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Disclaimer

Een werkgroep bestaande uit gemandateerde vertegenwoordigers van NHG, Verenso, NVAVG, V&VN
en Patiéntenfederatie Nederland, experts in de palliatieve zorg en medisch adviseurs van PZNL hebben
met de grootst mogelijke zorg gewerkt aan deze leidraad. Het doel van deze leidraad is het
ondersteunen van zorgverleners bij het uitvoeren van advance care planning (ACP), ook wel proactieve
zorgplanning genoemd, ten tijde van de COVID-19-pandemie.

Bij het opstellen van de leidraad is gebruik gemaakt van bestaande landelijke richtlijnen en
internationale handreikingen ten aanzien van ACP. Deze leidraad heeft een richtinggevend en geen
normerend karakter.

De leidraad kan in de toekomst worden bijgewerkt of gewijzigd. De meest actuele versie is de versie die
staat op de website van PZNL en op de websites van NHG, Verenso, NVAVG, V&VN en FMS.

Aan de informatie kunnen op geen enkele wijze rechten of aanspraken worden ontleend, hetgeen
mede inhoudt dat aansprakelijkheid voor eventuele onjuistheden in dit document, voor enigerlei
schade of voor andersoortige gevolgen die voortvloeien uit of samenhangen met het gebruik van deze
leidraad is uitgesloten.

Copyright

De in deze leidraad getoonde informatie, zoals teksten en afbeeldingen, of informatie in andere vorm,
is gezamenlijk eigendom van de makers. De informatie uit de leidraad mag, ongeacht de
verschijningsvorm, niet worden gewijzigd zonder voorafgaande schriftelijke toestemming van de
makers.
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Achtergrond

In tijden van een pandemie als COVID-19 wordt scherp duidelijk hoe belangrijk proactieve zorgplanning
(advance care planning, ACP) en goede vindbaarheid en overdracht van vastgelegde behandelwensen
en —grenzen zijn. Immers, voor patiénten met ernstige COVID-19 kan langdurige en intensieve zorg
aangewezen zijn, waarbij zorgverleners met spoed willen weten of de betreffende patiént® een
dergelijk zorgtraject in zijn of haar situatie wenselijk vindt, bijvoorbeeld bij toegenomen risico’s in
verband met een kwetsbare gezondheid. Ook kunnen artsen die de patiént goed kennen aangeven dat
bepaalde behandelingen voor de specifieke situatie van een patiént medisch niet langer zinvol worden
geacht.

De COVID-19-pandemie is de urgente aanleiding geweest om deze leidraad voor het proces en het
uniform vastleggen van proactieve zorgplanning te maken. De leidraad bouwt voort op reeds
ontwikkelde leidraden en toolkits van wetenschappelijke verenigingen met informatie over specifieke
patiéntengroepen. Dit initiatief sluit aan op de opdracht van het ministerie van VWS aan de Directeuren
van Publieke Gezondheid om te komen tot een regionale aanpak voor zorg aan kwetsbare patiénten in
verband met COVID-19. Proactieve zorgplanning (ACP) vormt een onderdeel van deze aanpak.

Totstandkoming van deze leidraad

In de regio’s Groningen en Nijmegen zijn bij het regionaal overleg acute zorg (ROAZ) ook de
academische expertisecentra palliatieve zorg betrokken. Vanuit de wens om proactieve zorgplanning
(ACP) in de situatie van COVID-19 zoveel mogelijk in de eerstelijn te laten plaatsvinden, hebben deze
regio’s, in afstemming met collega medisch specialisten, de opdracht van de minister opgepakt met
huisartsen, specialisten ouderengeneeskunde en artsen voor verstandelijk gehandicapten.

De ontwikkeling van deze leidraad is daaruit voortgekomen en derhalve gestart met gemandateerde
leden van NHG, NVAVG, Verenso, V&VN en Patiéntenfederatie Nederland. Met het oog op het
verkrijgen van breed draagvlak zijn ook de FMS en LAEGO? betrokken bij de becommentariéring van een
of meerdere conceptversies en bij de accordering van de definitieve versie.

Doel van deze leidraad

Deze leidraad biedt een overzicht van de stappen die in het proces van proactieve zorgplanning (ACP)
doorlopen worden, met links naar eerder ontwikkelde algemene én COVID-specifieke leidraden voor
het identificeren van mensen met een kwetsbare gezondheid en voor het aangaan van gesprekken over
persoonlijke doelen, voorkeuren en beperkingen, en de medische haalbaarheid ervan.

