en ons daarbij gericht op artikelen die zijn gericht op verschillende uitkomsten van verlies van
evenwicht, zoals bijvoorbeeld morele stress, burn-out en compassion fatigue (zie hoofdstuk werkwijze en
aanpak) om daarmee zoveel mogelijk oorzaken van het verlies van evenwicht te kunnen identificeren. Het
domein ‘palliatieve zorg’ hebben we afgebakend door enkel artikelen te includeren waarbij deze
uitkomstmaten gericht waren op het verlenen van zorg aan patiénten met een levensbedreigende ziekten
en/of aan de confrontatie met het sterven of de dood van patiénten.

Conform deze brede aanpak hebben we daarbij zowel kwantitatieve als kwalitatieve originele studies
meegenomen, maar ook reviews en ‘special articles’ waarin bijvoorbeeld een opinie op basis van
persoonlijke ervaring met verlies van evenwicht door het verlenen van palliatieve zorg of confrontatie met
het overlijden van patiénten werd beschreven. Vervolgens hebben we daarbij een indeling getracht te
maken aan de hand van de drie niveaus van palliatieve zorg: generalist, specialist en expert (in aansluiting
op de door de European Association for Palliative Care (EAPC) beschreven niveaus). In tabel 1 staat het
volledige overzicht van in- en exclusiecriteria.

Tabel 1 In- en exclusiecriteria

Inclusie criteria

e Artikelen waarin vormen van (mentale) belasting gelieerd aan het verlenen van zorg aan
patiénten met een levensbedreigende ziekte/en of de blootstelling aan dood en sterven van
patiénten worden beschreven.

e Artikelen over de impact van de organisatie van zorg/de omgeving waarbinnen zorg wordt
verleend op het evenwicht van zorgverleners in de palliatieve zorg.

e Betreft de ervaringen en/of perspectieven van zorgverleners.
e CQOriginele artikelen, gepubliceerd in een peer reviewed tijdschrift vanaf publicatiejaar 2000

e Studies gepubliceerd in het Engels

Exclusie criteria

e Artikelen over verlies van evenwicht van het verlenen van niet-palliatieve zorg
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Kenmerken sleutelartikelen

De zoekstrategie resulteerde in 26 unieke artikelen gepubliceerd tussen 2004 en 2021. Een overzicht van
de geincludeerde artikelen en een beschrijving van de samenvatting van de resultaten en/of conclusies
van deze artikelen is opgenomen in Bijlage 4. De set sleutelartikelen bestond uit 17 empirische studies, 7
reviews en 2 special articles. Van de 17 empirische studies werd in 7 studies verslag gedaan van kwalitatief
onderzoek, 9 studies beschreven een kwantitatieve studie en 1 onderzoek baseerde zijn resultaten op een
combinatie van beide methoden. In 11 van de sleutelartikelen werden de ervaringen van experts
palliatieve zorg beschreven, 5 studies waren gericht op specialisten palliatieve zorg en in 4 artikelen werd
dieper ingegaan op de mentale belasting van het verlenen van palliatieve zorg op generalistisch
zorgverleners.

Inhoudelijke synthese

Op basis van inhoudelijk synthese van deze 26 sleutelartikelen zijn door drie onderzoekers (KvdC, SM en
LB) een aantal overkoepelende domeinen geidentificeerd met specifieke risicofactoren waardoor
zorgverleners uit evenwicht kunnen raken. Vervolgens is er aanvullend gericht verdiepend
literatuuronderzoek naar deze domeinen en stressoren gedaan. Vanuit het streven zoveel mogelijk aan te
sluiten bij de (Nederlandse) actualiteit is daarbij ook gezocht naar relevante grijze literatuur, rapporten en
adviezen van kenniscentra en belangenorganisaties, populairwetenschappelijke artikelen en
krantenartikelen. De gevonden resultaten zijn vervolgens voorgelegd aan de klankbordgroep van dit
project en de Commissie Medische Ethiek van het Amsterdam UMC. Op basis van de feedback en
aanbevelingen van deze mensen uit het veld zijn de resultaten verder verfijnd en verdiept.

QuickScan als aanvullende empirische data

Er zijn twee redenen om het literatuuronderzoek in deze kennissynthese met aanvullende empirische
gegevens te complementeren. De eerste reden is dat het meeste onderzoek over wat zorgverleners in de
palliatieve zorg uit evenwicht brengt vanuit het literatuuronderzoek, niet in Nederland is uitgevoerd. Dit
wil niet zeggen dat de bevindingen daarmee niet relevant zijn voor zorgverleners in de huidige situatie in
Nederland, maar wel dat we niet zonder meer kunnen aannemen dat de bevindingen op de Nederlandse
situatie toepasbaar zijn. Daarom wilden we de bevindingen uit de internationale literatuur over
(over)belasting en evenwicht onder zorgverleners toetsen aan de resultaten uit de QuickScan, en deze
resultaten als contextualisering en toetssteen inzetten. Dit is in lijn met de principes van de empirische
ethiek, een onderzoeksbenadering die tot een perspectief op ‘het goede’ wil komen vanuit de ervaringen
en visies van stakeholders in een specifieke professionele praktijk (Pols 2015; Borry et al 2004). Hiermee
wil de empirische ethiek tegemoet komen aan het probleem dat onderzoekers geneigd zijn om op basis
van hun eigen normatieve overwegingen tot aanbevelingen over goede zorg te komen zonder daarbij de
visie van betrokkenen in de praktijk voldoende mee te nemen. Dat kan zorgen voor een kloof tussen
praktijk en onderzoek (Musschenga, 2005).
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De tweede reden is dat we met deze consultatie van zorgverleners kennis wilden ophalen die ‘onder de
radar’ van de literatuur is gebleven. Mogelijk komen interventies naar voren die niet beschreven zijn in
(wetenschappelijk) literatuur maar wel gebruikt worden in de praktijk. Daarbij geeft het inzicht individuele
copingstrategieén die mogelijk nog niet vanuit de literatuur naar voren kwamen.
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Bijlage 3 Effectiviteit burn-out reductie-interventies

Tabel 2: Het effect van interventies gericht op het reduceren van burn-out onder zorgverleners die palliatieve zorg verlenen

Heeter, USA
etal.,
2017
Orellan Germ

a-Rios, any
etal.,
2017

pre-post
interventi
on study

observati
onal pre-
post
mixed
method
pilot study

a 36
healthcar
e network

communit 28
y hospital

physicians =
11%

nurses = 39%
other
healthcare
professional =
12%

other = 39%
physicians =
3.6%

nurses =
67.8%

other
healthcare

professional
14.3%
other = 14.3%

a
technology
-assisted
meditation
program

mindfulnes
sand
compassion
-oriented
meditation
training for
interdiscipli
nary teams

ProQOL

MBI-HSS

+/-

Compassion fatigue

significant effect (paired t-test, p=.034)
Mean = 21.34 vs Mean = 20.00 (pre-
post)

Burnout

significant effect (paired t-test, p=.047)
M =22.22 vs M = 20.64 (pre-post)
Emotional exhaustion

significant effect (t =-3.13, p=0.005)
M=14.85(9.07) vs M= 11.29 (7.63)
(pre to post)

Depersonalisation
no significant effect (t=0.71, p = 0.48)
M=2.72(2.85) vs M =2.53 (2.80)

Personal Accomplishment
significant effect (t =-2.71, p=0.012)
M =39.27 (4.88) vs M = 41.22 (4.03)

Compassion fatigue
Delta pre-post = 1.34
Cl 95% =-2.57 --0.12

Burnout
Delta = 1.58
Cl95% 0.03 —-3.14

Emotional
exhaustion
Cohen’s d =0.41

Depersonalisation =

0.07

Personal

Accomplishment =

0.43
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Melo,
etal.,
2011

Morita,
etal.,
2009

Portu
gal

Japan

mixed
methods
study
using a
control
group

single

institution
randomis

ed

controlled

study
using a
waiting

palliative
care units
and other
settings*

*participa
nts
worked
with
dying
patients
but not in
a pcu?

asingle
general
hospital

inter
vent
ion

150
cont
rol =
26

40

physician =
5%

nurses = 58%
other
healthcare

professional
12%

nurses =
100%

training in
communica
tion, in
offering
emotional
and
spiritual
support to
patients,
and in
personal
introspecti
onon
death
anxiety

Education
about
communica
tion skills,
the
conceptual
framework
of

self-
develope
d
questionn
aire based
on MBI

MBI and
self-
develope
d VAS

+/-

Emotional exhaustion

total: significant effect (p <0.001)

M =3.10(.80) vs M = 2.89 (.81) (pre vs
post)

experimental group, outside PCU:
significant effect (p <0.001)

M =3.31(.83) vs M = 2.90 (.81)
control group: not significant

M =3.21(.57) vs M = 3.18 (.74)

Depersonalisation

total: significant effect (p <0.001)

M = 1.81 (.62) vs 1.63 (.60) (pre vs post)
experimental group outside PCU-:
significant effect (p <0.001)

M = 1.85 (.59) vs 1.59 (.57)

control group: not significant

M = 1.98 (.64) vs M = 1.85 (.54)

professional fulfilment

total: significant effect (p<0.001)

M = 4.44 (.60) vs M = 4.62 (.58) (pre vs
post)

experimental group outside PCU:
significant effect (p<0.005)

M = 4.40 (.64) vs M = 4.61 (.60)
control: not significant

M = 4.35 (.59) vs M = 4.50 (.51)

Emotional exhaustion
significant effect (p=0.012)
M =4.11 vs M = 3.62 (pre-post)

Depersonalisation
no significant effect (p = 0.15)
M =1.96 vs M = 1.67 (pre-post)

Emotional
exhaustion
total group
Delta =-0.21

Depersonalisation
total group
Delta =-0.18

Personal
accomplishment
Total group
Delta =0.18

Change ratio

Emotional exhaustion
=-12%

Depersonalisation =—
15%
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Potash,
etal.,
2014

Hong
Kong

list
control

quasi-
experime
ntal pre-
post
interventi
on study

various
settings

132

art therapy
group

nurses =
33.3%

other
healthcare
professional =
20%

other = 34.8%

skills based
group

nurses =
41.4%

other
healthcare
professional =
30.2%

other =27%

meaningles
sness and
the use of
the
Spiritual
Conference
Summary
Sheet.

art- MBI-GS +/-
therapy-
based
supervision
group:
breathing
exercise,
guided
visualisatio
n, making
art,
reflective
writing,
group
discussions
standard
skills-based
supervision
group

learn new
clinical
skills, share
case
material,
engage in
case
analysis

Personal Accomplishment
significant effect (p = 0.024)
M =4.16 vs M = 4.70 (pre-post)

Exhaustion

Artgroup

significant effect (t = 2.64, p=0.011)
M = 15.46 5.93) vs M = 13.73 (5.40)
(pre to post)

Skills based group
no significant effect (t = 0.82, p =0.42)
M = 15.19 (6.22) vs M = 14.74 (6.15)

Cynicism

Art group

no significant effect (t =-1.08, p = 0.29)
M = 10.84 (5.17) vs M = 11.58 (4.83)
(pre to post)

Skills based group
significant effect (t =-2.60, p=0.012)
M =11.63 (4.71) vs M = 12.94 (3.65)

Personal
accomplishment =
13%

Exhaustion
Artgroup
Delta =-1.73

Skills based group
Delta =- 0.45

Cynicism
Art group
Delta =0.74

Skills based group
Delta =1.31
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Popa- Roma  longitudin
Velea, nia al

etal., interventi
2019 on study

aPCU = palliative care unit

hospitals

69

physicians =
100%

Balint
groups

MBI

Burnout

TO study vs control group

M =69.80vs M =71.89, p=0.52
T1 study vs control group

M = 65.66 vs M = 76.06, p=0.003

Emotional exhaustion

TO study vs control group

M =29.45vs M =29.97,p=0.79
T1 study vs control group

M =26.86 vs M = 33.00, p=0.004

depersonalisation

TO study vs control group
M=11.77vs M=11.78, p=0.98
T1 study vs control group

M =10.63 vs M = 13.80, p=0.005

Low personal accomplishment
TO study vs control group

M =28.58vs M=30.52,p=0.14
T1 study vs control group

M =28.16 vs M = 29.56, p=0.30

Burnout 27
Study group TO vs T1
Delta=-4.44

Control group TO vs

T1 Delta =4.17

Emotional exhaustion
Study group TO vs T1
Delta =-2.59

Control group TO vs
T1 Delta =3.03

Depersonalization
Study group TO vs T1
Delta=-1.14
Control group TO vs
T1 Delta = 2.02

Low personal
accomplishment
Study group TO vs T1
Delta =-0.42
Control group TO vs
T1 Delta =-0.96
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Bijlage 4 Zoekstrategie artikelen over effectiviteit interventies burn-out

#1 Burnout[tiab] OR emotional exhaustion[tiab] OR mental exhaustion[tiab] OR
compassion fatigue[tiab] OR depersonalization[tiab] OR depersonalisation[tiab] OR
cynicism[tiab] OR personal accomplishment[tiab] OR mental health[tiab] OR
stress[tiab] OR work-related stress[tiab] OR resilience[tiab] OR self-
management[tiab] OR selfcare[tiab]

H2 "Burnout, Professional"[Mesh] OR "Occupational Stress"[Mesh]

H3 H#1 OR #2

HA4 Care provider[tiab] OR clinician[tiab] OR health care professional[tiab] OR
physician[tiab] OR nurse[tiab] OR doctor[tiab] OR palliative care team[tiab]

H 5 “hospice social workers” [tiab] OR “hospice workers” [tiab]

H6 "Health Personnel"[Mesh]

H7 #4 OR #5 OR #6

H8 Palliative[tiab] OR hospice[tiab] OR end of life[tiab] OR end-of-life[tiab] OR advanced
disease[tiab] OR advanced oncology[tiab]

H9 "Palliative Care"[Mesh] OR "Palliative Medicine"[Mesh] OR "Hospice Care"[Mesh] OR
"Terminal Care"[Mesh]

#10 [“Terminal Care” [mh] OR bereave* OR hospice*[tw] OR “advanced cancer”[tiab] OR
“end of life” OR “terminally ill”[tw] OR palliative*[tiab] OR “Palliative Care”[mh]

#11 #8 OR #9 OR #10

H#12  #3 AND #7 AND #11

Dijxhoorn, A.Q., Brom, L., van der Linden, Y.M., Leget, C. & Raijmakers, N.J. (2021b) Prevalence of burnout in healthcare professionals providing

palliative care and the effect of interventions to reduce symptoms: A systematic literature review. Palliat Med, 35, 6-26
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Bijlage 5: Tabel sleutelartikelen oorzaken van verlies van evenwicht

Overzicht sleutelartikelen

Auteur O/R/S: Land Setting 1/2, a/b/c Respondenten (0)/ Samenvatting resultaten
3 Geincludeerde studies (R)
De Aravjo et O Brazilié Afdeling 1 b 14 verpleegkundigen Confrontatie met sterven en lijden heeft een
al., 2004 Haematolo negatieve emotionele impact, er is behoefte aan
gie meer emotionele en psychologische ondersteuning.
algemeen
ziekenhuis
Mdller et al., O Duitsland  Palliatieve 2 c 873 leden van palliatieve Meer dan 4,4 overlijdens per week wordt als
2009 teams van teams breekpunt ervaren. Snel opeenvolgende sterfgevallen
95 werden als stressvoller ervaren dan meer gelijkmatig
palliatieve over de tijd verdeelde sterfgevallen.
zorg
afdelingen
Brazil et al., O Canada 5 1 c 10 verpleegkundigen Respondenten geven aan door de volgende factoren
2010 palliatieve 2 persoonlijk begeleiders, uit evenwicht te raken: confrontatie met last die
thuiszorg 2 maatschappelijk werkers  mantelzorgers dragen; verwaarlozing of mishandeling
teams 2 ergotherapeuten van de patiént; incompetente mantelzorgers;

1 fysiotherapeut
1 logopedist

respecteren keus van de patiént wanneer dat als
onverstandig wordt gezien; moeten uitvoeren van als
zinloos ervaren behandelingen; confrontatie met

lijden door refractaire symptomen; plotseling

overlijden; niet kunnen verkrijgen benodigde

middelen om in de thuissituatie zorg te kunnen
verlenen; moeten samenwerken met incompetente
collega’s; moeizame multidisciplinaire samenwerking
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Auteur O/R/S; Land Setting 1/2 a/b/c Respondenten (0)/ Samenvatting resultaten
2 3 Geincludeerde studies (R)
Swetenham 0 Australié  Afdelingen 1 b 10 verpleegkundigen Confrontatie met lijden door refractaire symptomen
etal., 2011 ziekenhuis 5 artsen kan bij zorgverleners ‘wederzijds lijden’ tot gevolg
van 1 sociaal werker hebben. Wanneer zorgverleners hierdoor uit balans
specialismes 1 geestelijk verzorger raken beinvioedt dat vaak ook de samenwerking
die binnen het team negatief.
regelmatig
in aanraking
komen met
palliatieve
zorg
Peters et al., R - - - a,b,c 15 kwantitatieve studies Jongere verpleegkundigen rapporteren stelselmatig
2013 naar ervaren DA van eenhogere mate van DA en een negatievere houding
verpleegkundigen in tav palliatieve zorg.
verschillende
zorgsettingen
Whitebird et O VS 13 hospices 2 c 198 verpleegkundigen 60% van de respondenten ervaart een matig tot hoog
al., 2013 98 verzorgenden stressniveau. Volgens respondenten te verhelpen
83 management/ door: meer mogelijkheden voor onderling contact;
administratie veranderen organisatie structuur; verlagen werkdruk;
49 geestelijk verzorgers verminderen reistijd, aanbieden mogelijkheid indien
35 vrijwilligers nodig verlof te nemen; aanbieden mogelijkheden tot
sporten; aanbieden van training in ontspannen;
aanbieden van training in meditatie; ondersteuning
bij rouw; ondersteuning bij stress.
Sliter et al.,, O VS Afdeling 2 a 162 verpleegkundigen Een hoge mate van DA is geassocieerd met een
2014 acute zorg verhoogde kans op burnout.
verschillend
e
ziekenhuize
n

83



Auteur O/R/S; Land Setting 1/2, a/b/cs Respondenten (0)/ Samenvatting resultaten
Geincludeerde studies (R)
Gama et al.,, O Portugal Afdelingen interne 2 b 360 verpleegkundigen De impact van de confrontatie met
2014 geneeskunde, sterven is groter bij jonge/onervaren
oncologie, verpleegkundigen; verpleegkundigen
haematologie en werkzaam bij de verpleegafdeling
verpleegafdeling palliatieve zorg raken minder snel uit
palliatieve zorg evenwicht door de confrontatie met
sterven dan collega’s van andere
afdelingen.
Thiemann et O Groot- Studie geneeskunde: 2 a 790 studenten geneeskunde Studenten met een hoge DA
al., 2015 Brittannié studenten gevolgd proberen PZ te vermijden vanwege
tijdens hun studie de emotionele impact op henzelf.
gedurende jaar 1 t/m Intrapersoonlijk niveau van DA bleef
jaar6 in de 6 jaar dat studenten gevolgd zijn
stabiel, ervaring leek niet van invloed.
Sharif et al.,, R - - - a,b,c 35 kwantitatieve studies en 3 DA komt vaak voor en is geassocieerd
2015 kwalitatieve studies naar DA in met negatieve emotionele impact bij
bij zorgverleners in het verlenen van palliatieve zorg.
verschillende zorgsettingen en
verschillende culturen
Funk et al., O Canada 3 verpleeghuizen 2 b 12 verzorgenden en 13 De respondenten gaven aan moeite

2017

verpleegkundigen met ten
minste 1 jaar full time werk
ervaring en met enige ervaring

met palliatieve zorg

te hebben met het vinden van tijd en
ruimte om te rouwen om overleden
patiénten, en ervaren normatieve
beperkingen op de werkvloer om
rouw te uiten. Dit heeft negatieve
gevolgen voor het mentale evenwicht
van zorgverleners.
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Auteur O/R/S; Land Setting 1/2, a/b/cs Respondenten (0)/ Samenvatting resultaten
Geincludeerde studies (R)
Zheng et al, R - - - a,b,c 11 kwalitatieve studies, 4 mixed Verpleegkundigen  kunnen uit
2017 method studies en 1 evenwicht raken wanneer
kwantitatieve studie naar hoe patiénten overlijden en dit moeten
verpleegkundigen omgaan met zij als individu op hun eigen manier
het overlijden van patiénten oplossen. Ondersteuning en
binnen verschillende erkenning van de impact op
zorgsettingen overlijden van patiénten op
verpleegkundigen vanuit de
organisatie is nodig.
Parola et al., O Portugal Palliatieve 1 c 9 verpleegkundigen Het verlenen van palliatieve zorg
2017 verpleegafdeling veroorzaakt met enige regelmaat
gevoelens van uitputting
veroorzaken met name wanneer er
sprake is van zichtbaar lijden bij de
patiént. Toch lijken
verpleegkundigen die specifiek voor
palliatieve zorg hebben gekozen
hier minder snel door uit evenwicht
te raken dan specialisten en
generalisten. Ondersteuning door
het team lijkt hierin een grote rol te
spelen.
Rizo-Beaza et O Mexico palliatieve zorg 2 c 185 verpleegkundigen 1 op de 3 verpleegkundigen

al., 2017

afdelingen van 6
ziekenhuizen en 10
gezondheidscentra

voldeed aan de criteria van
burnout. Voorspellende factoren
voor burnout die zijn gevonden in
deze studie zijn: alleenstaande
ouder zijn, meer dan 8 uur per dag
werken, medium tot hoge
werkdruk, geen hoge professionele

QoL en slechte zelfzorg.

85



Auteur

O/R/S:

Land

Setting

Respondenten (0)/
Geincludeerde studies (R)

Samenvatting resultaten

Kavalieratos

et al., 2017

0]

VS

Hospice, verpleeghuis,
thuiszorg, afdeling
palliatieve zorg

ziekenhuis

14 artsen

3 verpleegkundig specialisten
1 physician assistant

1 sociaal werker

Genoemde bronnen die volgens
respondenten burnout
veroorzaken: de steeds
toenemende werkdruk,
spanningen tussen experts en
generalisten palliatieve zorg, het
gevoel niet de kwaliteit van zorg te
kunnen leveren die eigenlijk nodig
is. Genoemde oplossingen: betere
scholing in palliatieve zorg voor
generalisten, flexibeler roosters en
steun vanuit de organisatie voor

zelfzorg.