Nieuw ontwikkeld is het breed gedragen digitale format voor het uniform vastleggen en herkenbaar
overdragen van vastgestelde behandelwensen en —grenzen, opdat ook in urgente situaties zoals de
COVID-19-pandemie de juiste zorg op de juiste plek geboden kan worden. Het belang van proactieve
zorgplanning en goede overdracht beperkt zich niet tot deze COVID-19-pandemie. Het ontwikkelde
ACP-format is derhalve ook geschikt voor gebruik in tijden van reguliere zorg.

1 Daar waar in de tekst gesproken wordt over patiént, kan ook cliént gelezen worden.
2 Landelijke Adviesgroep EerstelijnsGeneeskunde bij Ouderen


https://www.rijksoverheid.nl/documenten/brieven/2020/04/16/regionale-aanpak-voor-zorg-aan-kwetsbare-patienten-in-verband-met-covid-19
https://www.rijksoverheid.nl/documenten/brieven/2020/04/16/regionale-aanpak-voor-zorg-aan-kwetsbare-patienten-in-verband-met-covid-19

Totstandkoming van het uniform format voor het vastleggen van proactieve zorgplanning (ACP)

Voor het inhoudelijk bepalen van een minimale set van vast te leggen items, zijn diverse voor ACP
relevante en door wetenschappelijke verenigingen, KNMG en/of Patiéntenfederatie Nederland
ontwikkelde documenten naast elkaar gezet.>* > 6 7.8 9,10,11,12,13,14,15,16, 17 Hjeryjit zijn 32 items met
betrekking tot behandelgrenzen en behandelwensen gedistilleerd en gerangschikt in één overzicht. Per
item werd aangegeven in hoeveel en welke documenten het is opgenomen en door welke
wetenschappelijke verenigingen de betreffende documenten geaccordeerd zijn. Vervolgens heeft elk
werkgroep lid in een commentaarronde aangegeven welke items (middels MoSCoW methodiek®® voor
prioritering) deel uit zouden moeten / kunnen maken van het uniforme format voor het vastleggen van
proactieve zorgplanning (ACP).

Op basis van normeringspercentages zijn deze items vervolgens direct geaccepteerd 6f in de werkgroep
bediscussieerd en al dan niet opgenomen 6f direct afgevallen. De uiteindelijke minimale set bestaat uit
14 items, welke gezamenlijk een uniform format vormen. Dit uniforme format is vertaald naar een
interactief invulbaar pdf-formulier (zie blz. 11 ‘Uniform digitaal format voor het vastleggen van
proactieve zorgplanning (ACP)’. Zowel de leidraad als het formulier zijn vervolgens nogmaals aan de
leden van de werkgroep en hun achterban voorgelegd voor commentaar. Na verwerking van de
commentaren is de eindversie in concept voorgelegd aan de KNMG voor beoordeling van een aantal
juridische aspecten en zijn waar nodig laatste aanpassingen gedaan. Als laatste volgde autorisatie door
de betrokken wetenschappelijke —, beroeps-, en patiéntenverenigingen.

3 Leidraad triage thuisbehandeling versus verwijzen naar het ziekenhuis bij oudere patiént met (verdenking op) COVID-19. FMS, NHG,
Verenso, V&VN, KNMG et al. Versie 3.0, mei 2020.

4 Leidraad verwijzing van de volwassen patiént met een verstandelijke beperking en (verdenking op) COVID-19. NVAVG, april 2020.

5 Handvat gespreksvoering met kwetsbare patiénten over behandelwensen. NHG, april 2020.

6 Gespreksformat Advance Care planning en Corona; Tijdig nadenken over behandelbeleid bij mensen met een verstandelijke
beperking (advance care planning). Koraal en Nivel, april 2020.

7 Medisch paspoort voor mensen met een beperking. NVAVG, april 2020.

8 In gesprek over uw behandelwensen; wilsbeschikking. Samenwerkende hulpverleners Drenthe, april 2020.

9 |k ben oud en heb een zwakke gezondheid en denk na over behandeling bij corona. Thuisarts.nl, 2020

10 Toolkit Advance Care Planning mbt het levenseinde. Landelijke Adviesgroep Eerstelijns- Geneeskunde voor Ouderen (LAEGO), 2017.
11 passende zorg voor kwetsbare ouderen door advance care planning. Verenso en V&VN, 2017.

12 Medische beslissingen rond het levenseinde bij mensen met een verstandelijke beperking met bijlage Model medische
beleidsafspraken. NVAVG, 2008 resp. 2013.