Harrison
al., 2017

et

S

VS

Gezamenlijk artikel van
specialismen  binnen
diverse ziekenhuizen
(oncologie,
haematologie,
geriatrie),
geneeskunde
opleidingen en centra
voor veteranenzorg

Een oproep om aandacht te
besteden aan  burnout  bij
zorgverleners palliatieve zorg. De
auteurs stellen vast dat
inspanningen om burnout te
voorkomen nu bij het individu
worden  gelegd maar  dat
organisaties een morele plicht
hebben om hun zorgverleners te
ondersteunen. De werkdruk moet
omlaag en zorgverleners moeten
scholing aangeboden krijgen om
handelingsverlegenheid te
voorkomen.
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Auteur

Setting

Respondenten (0)/
Geincludeerde studies (R)

Samenvatting resultaten

Maffoni et al.,
2018

8 kwalitatieve studies en 2
kwantitatieve studies naar
morele stress bij zorgverleners
in de palliatieve zorg

Uit samenvoeging van verschillende
studies komen de volgende
risicofactoren voor morele stress naar
voren: het zien van en omgaan met
negatieve emoties en last (rouw, lijden),
problemen in de communicatie met
patiént en naasten, moeten uitvoeren
van futiele behandelingen, moeten
respecteren van keuze van de patiént,
communicatie problemen binnen het
team, transitie naar palliatieve zorg,
waarnemen dat patiént onjuiste
informatie krijgt, gebrek aan scholing in
palliatieve zorg, hoge werkdruk, omgaan
met culturele verschillen.

Samson &
Shvartzman,
2018

Afdelingen palliatieve
zorg ziekenhuis,
palliatieve  thuiszorg
teams

84 artsen palliatieve zorg
157 verpleegkundigen
palliatieve zorg

Een hogere blootstelling aan dood en
sterven leidt tot een lagere CS en hogere
STS en burnout (samen ProQol).

Altaker et al.,
2018

Intensive Care units

214  verpleegkundigen die
stervende patiénten verzorgen

Morele stress wordt veroorzaakt door
gebrek aan kennis en zelfvertrouwen,
negatief werkklimaat, hogere werklast
en toegang tot palliatieve zorg. Laatste
mogelijk omdat er meer kennis is hoe het
beter kan maar als je dat vervolgens niet
kunt toepassen, verhoogt dat de morele
stress.

Guo & Zheng,
2019

Chinees kanker
instituut

279 oncologie
verpleegkundigen

Verpleegkundigen met een positievere
attitude tov de dood ervaren minder
vaak burnout.
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Auteur

O/R/S:

Land

Setting

1/22 a/b/C;

Respondenten (0)/
Geincludeerde studies (R)

Samenvatting resultaten

Mull, 2019

S

Australié

Persoonlijk  verslag
van de impact van
overlijden van een
patiént van een arts
spoedeisende hulp

Deel | van een serie artikelen met
een oproep aan artsen hun
roeping te herstellen (“A call to
restore your calling”). De auteur
stelt dat de meeste artsen niet
voorbereid zijn op de emotionele
impact van stressoren gelieerd
aan het werk, waaronder de dood
van een patiént. Een oproep om
structureel aandacht te besteden
aan emotionele weerbaarheid,
startend bij het onderwijs.

Zanatti et al.,
2019

- a,b,c

6 kwantitatieve  studies naar
veerkracht van zorgverleners die
palliatieve zorg verlenen
(kinderpalliatieve zorg uitgezonderd)

Veerkracht moduleert en
faciliteert het proces van het
ombuigen van stressvolle
ervaringen naar positieve
uitkomsten zoals persoonlijke
groei, compassie satisfactie en
positief denken.

Dijkxhoorn et
al., 2020

- a, b,c

11 kwantitatieve studies naar het
effect van interventies om burnout
te voorkomen bij zorgverleners die
palliatieve zorg verlenen

Interventies op het gebied
meditatie, communicatie training,
peer-coaching en  supervisie
gebaseerd op creatieve therapie
lijken effect te hebben, maar
lange termijn effecten zijn nog
onbekend.
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Auteur O/R/S; Lland Setting 1/2, a/b/cs Respondenten (0)/ Samenvatting resultaten
Geincludeerde studies (R)
Koh et al, O Singapore  Afdeling  palliatieve 1 c 5 artsen palliatieve zorg Studie naar de relatie tussen de
2020 zorg ziekenhuis, 10 verpleegkundigen palliatieve concepten burnout en veerkracht. De
hospice zorg onderzoekers stellen op basis van hun
3 sociaal werkers data dat zorgverleners in de palliatieve
Alle respondenten > 10 jaar zorg een ‘SCAR’ proces doormaken dat
ervaring in palliatieve zorg eindigt in  veerkracht, namelijk:
Struggling, Changing mindset, Adapting,
Resilience. Dit alles tezamen wordt
samengevat onder de  noemer
‘transformationele groei’.
Grauerholz et R - - - a,b,c 9 kwantitatieve studies Scoping review naar barrieres en

al., 2020

7 kwalitatieve studies

2 mixed method studies
2 case studies

1 review

bevorderende factoren in de
ontwikkeling  van  veerkracht in
perinatale palliatieve zorg. Gevonden
barrieres: gebrek aan kennis,
onvermogen voelen in de communicatie
over palliatieve zorg en verlies,
problemen in de multidisciplinaire
samenwerking, misverstanden over de
rol van palliatieve zorg in een perinatale
setting, morele stress en hoge werkdruk.
Gevonden  bevorderende  factoren:
training in palliatieve zorg, communicatie
training, debriefing  (formeel en
informeel), intervisie, adequate
caseload, individuele zelfzorg
activiteiten, goede onderlinge relaties,
culturele en spirituele zingeving.
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Auteur O/R/S; Land Setting 1/2, a/b/cs Respondenten (0)/ Samenvatting resultaten
Geincludeerde studies (R)

Portogheseet O Italié Hospice 1,2 c 39 hospice professionals Onderzoek naar regulatie van het

al., 2020 tonen van emoties in de

interactie met patiénten in
hospice  medewerkers (positief
blijven naar patiént, negatieve
gevoelens niet laten zien). Mate
van regulatie fluctueert
fluctueert met de hoeveelheid
lijden waarvan hospice
medewerkers getuige zijn. Meer
moeite met het reguleren van
emoties is geassocieerd met
burnout.

1 R=Review; O=Onderzoek; S=Special article
» 1= kwalitatief onderzoek; 2= kwantitatief onderzoek

3 opleidingsniveau pz respondenten: a=generalist; b=specialist; c=expert
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Bijlage 6: Vragenlijst QuickScan

1. Bent u zorgverlener?
e Ja
e Nee (dank u wel voor uw deelname. Deze vragenlijst is gericht op zorgverleners. De enquéte
eindigt hier.)
2. Wat is uw leeftijd? .....
e <30
e 31-40
e 41-50
e 51-60
e 261
3. Wat is uw geslacht?
e Man
e Vrouw

e anders, nl....

4, Wat is uw functie? [1 antwoord mogelijk]
e verzorgende
e Verpleegkundige
e Verpleegkundig specialist
e Medisch specialist
e Huisarts
e Specialist ouderengeneeskunde
o geestelijk verzorger
e Anders, namelijk ...

5. In welke setting bent u hoofdzakelijk werkzaam? (1 antwoord mogelijk)
e Ziekenhuis
e Verpleeghuis
e Thuiszorg
e Huisartsen setting
e Hospice
e Anders, nl.....
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6. Hoeveel jaren professionele werkervaring in de zorg heeft u?

e O0-5jaar
e 6-10jaar
e 11-20jaar

e Meerdan 20 jaar

7. Hoe lang verleent u (ook) zorg aan mensen in de palliatieve fase®?
e O0-5jaar
e 6-10jaar
e 11-20jaar

e Meerdan 20 jaar

8. Waar kunt u door uit evenwicht raken in het zorgen voor patiénten in de palliatieve fase'?
(Meerdere antwoorden mogelijk)
e |k raak nergens door uit evenwicht
e Alleen werken (weinig contact en afstemming met collega’s )
e Llange werkdagen
e  Werkdruk (te weinig tijd)
e (Klinisch ) complexe zorg
e Emoties van de paitent en/of de omgeving van de patient
e Administratielast
e gebrek aan begeleiding / ondersteuning
e gebrek aan erkenning / beloning / waardering
e moeizame (multi-disciplinaire) samenwerking
e confrontatie met sterven en lijden
e moeite met grenzen stellen
e Gebrek aan kennis over PZ
e anders, namelijk ...

9. Wat doet u al om in evenwicht te blijven? Meerdere antwoorden mogelijk.
e |k zoek (indien nodig) steun bij collega's
e |k zoek (indien nodig) steun bij partner of vrienden
e |k haal steun uit teamoverleg
e |k zoek (indien nodig) steun bij een leidinggevende
e |k maak gebruik van intervisie
e |k heb individuele coaching / begeleiding
o |k wissel werkzaamheden af
e |k volg een extra opleiding / scholing
e |k besteed tijd aan mijn hobby (sporten, wandelen, lezen)

5 *Met zorg voor mensen in de palliatieve fase bedoelen wij zorg voor mensen die niet meer beter kunnen worden
en waarbij de zorg er vooral op is gericht het leven zo aangenaam mogelijk te maken.

92



e |k doe aan mindfulness / meditatie

e |k zoek steun bij mijn werkgever / organisatie
e lets anders, namelijk:

o Niet van toepassing

10. In welke mate helpen de genoemde punten bij vraag 9 u om in evenwicht te blijven?
e Onvoldoende
e Matig
e Voldoende
e goed
11. In hoeverre voelt u zich op een schaal van 1 tot en met 10, op dit moment in evenwicht in uw

werk? (1= helemaal niet in evenwicht, 10=volledig in evenwicht)

12. Wat doet u nu nog niet, maar zou u wel helpen om in evenwicht te blijven?
(meerdere antwoorden mogelijk)
e Gesprekken met collega’s
e Gesprekken met partner of vrienden
e Teamoverleg
e Steun van mijn leidinggevende
e Intervisie
e Individuele coaching / begeleiding
o Werkzaamheden afwisselen
e Scholing/opleiding
e Hobby (bijvoorbeeld sporten, wandelen of lezen)
e  Mindfulness of meditatie
e Steun van mijn organisatie/werkgever
e lets anders, namelijk ....
o Niet van toepassing

13. Kunt u aangeven welke partijen u ondersteunen om in evenwicht te blijven (meerdere
antwoorden mogelijk)? Desgewenst kunt u dit toelichten.
e Werkgever/organisatie
o Afdeling
e Team/collega’s
e Partner/vreinden
o Nvt
e Toelichting

14. Welke goede voorbeelden/initiatieven rondom “de evenwichtige zorgverlener” kent u vanuit
uw omgeving/netwerk en wilt u graag met ons delen? (een beschrijving mag, een link naar een
website, etc)



15.

Is er nog iets wat u ons wilt meegeven? Bijvoorbeeld wat volgens u aandacht verdienen op dit
thema in onderwijs, praktijk en/of onderzoek?

94



Referenties

Altaker, K.W., Howie-Esquivel, J. & Cataldo, J.K. (2018) Relationships Among Palliative Care, Ethical
Climate, Empowerment, and Moral Distress in Intensive Care Unit Nurses. Am J Crit Care, 27, 295-
302.

Artioli, G., Bedini, G., Bertocchi, E., Ghirotto, L., Cavuto, S., Costantini, M. & Tanzi, S. (2019) Palliative care
training addressed to hospital healthcare professionals by palliative care specialists: a mixed-
method evaluation. BMC Palliat Care, 18, 88.

Bakker, E., Kox, J., Groenewoud, H., Miedema, H. & Roelofs, P. (2019a) Uitval studenten en STARTENDE
verpleegkundigen. TVZ-Verpleegkunde in praktijk en wetenschap, 129, 17-19.

Bakker, E.J., Kox, J.H., Miedema, H.S., Bierma-Zeinstra, S., Runhaar, J., Boot, C.R., van der Beek, A.J. &
Roelofs, P.D. (2018) Physical and mental determinants of dropout and retention among nursing
students: protocol of the SPRING cohort study. BMC nursing, 17, 1-9.

Bakker, E.J., Roelofs, P.D., Kox, J.H., Miedema, H.S., Francke, A.L., van der Beek, A.J. & Boot, C.R. (2021)
Psychosocial work characteristics associated with distress and intention to leave nursing education
among students; A one-year follow-up study. Nurse Educ Today, 101, 104853.

Bakker, E.J.M., Verhaegh, K.J., Kox, J., van der Beek, A.l., Boot, C.R.L., Roelofs, P. & Francke, A.L. (2019c)
Late dropout from nursing education: An interview study of nursing students' experiences and
reasons. Nurse Educ Pract, 39, 17-25.

Bakker EJM, Kox JHAM, Boot CRL, Francke AL, van der Beek AJ, Roelofs PDDM. (2020) Improving mental
health of student and novice nurses to prevent dropout: A systematic review. J Adv Nurs.
Oct;76(10):2494-2509. doi: 10.1111/jan.14453.

Barello, S., Palamenghi, L. & Graffigna, G. (2020) Burnout and somatic symptoms among frontline
healthcare professionals at the peak of the Italian COVID-19 pandemic. Psychiatry research, 290,
113129.

Batley, N.J., Bakhti, R., Chami, A., Jabbour, E., Bachir, R., El Khuri, C. & Mufarrij, A.J. (2017) The effect of
patient death on medical students in the emergency department. BMC Med Educ, 17, 110.

Batra, K., Singh, T.P., Sharma, M., Batra, R. & Schvaneveldt, N. (2020) Investigating the psychological
impact of COVID-19 among healthcare workers: a meta-analysis. International Journal of
Environmental Research and Public Health, 17, 9096.

Beaune, L., Muskat, B. & Anthony, S.J. (2018) The emergence of personal growth amongst healthcare
professionals who care for dying children. Palliat Support Care, 16, 298-307.

Beuthin, R., Bruce, A. & Scaia, M. (2018) Medical assistance in dying (MAID): Canadian nurses' experiences.
Nurs Forum, 53, 511-520.

95



Blake, H., Bermingham, F., Johnson, G. & Tabner, A. (2020) Mitigating the psychological impact of COVID-
19 on healthcare workers: a digital learning package. International Journal of Environmental
Research and Public Health, 17, 2997.

Boddaert M, Douma J, Dijxhoorn F, Bijkerk M. Kwaliteitskader palliatieve zorg Nederland. IKNL/Palliactief,
2017.

Boddaert M.S., Pereira C, Adema J., Vissers K.C.P., Yvette M van der Linden Y.M., Raijmakers N.J.H, Fransen
H.P. Inappropriate end-of-life cancer care in a generalist and specialist palliative care model: a
nationwide retrospective population-based observational study. BMJ Support Palliat Care. 2020
Dec 22;bmjspcare-2020-002302

Bolier, M., Doulougeri, K., de Vries, J. & Helmich, E. (2018) 'You put up a certain attitude': a 6-year
gualitative study of emotional socialisation. Med Educ, 52, 1041-1051.

Bolt, S.R., van der Steen, J.T., Mujezinovi¢, I., Janssen, D.J.A., Schols, J., Zwakhalen, S.M.G., Khemai, C.,
Knapen, E., Dijkstra, L. & Meijers, J.M.M. (2021) Practical nursing recommendations for palliative
care for people with dementia living in long-term care facilities during the COVID-19 pandemic: A
rapid scoping review. Int J Nurs Stud, 113, 103781.

Bonanno, A.M., Kiraly, L.N., Siegel, T.R., Brasel, K.J. & Cook, M.R. (2019) Surgical palliative care training in
general surgery residency: An educational needs assessment. Am J Surg, 217, 928-931.

Booth, S. (2020) Hypnosis in a specialist palliative care setting - enhancing personalized care for difficult
symptoms and situations. Palliat Care Soc Pract, 14, 2632352420953436.

Bovero, A., Gottardo, F., Botto, R., Tosi, C., Selvatico, M. & Torta, R. (2020) Definition of a Good Death,
Attitudes Toward Death, and Feelings of Interconnectedness Among People Taking Care of
Terminally ill Patients With Cancer: An Exploratory Study. Am J Hosp Palliat Care, 37, 343-349.

Bovero, A., Leombruni, P., Miniotti, M., Rocca, G. & Torta, R. (2016) Spirituality, quality of life, psychological
adjustment in terminal cancer patients in hospice. Eur J Cancer Care (Engl), 25, 961-969.

Braquehais, M.D., Vargas-Caceres, S., GOmez-Duran, E., Nieva, G., Valero, S., Casas, M. & Bruguera, E.
(2020) The impact of the COVID-19 pandemic on the mental health of healthcare professionals.
QIM: An International Journal of Medicine, 113, 613-617.

Brazil, K., Kassalainen, S., Ploeg, J. & Marshall, D. (2010) Moral distress experienced by health care
professionals who provide home-based palliative care. Soc Sci Med, 71, 1687-1691.

Browall, M., Henoch, I., Melin-Johansson, C., Strang, S. & Danielson, E. (2014) Existential encounters:
nurses' descriptions of critical incidents in end-of-life cancer care. Eur J Oncol Nurs, 18, 636-644.

Bublitz, L., Fowler, K.-L., Fulkco, D., Henderson, S. & Grealish, L. (2017) Narrative survey of renal nurses-an
enquiry of challenging clinical situations with adults on haemodialysis approaching end of life.
Renal Society of Australasia Journal, 13, 65.

Cai, W., Tang, Y.L., Wu, S. & Li, H. (2017) Scale of Death Anxiety (SDA): Development and Validation. Front
Psychol, 8, 858.

96



Cain, C.L., Surbone, A, Elk, R. & Kagawa-Singer, M. (2018) Culture and Palliative Care: Preferences,
Communication, Meaning, and Mutual Decision Making. J Pain Symptom Manage, 55, 1408-1419.

Carmassi, C., Foghi, C., Dell'Oste, V., Cordone, A., Bertelloni, C.A., Bui, E. & Dell'Osso, L. (2020) PTSD
symptoms in healthcare workers facing the three coronavirus outbreaks: What can we expect after
the COVID-19 pandemic. Psychiatry research, 113312.

Ceyhan, 0., Ozen, B., Zincir, H., Simsek, N. & Basaran, M. (2018) How intensive care nurses perceive good
death. Death Stud, 42, 667-672.

Chochinov, H.M., Bolton, J. & Sareen, J. (2020) Death, Dying, and Dignity in the Time of the COVID-19
Pandemic. J Palliat Med, 23, 1294-1295.

Cleary, M., Kornhaber, R., Thapa, D.K., West, S. & Visentin, D. (2018) The effectiveness of interventions to
improve resilience among health professionals: A systematic review. Nurse Educ Today, 71, 247-
263.

Commissie Werken in de Zorg, Behoud en betrokkenheid van zorgprofessionals. Oktober 2020, Rapport
Commissie Werken in de Zorg, VWS, www.rijksoverheid.nl/vws

Cook, D. & Rocker, G. (2014) Dying with dignity in the intensive care unit. N Engl J Med, 370, 2506-2514.

Coombs, M. & Ersser, S.J. (2004) Medical hegemony in decision-making--a barrier to interdisciplinary
working in intensive care? J Adv Nurs, 46, 245-252.

Cottrell, L. & Duggleby, W. (2016) The "good death": An integrative literature review. Palliat Support Care,
14, 686-712.

Damen, L. & Jacobs, M. (2020). Wise up rapport:. Oorzaken van uitstroom van recent afgestudeerden.
Avans.

Davidson, P.M., Phillips, J.L., Dennison-Himmelfarb, C., Thompson, S.C., Luckett, T. & Currow, D.C. (2016)
Providing palliative care for cardiovascular disease from a perspective of sociocultural diversity: a
global view. Curr Opin Support Palliat Care, 10, 11-17.

de Aradjo, M.M., da Silva, M.J. & Francisco, M.C. (2004) Nursing the dying: essential elements in the care
of terminally ill patients. Int Nurs Rev, 51, 149-158.

De Brasi, E.L., Giannetta, N., Ercolani, S., Gandini, E.L.M., Moranda, D., Villa, G. & Manara, D.F. (2020)
Nurses' moral distress in end-of-life care: A qualitative study. Nurs Ethics, 969733020964859.

de Graeff, A. & Dean, M. (2007) Palliative sedation therapy in the last weeks of life: a literature review and
recommendations for standards. J Palliat Med, 10, 67-85.

De Jong, J.D. & Clarke, L.E. (2009) What is a good death? Stories from palliative care. J Palliat Care, 25, 61-
67.

De Jonge Specialist (2020). In gesprek met raden van bestuur: werk- en opleidingsklimaat a(n)ios. De Jonge
Specialist, rapport.

97



Dean, W., Jacobs, B. & Manfredi, R.A. (2020) Moral injury: The invisible epidemic in COVID health care
workers. Annals of Emergency Medicine, 76, 385-386.

Delaney, M.C. (2018) Caring for the caregivers: Evaluation of the effect of an eight-week pilot mindful self-
compassion (MSC) training program on nurses' compassion fatigue and resilience. PLoS One, 13,
e0207261.

Dijxhoorn, A.Q., Raijmakers, N.J., van der Linden, Y.M., Leget, C. & Brom. Clinicians’ Perceptions of the
Emotional Impact of Providing Palliative Care. A Qualitative Interview Study. Submitted, 2021

Dijxhoorn, A.Q., Brom, L., van der Linden, Y.M., Leget, C. & Raijmakers, N.J. (2021b) Prevalence of burnout
in healthcare professionals providing palliative care and the effect of interventions to reduce
symptoms: A systematic literature review. Palliat Med, 35, 6-26.

Djarv, T. (2019) Should we resuscitate the frail? Resuscitation, 143, 225-227.

Dougherty, E., Pierce, B., Ma, C., Panzarella, T., Rodin, G. & Zimmermann, C. (2009) Factors associated with
work stress and professional satisfaction in oncology staff. Am J Hosp Palliat Care, 26, 105-111.

Draper, E.J., Hillen, M.A., Moors, M., Ket, J.C.F., van Laarhoven, HW.M. & Henselmans, I. (2019)
Relationship between physicians' death anxiety and medical communication and decision-making:
A systematic review. Patient Educ Couns, 102, 266-274.

Dreyer, A. & Strom, A. (2019) Involving relatives in consultations for patients with long-term illnesses:
Nurses and physicians' experiences. Nurs Ethics, 26, 2124-2134.

Duarte, J., Pinto-Gouveia, J. & Cruz, B. (2016) Relationships between nurses' empathy, self-compassion
and dimensions of professional quality of life: A cross-sectional study. Int J Nurs Stud, 60, 1-11.

Dzeng, E., Colaianni, A,, Roland, M., Levine, D., Kelly, M.P., Barclay, S. & Smith, T.J. (2016) Moral Distress
Amongst American Physician Trainees Regarding Futile Treatments at the End of Life: A Qualitative
Study. J Gen Intern Med, 31, 93-99.