13 Praten over behandelwensen en -grenzen. Patiéntenfederatie NL, april 2019.

14 Tijdig praten over het levenseinde. KNMG, juni 2017.

15 Kwaliteitskader Palliatieve Zorg Nederland. IKNL / Palliactief, 2017

16 Gegevensset Palliatieve Zorg (Citrienfondsproject). Registratie aan de Bron / Nictiz, 2017.

17 Zorginformatiebouwsteen Behandelgrens. Registratie aan de Bron / Nictiz, 2017.

18 MoSCoW-score: Must have, Should have, Could have, Won’t have


https://nvavg.nl/wp-content/uploads/2014/upload/standaarden/medische-beslissingen-rond-het-levenseinde---def.pdf
https://nvavg.nl/wp-content/uploads/2014/upload/standaarden/131113modelmedischebeleidsafspraken.doc
https://nvavg.nl/wp-content/uploads/2014/upload/standaarden/131113modelmedischebeleidsafspraken.doc

Kwaliteit van leven

Belangrijk uitgangspunt in de gezondheidszorg is het streven naar de grootst mogelijke kwaliteit van
leven en zo lang en zo goed mogelijk kunnen blijven functioneren in de door de patiént gewenste
omgeving. Mensen die door ziekte, beperking en/of leeftijd te maken hebben met een verhoogde
kwetsbaarheid, hebben een groter risico op een verminderde kwaliteit van leven en slechter
functioneren in de gewenste omgeving. Hierdoor zullen zij mogelijk vaker de behoefte hebben om
behandelwensen en behandelgrenzen te bespreken. Ook is het mogelijk dat patiénten hun eigen
kwetsbaarheid onderschatten of eventuele gesprekken over kwetsbaarheid en behandelbeslissingen uit
de weg gaan. Het is bij voorkeur aan de hoofdbehandelaar of de centrale zorgverlener om in het kader
van proactieve zorgplanning samen met de patiént met een kwetsbare gezondheid en diens naasten de
meerwaarde en belasting van medische handelingen zorgvuldig tegen elkaar af wegen, zeker als de
levensverwachting beperkt is.

Proactieve zorgplanning

Proactieve zorgplanning of advance care planning (ACP) wordt internationaal gedefinieerd als ‘de
mogelijkheid voor individuen om persoonlijke doelen en voorkeuren voor toekomstige medische
behandeling en zorg te bepalen, deze te bespreken met naasten en zorgverleners en deze vast te
leggen en zo nodig te herzien’.*®

ledereen heeft recht op goede en passende zorg. Daarmee is proactieve zorgplanning ten aanzien van
gewenste medische zorg en behandelingen in stabiele, maar zeker ook in acute situaties van belang
voor elk individu, ongeacht mate van kwetsbaarheid door ziekte, beperking of leeftijd. Om iedereen de
juiste zorg op de juiste plek te kunnen bieden, is het bepalen van persoonlijke doelen en voorkeuren
door de persoon in kwestie? en het bespreken van de (medische) haalbaarheid ervan met betrokken
zorgverleners van groot belang. Bij voorkeur vindt proactieve zorgplanning dan ook plaats op een rustig
moment, védérdat een mogelijk acute situatie zoals COVID-19 zich voordoet.

Proactieve zorgplanning wordt op passende wijze aan de orde gesteld, bij voorkeur door de (huis)arts of
centrale zorgverlener? met wie de patiént een goede behandelrelatie heeft en die de
ziektegeschiedenis goed kent. Het proces van proactieve zorgplanning is dynamisch en multidisciplinair,
kan uit meerdere gesprekken bestaan en omvat zorgvuldige gezamenlijke besluitvorming over
behandelwensen en -grenzen die zijn afgestemd op de wensen, waarden en behoeften van het

individu. In dit proces wordt met de persoon en/of de wettelijk vertegenwoordiger gesproken over zijn
eventuele wensen en voorkeuren ten aanzien van toekomstige zorg en behandelingen. Het is wenselijk
om, waar mogelijk, de naasten en zo nodig andere betrokken zorgverleners bij het proces van

19 judith A C Rietjens, Rebecca L Sudore, Michael Connolly, Johannes J van Delden et al. Definition and recommendations for advance
care planning: an international consensus supported by the European Association for Palliative Care. Lancet Oncol 2017; 18: e543-51
20 De persoonlijke doelen en voorkeuren van de persoon in kwestie mogen, in geval van wilsonbekwaamheid, ook door de wettelijk
vertegenwoordiger worden verwoord (uit Beginselen en vuistregels bij wilsonbekwaamheid bij oudere cliénten met een complexe
zorgvraag. Handreiking voor verpleeghuisartsen en sociaal geriaters. Actiz, NVvP, NVAVG, V&VN, NVVA et al. 2008). Daar waar in de
tekst gesproken wordt over persoon / patiént, kan in geval van wilsonbekwaamheid wettelijk vertegenwoordiger gelezen worden.