Ekstrom, M., Vergo, M.T., Ahmadi, Z. & Currow, D.C. (2016) Prevalence of Sudden Death in Palliative Care:
Data From the Australian Palliative Care Outcomes Collaboration. J Pain Symptom Manage, 52,
221-227.

Eues, S.K. (2007) End-of-life care: improving quality of life at the end of life. Prof Case Manag, 12, 339-344.

Everly, G.S., Jr., Lee McCabe, O., Semon, N.L., Thompson, C.B. & Links, J.M. (2014) The development of a
model of psychological first aid for non-mental health trained public health personnel: the Johns
Hopkins RAPID-PFA. J Public Health Manag Pract, 20 Suppl 5, S24-29.

Everly GS. (2021) Building resilient organization culture. Harv Bus Rev 2021:1-2.

Fadul, N., Elsayem, A.F. & Bruera, E. (2021) Integration of palliative care into COVID-19 pandemic planning.
BMJ Support Palliat Care, 11, 40-44.

98



Fausto, J., Hirano, L., Lam, D., Mehta, A., Mills, B., Owens, D., Perry, E. & Curtis, J.R. (2020) Creating a
palliative care inpatient response plan for COVID-19—The UW medicine experience. J Pain
Symptom Manage, 60, e21-e26.

Ferguson, L. & Barham, D. (2020) Palliative care pandemic pack: a specialist palliative care service response
to planning the COVID-19 pandemic. J Pain Symptom Manage, 60, e18-e20.

Fineberg, I.C., Wenger, N.S. & Brown-Saltzman, K. (2006) Unrestricted opiate administration for pain and
suffering at the end of life: knowledge and attitudes as barriers to care. J Palliat Med, 9, 873-883.

Flierman, ., Nugteren, I.C., van Seben, R., Buurman, B.M. & Willems, D.L. (2019) How do hospital-based
nurses and physicians identify the palliative phase in their patients and what difficulties exist? A
qualitative interview study. BMC Palliat Care, 18, 54.

Funk, L.M., Peters, S. & Roger, K.S. (2017) The Emotional Labor of Personal Grief in Palliative Care:
Balancing Caring and Professional Identities. Qual Health Res, 27, 2211-2221.

Funk, L.M., Waskiewich, S. & Stajduhar, K.I. (2013) Meaning-making and managing difficult feelings:
providing front-line end-of-life care. Omega (Westport), 68, 23-43.

Fusi-Schmidhauser, T., Preston, N.J., Keller, N. & Gamondi, C. (2020) Conservative management of Covid-
19 patients—emergency palliative care in action. J Pain Symptom Manage, 60, e27-e30.

Gama, G., Barbosa, F. & Vieira, M. (2014) Personal determinants of nurses' burnout in end of life care. Eur
J Oncol Nurs, 18, 527-533.

Gatta, B. & LeBlanc, T.W. (2020) Palliative care in hematologic malignancies: a multidisciplinary approach.
Expert Rev Hematol, 13, 223-231.

Gershon, J.C. (2014) Healing the healer: one step at a time. J Holist Nurs, 32, 6-13; quiz 14-15.

Giles, T.M., Hammad, K., Breaden, K., Drummond, C., Bradley, S.L., Gerace, A. & Muir-Cochrane, E. (2019)
Nurses' perceptions and experiences of caring for patients who die in the emergency department
setting. Int Emerg Nurs, 47, 100789.

Gilissen, J., Pivodic, L., Unroe, K.T. & Van den Block, L. (2020) International COVID-19 palliative care
guidance for nursing homes leaves key themes unaddressed. J Pain Symptom Manage, 60, e56-
€69.

Gillman, L., Adams, J., Kovac, R., Kilcullen, A., House, A. & Doyle, C. (2015) Strategies to promote coping
and resilience in oncology and palliative care nurses caring for adult patients with malignancy: a
comprehensive systematic review. JBI Database System Rev Implement Rep, 13, 131-204.

Giusti, E.M., Pedroli, E., D'Aniello, G.E., Badiale, C.S., Pietrabissa, G., Manna, C., Badiale, M.S., Riva, G.,
Castelnuovo, G. & Molinari, E. (2020) The psychological impact of the COVID-19 outbreak on health
professionals: a cross-sectional study. Front Psychol, 11.

Gladwell M. (2000) Tipping point. New York: :Little, Brown and Company.

99



Glass, M., Rana, S., Coghlan, R., Lerner, Z.l., Harrison, J.D., Stoltenberg, M., Namukwaya, E. & Humphreys,
J. (2020) Global Palliative Care Education in the Time of COVID-19. J Pain Symptom Manage, 60,
eld-elo.

Goldonowicz, J.M., Runyon, M.S. & Bullard, M.J. (2018) Palliative care in the emergency department: an
educational investigation and intervention. BMC Palliat Care, 17, 43.

Gott, M., Ingleton, C., Bennett, M.I. & Gardiner, C. (2011) Transitions to palliative care in acute hospitals
in England: qualitative study. Bmj, 342, d1773.

Gracia Gozalo, R.M., Ferrer Tarrés, J.M., Ayora Ayora, A., Alonso Herrero, M., Amutio Kareaga, A. & Ferrer
Roca, R. (2019) Application of a mindfulness program among healthcare professionals in an
intensive care unit: Effect on burnout, empathy and self-compassion. Med Intensiva (Engl Ed), 43,
207-216.

Graham, [.LW., Andrewes, T. & Clark, L. (2005) Mutual suffering: a nurse's story of caring for the living as
they are dying. Int J Nurs Pract, 11, 277-285.

Granek, L., Tozer, R., Mazzotta, P., Ramjaun, A. & Krzyzanowska, M. (2012) Nature and impact of grief over
patient loss on oncologists' personal and professional lives. Arch Intern Med, 172, 964-966.

Grauerholz, K.R., Fredenburg, M., Jones, P.T. & Jenkins, K.N. (2020) Fostering Vicarious Resilience for
Perinatal Palliative Care Professionals. Front Pediatr, 8, 572933.

Groenvold M, Petersen MA, Damkier A, Neergaard MA, Nielsen JB, Pedersen L, et al. Randomised clinical
trial of early specialist palliative care plus standard care versus standard care alone in patients with
advanced cancer: The Danish Palliative Care Trial. Palliat Med. 2017;31(9):814-24.

Gu, J., Strauss, C., Bond, R. & Cavanagh, K. (2015) How do mindfulness-based cognitive therapy and
mindfulness-based stress reduction improve mental health and wellbeing? A systematic review
and meta-analysis of mediation studies. Clinical psychology review, 37, 1-12.

Guo, Q. & Zheng, R. (2019) Assessing oncology nurses' attitudes towards death and the prevalence of
burnout: A cross-sectional study. Eur J Oncol Nurs, 42, 69-75.

Haan MM, van Gurp JLP, Naber SM, Groenewoud AS. (2018) Impact of moral case deliberation in
healthcare settings: a literature review. BMC Med Ethics. 19(1):85.

Harasym, P., Brisbin, S., Afzaal, M., Sinnarajah, A., Venturato, L., Quail, P., Kaasalainen, S., Straus, S.E.,
Sussman, T., Virk, N. & Holroyd-Leduc, J. (2020) Barriers and facilitators to optimal supportive end-
of-life palliative care in long-term care facilities: a qualitative descriptive study of community-
based and specialist palliative care physicians' experiences, perceptions and perspectives. BMJ
Open, 10, e037466.

Harrison, K.L., Dzeng, E., Ritchie, C.S., Shanafelt, T.D., Kamal, A.H., Bull, J.H., Tilburt, J.C. & Swetz, K.M.

(2017) Addressing Palliative Care Clinician Burnout in Organizations: A Workforce Necessity, an
Ethical Imperative. J Pain Symptom Manage, 53, 1091-1096.

100



Heath, C., Sommerfield, A. & von Ungern-Sternberg, B. (2020) Resilience strategies to manage
psychological distress among healthcare workers during the COVID-19 pandemic: a narrative
review. Anaesthesia, 75, 1364-1371.

Heeter, C., Lehto, R., Allbritton, M., Day, T. & Wiseman, M. (2017) Effects of a technology-assisted
meditation program on healthcare providers’ interoceptive awareness, compassion fatigue, and
burnout. Journal of Hospice & Palliative Nursing, 19, 314-322.

Heinze KE, Hanson G, Holtz H, Swoboda SM & Rushton, CH. Measuring Health Care Interprofessionals'
Moral Resilience: Validation of the Rushton Moral Resilience Scale. Journal of Palliative Medicine
2020. 1-8.

Hemati, Z., Ashouri, E., AllahBakhshian, M., Pourfarzad, Z., Shirani, F., Safazadeh, S., Ziyaei, M.,
Varzeshnejad, M., Hashemi, M. & Taleghani, F. (2016) Dying with dignity: a concept analysis. J Clin
Nurs, 25,1218-1228.

Hogeschool Rotterdam. Onderzoek Sterk gestart in de zorg. Eindsymposium. (2021, september).
https://www.youtube.com/watch?v=LWLn1s2QlaU

Htay, M.N.N., Marzo, R.R., AlRifai, A., Kamberi, F., El-Abasiri, R.A., Nyamache, J.M., Hlaing, H.A., Hassanein,
M., Moe, S. & Su, T.T. (2020) Immediate impact of COVID-19 on mental health and its associated
factors among healthcare workers: a global perspective across 31 countries. Journal of Global
Health, 10.

Hui, D. (2015) Unexpected death in palliative care: what to expect when you are not expecting. Curr Opin
Support Palliat Care, 9, 369-374.

Irvin, W., Jr.,, Muss, H.B. & Mayer, D.K. (2011) Symptom management in metastatic breast cancer.
Oncologist, 16, 1203-1214.

Johnson, J. & Panagioti, M. (2018) Interventions to Improve the Breaking of Bad or Difficult News by
Physicians, Medical Students, and Interns/Residents: A Systematic Review and Meta-Analysis.
Acad Med, 93, 1400-1412.

Johnson, S.B., Butow, P.N., Kerridge, |. & Tattersall, M.H.N. (2018) Patient autonomy and advance care
planning: a qualitative study of oncologist and palliative care physicians' perspectives. Support
Care Cancer, 26, 565-574.

Kamal, A.H., Bull, J.H., Wolf, S.P., Swetz, K.M., Shanafelt, T.D., Ast, K., Kavalieratos, D. & Sinclair, C.T. (2020)
Prevalence and Predictors of Burnout Among Hospice and Palliative Care Clinicians in the U.S. J
Pain Symptom Manage, 59, e6-e13.

Kastbom, L., Milberg, A. & Karlsson, M. (2017) A good death from the perspective of palliative cancer
patients. Support Care Cancer, 25, 933-939.

Kavalieratos, D., Siconolfi, D.E., Steinhauser, K.E., Bull, J., Arnold, R.M., Swetz, K.M. & Kamal, A.H. (2017)
"It Is Like Heart Failure. It Is Chronic ... and It Will Kill You": A Qualitative Analysis of Burnout Among
Hospice and Palliative Care Clinicians. J Pain Symptom Manage, 53, 901-910.e901.

101



Kearney, M.K., Weininger, R.B., Vachon, M.L., Harrison, R.L. & Mount, B.M. (2009) Self-care of physicians
caring for patients at the end of life: "Being connected... a key to my survival". Jama, 301, 1155-
1164, e1151.

Kidger, J., Murdoch, J., Donovan, J.L. & Blazeby, J.M. (2009) Clinical decision-making in a multidisciplinary
gynaecological cancer team: a qualitative study. Bjog, 116, 511-517.

Kim, H. & Kim, K. (2020) Palliative Cancer Care Stress and Coping Among Clinical Nurses Who Experience
End-of-Life Care. J Hosp Palliat Nurs, 22, 115-122.

Kim, L.Y., Giannitrapani, K.F., Huynh, A.K., Ganz, D.A., Hamilton, A.B., Yano, E.M., Rubenstein, L.V. &
Stockdale, S.E. (2019) What makes team communication effective: a qualitative analysis of
interprofessional primary care team members' perspectives. J Interprof Care, 33, 836-838.

Kirby, E., Broom, A. & Good, P. (2014) The role and significance of nurses in managing transitions to
palliative care: a qualitative study. BMJ Open, 4, e006026.

Kisorio, L.C. & Langley, G.C. (2016) Intensive care nurses' experiences of end-of-life care. Intensive Crit Care
Nurs, 33, 30-38.

Klein, C.J., Riggenbach-Hays, J.J., Sollenberger, L.M., Harney, D.M. & McGarvey, J.S. (2018) Quality of Life
and Compassion Satisfaction in Clinicians: A Pilot Intervention Study for Reducing Compassion
Fatigue. Am J Hosp Palliat Care, 35, 882-888.

Klein, S.M. (2009) Moral distress in pediatric palliative care: a case study. J Pain Symptom Manage, 38,
157-160.

Kobler, K. (2014) Leaning in and holding on: team support with unexpected death. MCN Am J Matern Child
Nurs, 39, 148-154; quiz 155-146.

Koh, M.Y.H., Hum, A.Y.M., Khoo, H.S., Ho, A.H.Y., Chong, P.H., Ong, W.Y., Ong, J., Neo, P.S.H. & Yong, W.C.
(2020) Burnout and Resilience After a Decade in Palliative Care: What Survivors Have to Teach Us.
A Qualitative Study of Palliative Care Clinicians With More Than 10 Years of Experience. J Pain
Symptom Manage, 59, 105-115.

Kox, J., Bakker, E., Groenewoud, J., Miedema, H. & Roelofs, P. (2020a) Uitval van studenten en startende
verpleegkundigen: het SPRING onderzoek. VIP Science: wetenschappelijk magazine voor
verpleegkundigen van het Erasmus MC, 6-7.

Kox, J., Groenewoud, J., Bakker, E., Bierma-Zeinstra, S., Runhaar, J., Miedema, H. & Roelofs, P. (2020b)
Reasons why Dutch novice nurses leave nursing: A qualitative approach. Nurse Educ Pract, 47,
102848.

Kox, J.H., Bakker, E.J., Bierma-Zeinstra, S., Runhaar, J., Miedema, H.S. & Roelofs, P.D. (2020c) Effective
interventions for preventing work related physical health complaints in nursing students and

novice nurses: A systematic review. Nurse Educ Pract, 44, 102772.

Kremling, A. & Schildmann, J. (2020) What do you mean by "palliative sedation"? : Pre-explicative analyses
as preliminary steps towards better definitions. BMC Palliat Care, 19, 147.

102



Krikorian, A., Maldonado, C. & Pastrana, T. (2020) Patient's Perspectives on the Notion of a Good Death:
A Systematic Review of the Literature. J Pain Symptom Manage, 59, 152-164.

Kuntz, J.G., Kavalieratos, D., Esper, G.J., Ogbu Jr, N., Mitchell, J., Ellis, C.M. & Quest, T. (2020) Feasibility
and acceptability of inpatient palliative care e-family meetings during COVID-19 pandemic. J Pain
Symptom Manage, 60, e28-e32.

Lackie, K., Miller, S., Ayn, C., Brown, M., Helwig, M., Houk, S., Lane, J., Mireault, A., Neeb, D., Picketts, L.,
Stilwell, P. & Beatty, L. (2021) Interprofessional collaboration between health professional
learners when breaking bad news: a scoping review protocol. JBI Evid Synth.

Lally, K.M., Ducharme, C.M., Roach, R.L., Towey, C., Filinson, R. & Tuya Fulton, A. (2019) Interprofessional
training: Geriatrics and palliative care principles for primary care teams in an ACO. Gerontol Geriatr
Educ, 40, 121-131.

Lancet, T. (2020) Palliative care and the COVID-19 pandemic. Lancet (London, England), 395, 1168.

Lasalvia, A., Bonetto, C., Porru, S., Carta, A., Tardivo, S., Bovo, C., Ruggeri, M. & Amaddeo, F. (2021)
Psychological impact of COVID-19 pandemic on healthcare workers in a highly burdened area of
north-east Italy. Epidemiology and psychiatric sciences, 30.

Leboul, D., Aubry, R., Peter, J.M., Royer, V., Richard, J.F. & Guirimand, F. (2017) Palliative sedation
challenging the professional competency of health care providers and staff: a qualitative focus
group and personal written narrative study. BMC Palliat Care, 16, 25.

Lee, J., Abrukin, L., Flores, S., Gavin, N., Romney, M.-L., Blinderman, C.D. & Nakagawa, S. (2020) Early
intervention of palliative care in the emergency department during the COVID-19 pandemic. JAMA
internal medicine, 180, 1252-1254.

Lee, J.J., Long, A.C., Curtis, J.R. & Engelberg, R.A. (2016) The Influence of Race/Ethnicity and Education on
Family Ratings of the Quality of Dying in the ICU. J Pain Symptom Manage, 51, 9-16.

Leong, M., Olnick, S., Akmal, T., Copenhaver, A. & Razzak, R. (2016) How Islam Influences End-of-Life Care:
Education for Palliative Care Clinicians. J Pain Symptom Manage, 52, 771-774.e773.

Liu, Y.C. & Chiang, H.H. (2017) From vulnerability to passion in the end-of-life care: The lived experience
of nurses. Eur J Oncol Nurs, 31, 30-36.

Lloyd, J., Muers, J., Patterson, T.G. & Marczak, M. (2019) Self-Compassion, Coping Strategies, and Caregiver
Burden in Caregivers of People with Dementia. Clin Gerontol, 42, 47-59.

Lokker, M.E., Swart, S.J., Rietjens, J.A.C., van Zuylen, L., Perez, R. & van der Heide, A. (2018) Palliative
sedation and moral distress: A qualitative study of nurses. Appl/ Nurs Res, 40, 157-161.

Luo, Y., Meng, R,, Li, J., Liu, B., Cao, X. & Ge, W. (2019) Self-compassion may reduce anxiety and depression
in nursing students: a pathway through perceived stress. Public Health, 174, 1-10.

Maassen, S.M., van Oostveen, C., Vermeulen, H. & Weggelaar, A.M. (2021) Defining a positive work
environment for hospital healthcare professionals: A Delphi study. PLoS One, 16, €0247530.

103



Maffoni, M., Argentero, P., Giorgi, |., Hynes, J. & Giardini, A. (2019) Healthcare professionals' moral distress
in adult palliative care: a systematic review. BMJ Support Palliat Care, 9, 245-254.

Malm, H. (2016) Military Metaphors and Their Contribution to the Problems of Overdiagnosis and
Overtreatment in the "War" Against Cancer. Am J Bioeth, 16, 19-21.

Manual, M.C.M.B.l.,, Maslach, C., Jackson, S. & Leiter, M. (1996) —California, Palo Alto. Consulting
Psychological Press, Inc.

Mathew-Geevarughese, S.E., Corzo, O. & Figuracion, E. (2019) Cultural, Religious, and Spiritual Issues in
Palliative Care. Prim Care, 46, 399-413.

Mayland, C.R., Doughty, H.C., Rogers, S.N., Gola, A., Mason, S., Hubbert, C., Macareavy, D. & Jack, B.A.
(2021) A Qualitative Study Exploring Patient, Family Carer and Healthcare Professionals' Direct
Experiences and Barriers to Providing and Integrating Palliative Care for Advanced Head and Neck
Cancer. J Palliat Care, 36, 121-129.

McDermott, E. & Selman, L.E. (2018) Cultural Factors Influencing Advance Care Planning in Progressive,
Incurable Disease: A Systematic Review With Narrative Synthesis. J Pain Symptom Manage, 56,
613-636.

Mehta DH, Perez GK, Traeger L, Park ER, Goldman RE, Haime V et al (2016) Building resiliency in a palliative
care team: a pilot study. J Pain Symptom Manag 51:604—608

Meier, E.A., Gallegos, J.V., Thomas, L.P., Depp, C.A., Irwin, S.A. & Jeste, D.V. (2016) Defining a Good Death
(Successful Dying): Literature Review and a Call for Research and Public Dialogue. Am J Geriatr
Psychiatry, 24, 261-271.

Melo, C.G. & Oliver, D. (2011) Can addressing death anxiety reduce health care workers’ burnout and
improve patient care? J Palliat Care, 27, 287-295.

Mercadante, S., Adile, C., Ferrera, P., Giuliana, F., Terruso, L. & Piccione, T. (2020) Palliative care in the
time of COVID-19. J Pain Symptom Manage, 60, e79-e80.

Metselaar, S. & Widdershoven, G. (2019) Dealing With the Tension Between the Patient's Wish to Die and
Professional Attitudes Toward a 'Good Death'. Am J Bioeth, 19, 44-45.

Midtbust, M.H., Alnes, R.E., Gjengedal, E. & Lykkeslet, E. (2018) Perceived barriers and facilitators in
providing palliative care for people with severe dementia: the healthcare professionals'
experiences. BMC Health Serv Res, 18, 709.

Mills, J., Wand, T. & Fraser, J.A. (2017) Palliative care professionals' care and compassion for self and
others: a narrative review. Int J Palliat Nurs, 23, 219-229.

Mitchell, S., Maynard, V., Lyons, V., Jones, N. & Gardiner, C. (2020) The role and response of primary

healthcare services in the delivery of palliative care in epidemics and pandemics: A rapid review
to inform practice and service delivery during the COVID-19 pandemic. Palliat Med, 34, 1182-1192.

104



Moreno-Milan, B., Cano-Vindel, A., Lopez-Dériga, P., Medrano, L.A. & Breitbart, W. (2019) Meaning of
work and personal protective factors among palliative care professionals. Palliat Support Care, 17,
381-387.

Morgan, D. (2009) Caring for dying children: assessing the needs of the pediatric palliative care nurse.
Pediatr Nurs, 35, 86-90.

Morita, T., Murata, H., Kishi, E., Miyashita, M., Yamaguchi, T., Uchitomi, Y. & Force, J.S.C.T. (2009)
Meaninglessness in terminally ill cancer patients: a randomized controlled study. J Pain Symptom
Manage, 37, 649-658.

Morley, G., lves, J., Bradbury-Jones, C. & Irvine, F. (2019) What is 'moral distress'? A narrative synthesis of
the literature. Nurs Ethics, 26, 646-662.

Mostafavian, Z. & Shaye, Z.A. (2018) Evaluation of physicians' skills in breaking bad news to cancer
patients. J Family Med Prim Care, 7, 601-605.

Muishout, G., van Laarhoven, H.W.M., Wiegers, G. & Popp-Baier, U. (2018) Muslim physicians and
palliative care: attitudes towards the use of palliative sedation. Support Care Cancer, 26, 3701-
3710.

Midller, M., Pfister, D., Markett, S., Jaspers, B. (2009) How many patient deaths can a team cope with?
Schmerz, 23, 600-608.

Mull, C.C., Thompson, A.D., Selbst, S.M., Miller, E.G., Rappaport, D.l., Gartner, J.C., Jr. & Bowman, W.R.
(2019) A Call to Restore Your Calling: Self-care of the Emergency Physician in the Face of Life-
Changing Stress-Part 1 of 6. Pediatr Emerg Care, 35, 319-322.

Muskat, B., Greenblatt, A., Anthony, S., Beaune, L., Hubley, P., Newman, C., Brownstone, D. & Rapoport,
A. (2020) The experiences of physicians, nurses, and social workers providing end-of-life care in a
pediatric acute-care hospital. Death Stud, 44, 105-116.

Myers, J.C. & Hyrkas, K. (2021) End-of-Life Care: Improving Communication and Reducing Stress. Crit Care
Nurs Q, 44, 235-247.

Nia, H.S., Lehto, R.H., Ebadi, A. & Peyrovi, H. (2016) Death Anxiety among Nurses and Health Care
Professionals: A Review Article. Int ] Community Based Nurs Midwifery, 4, 2-10.

O'Mahony, S., Gerhart, J.1., Grosse, J., Abrams, |. & Levy, M.M. (2016) Posttraumatic stress symptoms in
palliative care professionals seeking mindfulness training: Prevalence and vulnerability. Palliat
Med, 30, 189-192.

Ong, K.K., Ting, K.C. & Chow, Y.L. (2018) The trajectory of experience of critical care nurses in providing
end-of-life care: A qualitative descriptive study. J Clin Nurs, 27, 257-268.

Orellana-Rios, C.L., Radbruch, L., Kern, M., Regel, Y.U., Anton, A., Sinclair, S. & Schmidt, S. (2018)
Mindfulness and compassion-oriented practices at work reduce distress and enhance self-care of
palliative care teams: a mixed-method evaluation of an “on the job “program. BMC Palliat Care,
17, 1-15.

105



Orlander, J.D., Fincke, B.G., Hermanns, D. & Johnson, G.A. (2002) Medical residents' first clearly
remembered experiences of giving bad news. J Gen Intern Med, 17, 825-831.

Panzini, R.G., Mosqueiro, B.P., Zimpel, R.R., Bandeira, D.R., Rocha, N.S. & Fleck, M.P. (2017) Quality-of-life
and spirituality. Int Rev Psychiatry, 29, 263-282.

Papadatou, D. (1997) Training health professionals in caring for dying children and grieving families. Death
Stud, 21, 575-600.

Papadatou, D., Martinson, I.M. & Chung, P.M. (2001) Caring for dying children: a comparative study of
nurses' experiences in Greece and Hong Kong. Cancer Nurs, 24, 402-412.

Parola, V., Coelho, A., Sandgren, A., Fernandes, O. & Apdstolo, J. (2018) Caring in Palliative Care: A
Phenomenological Study of Nurses' Lived Experiences. J Hosp Palliat Nurs, 20, 180-186.

Patel, C., Kleinig, P., Bakker, M. & Tait, P. (2019) Palliative sedation: A safety net for the relief of refractory
and intolerable symptoms at the end of life. Aust J Gen Pract, 48, 838-845.

Peden-McAlpine, C., Liaschenko, J., Traudt, T. & Gilmore-Szott, E. (2015) Constructing the story: How
nurses work with families regarding withdrawal of aggressive treatment in ICU — A narrative study.
Int J Nurs Stud, 52, 1146-1156.

Pentaris, P. & Thomsen, L.L. (2020) Cultural and Religious Diversity in Hospice and Palliative Care: A
Qualitative Cross-Country Comparative Analysis of the Challenges of Health-Care Professionals.
Omega (Westport), 81, 648-669.

Peters, L., Cant, R., Payne, S., O'Connor, M., McDermott, F., Hood, K., Morphet, J. & Shimoinaba, K. (2013)
How death anxiety impacts nurses' caring for patients at the end of life: a review of literature.
Open Nurs J, 7, 14-21.

Pham M.T., Raji¢ A., Greig J.D., Sargeant JM, Papadopoulos A, McEwen SA. (2014) A scoping review of
scoping reviews: advancing the approach and enhancing the consistency. Res Synth Methods.
5(4):371-85.

Pino, M. & Parry, R. (2019) Talking about death and dying: Findings and insights from five conversation
analytic studies. Patient Educ Couns, 102, 185-187.

Piredda, M., Candela, M.L., Mastroianni, C., Marchetti, A., D'Angelo, D., Lusignani, M., De Marinis, M.G. &
Matarese, M. (2020) "Beyond the Boundaries of Care Dependence": A Phenomenological Study of
the Experiences of Palliative Care Nurses. Cancer Nurs, 43, 331-337.

Pols J. (2015) Towards an empirical ethics in care: relations with technologies in health care. Med Health
Care Philos, 18(1):81-90. doi: 10.1007/s11019-014-9582-9.

Popa-Velea, 0., Trutescu, C.-l. & Diaconescu, L.V. (2019) The impact of Balint work on alexithymia,

perceived stress, perceived social support and burnout among physicians working in palliative
care: a longitudinal study. Int J Occup Med Environ Health, 32, 53-63.

106



Portoghese, |., Galletta, M., Larkin, P., Sardo, S., Campagna, M., Finco, G. & D'Aloja, E. (2020) Compassion
fatigue, watching patients suffering and emotional display rules among hospice professionals: a
daily diary study. BMC Palliat Care, 19, 23.

Potash, J.S., Ho, A.H., Chan, F., Wang, X.L. & Cheng, C. (2014) Can art therapy reduce death anxiety and
burnout in end-of-life care workers? A quasi-experimental study. Int J Palliat Nurs, 20, 233-240.

Powell, V.D. & Silveira, M.J. (2020) What should palliative care's response be to the COVID-19 pandemic?
J Pain Symptom Manage, 60, el-e3.

Raad van Volksgezondheid en Samenleving (2020). Blijk van vertrouwen. Anders verantwoorden voor
goede zorg. Advies Raad van Volksgezondheid en Samenleving, Publicatie 19-02, Den Haag

Raad van Volksgezondheid en Samenleving (2020). Applaus is niet genoeg. Anders waarderen en erkennen
van zorgverleners. Advies Raad van Volksgezondheid en Samenleving, Publicatie 2020-10, Den
Haag.

Radbruch, L., Knaul, F.M., de Lima, L., de Joncheere, C. & Bhadelia, A. (2020) The key role of palliative care
in response to the COVID-19 tsunami of suffering. The Lancet, 395, 1467-1469.

Rapport Trendanalyse Palliatieve Zorg (2020). PZNL/AHzN/KWF/VPTZ.

Raudenska, J., Steinerova, V., Javlrkova, A., Urits, I., Kaye, A.D., Viswanath, O. & Varrassi, G. (2020)
Occupational burnout syndrome and posttraumatic stress among healthcare professionals during
the novel Coronavirus Disease 2019 (COVID-19) pandemic. Best Practice & Research Clinical
Anaesthesiology.

Raus, K., Brown, J., Seale, C., Rietjens, J.A., Janssens, R., Bruinsma, S., Mortier, F., Payne, S. & Sterckx, S.
(2014) Continuous sedation until death: the everyday moral reasoning of physicians, nurses and
family caregivers in the UK, The Netherlands and Belgium. BMC Med Ethics, 15, 14.

Reisfield, G.M. & Wilson, G.R. (2004) Use of metaphor in the discourse on cancer. J Clin Oncol, 22, 4024-
4027.

Ritchey, K.C., Foy, A., McArdel, E. & Gruenewald, D.A. (2020) Reinventing palliative care delivery in the era
of covid-19: how telemedicine can support end of life care. American Journal of Hospice and
Palliative Medicine®, 37, 992-997.

Rizo-Baeza, M., Mendiola-Infante, S.V., Sepehri, A., Palazén-Bru, A., Gil-Guillén, V.F. & Cortés-Castell, E.
(2018) Burnout syndrome in nurses working in palliative care units: An analysis of associated
factors. J Nurs Manag, 26, 19-25.

Robertson, J.J. & Long, B. (2019) Medicine's Shame Problem. J Emerg Med, 57, 329-338.
Robijn, L., Deliens, L., Rietjens, J., Pype, P. & Chambaere, K. (2020) Barriers in the Decision Making About

and Performance of Continuous Sedation Until Death in Nursing Homes. Gerontologist, 60, 916-
925.

107



Rodin, G., Zimmermann, C., Rodin, D., Al-Awamer, A., Sullivan, R. & Chamberlain, C. (2020) COVID-19,
palliative care and public health. European Journal of Cancer, 136, 95-98.

Rosa, W.E. & Davidson, P.M. (2020) Coronavirus disease 2019 (COVID-19): strengthening our resolve to
achieve universal palliative care. Int Nurs Rev, 67, 160-163.

Rosa, W.E., Ferrell, B.R. & Wiencek, C. (2020) Increasing critical care nurse engagement of palliative care
during the COVID-19 pandemic. Critical care nurse, 40, e28-e36.

Rosenwohl-Mack, S., Dohan, D., Matthews, T., Batten, J.N. & Dzeng, E. (2021) How individual ethical
frameworks shape physician trainees' experiences providing end-of-life care: a qualitative study. J
Med Ethics.

Rushton CH, Batcheller J, Schroeder K, Donohue P (2015) Burnout and resilience among nurses practicing
in high-intensity settings. Am J Crit Care 24:412-420

Rushton CH, Swoboda SM, Reller N, Skarupski KA, Prizzi M, Young PD, Hanson GC (2021); Mindful Ethical
Practice and Resilience Academy: Equipping Nurses to Address Ethical Challenges. Am J Crit Care
1 January 2021; 30 (1): el—ell. doi:

Sabo, B. & Johnston, G. (2016) Understanding the challenges to improve transition to palliative care: An
issue for the primary malignant brain tumour population. Can J Neurosci Nurs, 38, 48-55.

Saeed, F., Hoerger, M., Norton, S.A., Guancial, E., Epstein, R.M. & Duberstein, P.R. (2018) Preference for
Palliative Care in Cancer Patients: Are Men and Women Alike? J Pain Symptom Manage, 56, 1-
6.el.

Samson, T. & Shvartzman, P. (2018) Association between level of exposure to death and dying and
professional quality of life among palliative care workers. Palliat Support Care, 16, 442-451.

Santarone, K., McKenney, M. & Elkbuli, A. (2020) Preserving mental health and resilience in frontline
healthcare workers during COVID-19. The American journal of emergency medicine, 38, 1530-
1531.

Saunders, J.M. & Valente, S.M. (1994) Nurses' grief. Cancer Nurs, 17, 318-325.
Schaufeli, W., De Witte, H. & Desart, S. (2019) Manual burnout assessment tool (BAT).

Schaufeli, W.B. & Taris, T.W. (2014) A critical review of the job demands-resources model: Implications for
improving work and health. Bridging occupational, organizational and public health, 43-68.

Schmidt, M. & Haglund, K. (2017) Debrief in Emergency Departments to Improve Compassion Fatigue and
Promote Resiliency. J Trauma Nurs, 24, 317-322.

Semlali, I., Tamches, E., Singy, P. & Weber, O. (2020) Introducing cross-cultural education in palliative care:
focus groups with experts on practical strategies. BMC Palliat Care, 19, 171.

Shakespeare, C., Merriel, A., Bakhbakhi, D., Baneszova, R., Barnard, K., Lynch, M., Storey, C., Blencowe, H.,
Boyle, F., Flenady, V., Gold, K., Horey, D., Mills, T. & Siassakos, D. (2019) Parents' and healthcare

108



professionals' experiences of care after stillbirth in low- and middle-income countries: a systematic
review and meta-summary. Bjog, 126, 12-21.

Shanafelt, T., Ripp, J. & Trockel, M. (2020) Understanding and addressing sources of anxiety among health
care professionals during the COVID-19 pandemic. Jama, 323, 2133-2134.

Shapiro, J. (2013) The feeling physician: educating the emotions in medical training. European Journal for
Person Centered Healthcare, 1, 310-316.

Shapiro, S.L., Brown, K.W. & Biegel, G.M. (2007) Teaching self-care to caregivers: Effects of mindfulness-
based stress reduction on the mental health of therapists in training. Training and education in
professional psychology, 1, 105.

Shen, M.J. & Wellman, J.D. (2019) Evidence of palliative care stigma: The role of negative stereotypes in
preventing willingness to use palliative care. Palliat Support Care, 17, 374-380.

Shortland, N., McGarry, P. & Merizalde, J. (2020) Moral medical decision-making: Colliding sacred values
in response to COVID-19 pandemic. Psychological Trauma: Theory, Research, Practice, and Policy,
12, 5128.

Six, S., Bilsen, J. & Deschepper, R. (2020) Dealing with cultural diversity in palliative care. BMJ Support
Palliat Care.

Sliter, M.T., Sinclair, R.R., Yuan, Z. & Mohr, C.D. (2014) Don't fear the reaper: trait death anxiety, mortality
salience, and occupational health. J Appl Psychol, 99, 759-769.

Slocum-Gori, S., Hemsworth, D., Chan, W.W., Carson, A. & Kazanjian, A. (2013) Understanding Compassion
Satisfaction, Compassion Fatigue and Burnout: a survey of the hospice palliative care workforce.
Palliat Med, 27, 172-178.

Smith-Han, K., Martyn, H., Barrett, A. & Nicholson, H. (2016) That's not what you expect to do as a doctor,
you know, you don't expect your patients to die." Death as a learning experience for
undergraduate medical students. BMC Med Educ, 16, 108.

Soeters, M., Verhoeks, G. (2013). Mogelijkheden voor verbeteren palliatieve zorg. Leren van bestaande
multidisciplinaire samenwerking. KWF Rapport.

Soukup, T., Gandamihardja, T.A.K., McInerney, S., Green, J.S.A. & Sevdalis, N. (2019) Do multidisciplinary
cancer care teams suffer decision-making fatigue: an observational, longitudinal team
improvement study. BMJ Open, 9, e027303.

Sgvold, L.E., Naslund, J.A., Kousoulis, A.A., Saxena, S., Qoronfleh, M.W., Grobler, C. & Miinter, L. (2021)
Prioritizing the Mental Health and Well-Being of Healthcare Workers: An Urgent Global Public
Health Priority. Frontiers in public health, 9.

Studer, R.K., Danuser, B. & Gomez, P. (2017) Physicians' psychophysiological stress reaction in medical
communication of bad news: A critical literature review. Int J Psychophysiol, 120, 14-22.

Stuurgroep Passende zorg in de laatste levensfase. Niet alles wat kan, hoeft. Utrecht: 2015.

109



Su, A, Lief, L., Berlin, D., Cooper, Z., Ouyang, D., Holmes, J., Maciejewski, R., Maciejewski, P.K. & Prigerson,
H.G. (2018) Beyond Pain: Nurses' Assessment of Patient Suffering, Dignity, and Dying in the
Intensive Care Unit. J Pain Symptom Manage, 55, 1591-1598.e1591.

Sullivan, C.E., King, A.R., Holdiness, J., Durrell, J., Roberts, K.K., Spencer, C., Roberts, J., Ogg, S.\W.,
Moreland, M.W., Browne, E.K., Cartwright, C., Crabtree, V.M., Baker, J.N., Brown, M., Sykes, A. &
Mandrell, B.N. (2019) Reducing Compassion Fatigue in Inpatient Pediatric Oncology Nurses. Oncol
Nurs Forum, 46, 338-347.

Swetenham, K., Hegarty, M., Breaden, K. & Grbich, C. (2011) Refractory suffering: the impact of team
dynamics on the interdisciplinary palliative care team. Palliat Support Care, 9, 55-62.

Tan, S.B., Lee, Y.L., Tan, S.N., Ng, T.Y,, Teo, Y.T., Lim, P.K., Loh, E.C. & Lam, C.L. (2020) The Experiences of
Well-being of Palliative Care Providers in Malaysia: A Thematic Analysis. J Hosp Palliat Nurs, 22,
407-414.

Taylor, B.H., Warnock, C. & Tod, A. (2019) Communication of a mesothelioma diagnosis: developing
recommendations to improve the patient experience. BMJ Open Respir Res, 6, €000413.

Teo, W.Z., BcH, B. & Chai, Y.W. Virtual Reality as a Bridge in Palliative Care during COVID-19.

Thiemann, P., Quince, T., Benson, J.,, Wood, D. & Barclay, S. (2015) Medical Students' Death Anxiety:
Severity and Association With Psychological Health and Attitudes Toward Palliative Care. J Pain
Symptom Manage, 50, 335-342.e332.

Thomas, J.d., Leiter, R.E., Abrahm, J.L., Shameklis, J.C., Kiser, S.B., Gelfand, S.L., Sciacca, K.R., Reville, B.,
Siegert, C.A. & Zhang, H. (2020) Development of a palliative care toolkit for the COVID-19
pandemic. J Pain Symptom Manage, 60, e22-e25.

Ting, R., Edmonds, P., Higginson, I.J. & Sleeman, K.E. (2020) Palliative care for patients with severe covid-
19. Bmj, 370.

Treggalles, K. & Lowrie, D. (2018) An exploration of the lived experience of professional grief among
occupational therapists working in palliative care settings. Aust Occup Ther J, 65, 329-337.

Tsamakis, K., Tsiptsios, D., Ouranidis, A., Mueller, C., Schizas, D., Terniotis, C., Nikolakakis, N., Tyros, G.,
Kympouropoulos, S. & Lazaris, A. (2021) COVID-19 and its consequences on mental health.
Experimental and therapeutic medicine, 21, 1-1.

Turale, S., Meechamnan, C. & Kunaviktikul, W. (2020) Challenging times: ethics, nursing and the COVID-19
pandemic. Int Nurs Rev, 67, 164-167.

van Bodegom, D., de Bruin, J., Verhoef, M. & Slaets, J. (2019) Toekomstige artsen beter voorbereiden op
levenseindezorg. Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde, 163, D4115.

Vanbutsele G, Van Belle S, Surmont V, De Laat M, Colman R, Eecloo K, et al. (2020) The effect of early and
systematic integration of palliative care in oncology on quality of life and health care use near the
end of life: A randomised controlled trial. Eur J Cancer. 124:186-93.

110



Van Roy, K., Vanheule, S. & Inslegers, R. (2015) Research on Balint groups: a literature review. Patient Educ
Couns, 98, 685-694.

van Schaik, M., Metselaar, S., Bakker, E. & Witkamp, E. (2019) Zorg voor de zorgenden. Pallium, 21, 19-21.

Wallace, C.L. (2015) Family communication and decision making at the end of life: a literature review.
Palliat Support Care, 13, 815-825.

Wallace, C.L., Wladkowski, S.P., Gibson, A. & White, P. (2020) Grief during the COVID-19 pandemic:
considerations for palliative care providers. J Pain Symptom Manage, 60, e70-e76.

Walter, J.K., Hill, D.L., DiDomenico, C., Parikh, S. & Feudtner, C. (2019) A conceptual model of barriers and
facilitators to primary clinical teams requesting pediatric palliative care consultation based upon
a narrative review. BMC Palliat Care, 18, 116.

Wardle, L. (2020) Finding the Dignity While Dying-Is It Possible? Am J Hosp Palliat Care,
1049909120960451.

Weerakkody, I., Hales, S., Fernandes, S., Emmerson, D., O'Neill, W., Zimmermann, C. & Rodin, G. (2018)
The Quality of Dying and Death in a Residential Hospice. J Pain Symptom Manage, 56, 567-574.

Weidlich, C.P. & Ugarriza, D.N. (2015) A pilot study examining the impact of care provider support program
on resiliency, coping, and compassion fatigue in military health care providers. Mil Med, 180, 290-
295.

Wheatley, V.J. & Baker, J.I. (2007) "Please, | want to go home": ethical issues raised when considering
choice of place of care in palliative care. Postgrad Med J, 83, 643-648.

Whitebird, R.R., Asche, S.E., Thompson, G.L., Rossom, R. & Heinrich, R. (2013) Stress, burnout, compassion
fatigue, and mental health in hospice workers in Minnesota. J Palliat Med, 16, 1534-1539.

Whitehead, P.R. (2014) The lived experience of physicians dealing with patient death. BMJ Support Palliat
Care, 4,271-276.

Wilkie, D.J. & Ezenwa, M.O. (2012) Pain and symptom management in palliative care and at end of life.
Nurs Outlook, 60, 357-364.

Wilson, D.M. & Hewitt, J.A. (2018) A scoping research literature review to assess the state of existing
evidence on the "bad" death. Palliat Support Care, 16, 90-106.

Witkamp, F., van vanSasse van lJsselt, M., Bakker, E. & ter teMaten-Speksnijder, A. Het raakt je: de impact
van palliatieve zorgverlening op studenten en beginnende verpleegkundigen. Oncologica, 37, 25-
29.

Young, A., Froggatt, K. & Brearley, S.G. (2017) 'Powerlessness' or 'doing the right thing' - Moral distress

among nursing home staff caring for residents at the end of life: An interpretive descriptive study.
Palliat Med, 31, 853-860.

111



Yu, H., Jiang, A. & Shen, J. (2016) Prevalence and predictors of compassion fatigue, burnout and
compassion satisfaction among oncology nurses: A cross-sectional survey. Int J Nurs Stud, 57, 28-
38.

Yun, Y.H., Kim, K.N., Sim, J.A., Kang, E., Lee, J., Choo, J., Yoo, S.H., Kim, M., Kim, Y.A., Kang, B.D., Shim, H.J.,
Song, E.K., Kang, J.H., Kwon, J.H,, Lee, J.L., Lee, S.N., Maeng, C.H., Kang, E.J., Do, Y.R., Choi, Y.S. &
Jung, K.H. (2018) Priorities of a "good death" according to cancer patients, their family caregivers,
physicians, and the general population: a nationwide survey. Support Care Cancer, 26, 3479-3488.

Yun, Y.H., Kim, K.N., Sim, J.A., Kang, E., Lee, J., Choo, J., Yoo, S.H., Kim, M., Kim, Y.A., Kang, B.D., Shim, H.J.,
Song, E.K., Kang, J.H., Kwon, J.H,, Lee, J.L., Lee, S.N., Maeng, C.H., Kang, E.J., Do, Y.R., Choi, Y.S. &
Jung, K.H. (2019) Correction to: Priorities of a "good death" according to cancer patients, their
family caregivers, physicians, and the general population: a nationwide survey. Support Care
Cancer, 27, 3921-3926.

Zanatta, F., Maffoni, M. & Giardini, A. (2020) Resilience in palliative healthcare professionals: a systematic
review. Support Care Cancer, 28, 971-978.

Zhang, X.J., Song, Y., Jiang, T., Ding, N. & Shi, T.Y. (2020) Interventions to reduce burnout of physicians and
nurses: An overview of systematic reviews and meta-analyses. Medicine (Baltimore), 99, e20992.

Zheng, R., Lee, S.F. & Bloomer, M.J. (2018) How nurses cope with patient death: A systematic review and
qualitative meta-synthesis. J Clin Nurs, 27, e39-e49.

112