21 De centrale zorgverlener is het belangrijkste aanspreekpunt voor de patiént en diens naasten en het gehele team van betrokken
zorgverleners. Deze aangewezen eerstverantwoordelijke is in principe een BIG-geregistreerde zorgverlener

met concrete taken en verantwoordelijkheden op het gebied van palliatieve zorgverlening, codrdinatie en continuiteit van de

zorg. In samenspraak met de patiént en diens naasten worden de taken van de centrale zorgverlener uitgevoerd door de
hoofdbehandelaar, danwel gedelegeerd aan een ander (in palliatieve zorg gespecialiseerd) teamlid (uit Kwaliteitskader Palliatieve zorg
Nederland. IKNL / Palliactief, 2017).



proactieve zorgplanning en gezamenlijke besluitvorming te betrekken of hen te (laten) informeren. De
gemaakte afspraken worden schriftelijk, bij voorkeur elektronisch, vastgelegd. Proactieve zorgplanning
wordt herhaald wanneer de situatie of opvattingen van de patiént daar aanleiding toe geven. Dit biedt
de mogelijkheid tot herzien en bijstellen van gemaakte afspraken.?

Het proces van proactieve zorgplanning

e [dentificatie van kwetsbare patiénten

Zorgverleners maken bij hun patiénten een inschatting van kwetsbaarheid ten gevolge van pre-
existente ziekten, beperkingen of leeftijd (zie stroomdiagram).

Diverse wetenschappelijke verenigingen hebben leidraden opgesteld om zorgverleners te
ondersteunen bij de analyse van bestaande kwetsbaarheid in diverse zorgsettingen.

Algemeen, o.a.

- Toolkit advance care planning met betrekking tot het levenseinde 2

- Richtlijn Anticiperende besluitvorming over reanimatie bij kwetsbare ouderen 2*
- Passende zorg voor kwetsbare ouderen door advance care planning °

In het kader van COVID-19, o.a.

- Leidraad triage thuisbehandeling versus verwijzen naar het ziekenhuis bij oudere patiént met
(verdenking op) COVID-19 %

- Leidraad voor opname van patiénten met (verdenking op) COVID-19 in het ziekenhuis ¥’

- Leidraad verwijzing van de volwassen patiént met een verstandelijke beperking en (verdenking op)
COVID-19 %

- Handreiking Triage, Advance Care Planning en symptomatische behandeling bij een ernstig verloop
van corona binnen de GGZ-instelling of thuis ?°

e Gesprekken met (kwetsbare) patiénten over proactieve zorgplanning (ACP)

Bij voorkeur wordt de nieuw vastgestelde of reeds bekende kwetsbaarheid proactief in niet-acute
situaties besproken met de patiént en/of, in geval van wilsonbekwaamheid, met diens wettelijk
vertegenwoordiger en diens naasten, door de (huis)arts of centrale zorgverlener met wie de patiént

22 Kwaliteitskader Palliatieve Zorg Nederland. IKNL / Palliactief, 2017.

23 Landelijke Adviesgroep EerstelijnsGeneeskunde bij Ouderen (LAEGO). Oktober 2017.

24 \Verenso, NHG en V&VN. 2013

25 Verenso, V&VN. 2017

26 | eidraad triage thuisbehandeling versus verwijzen naar het ziekenhuis bij oudere patiént met (verdenking op) COVID-19. FMS, NHG,
Verenso, V&VN, KNMG et al. Versie 4.0, juli 2020.

27 Leidraad voor opname van patiénten met (verdenking op) COVID-19 in het ziekenhuis. FMS, NVSHA, V&VN, Patiéntenfederatie
Nederland, KNMG et al. Versie 2.0, 11 mei 2020.

28 | eidraad verwijzing van de volwassen patiént met een verstandelijke beperking en (verdenking op) COVID-19. NVAVG, april 2020.
2% Handreiking Triage, Advance Care Planning en symptomatische behandeling bij een ernstig verloop van corona binnen de GGZ-
instelling of thuis. Onderdeel van de Richtlijn GGZ en Corona. Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie, 8 juni 2020.


https://www.nhg.org/sites/default/files/content/nhg_org/uploads/toolkit_acp_mbt_het_levenseindeokt_2017.pdf
https://www.verenso.nl/richtlijnen-en-praktijkvoering/richtlijnendatabase/reanimatie-1
https://www.verenso.nl/_asset/_public/Thema-en-projecten/ACP/RapportACP_2017.pdf
https://www.demedischspecialist.nl/sites/default/files/Leidraad%20triage%20thuisbehandeling%20versus%20verwijzen%20oudere%20pati%C3%ABnt%20met%20verdenking%20COVID-19.pdf
https://www.demedischspecialist.nl/sites/default/files/Leidraad%20triage%20thuisbehandeling%20versus%20verwijzen%20oudere%20pati%C3%ABnt%20met%20verdenking%20COVID-19.pdf
https://www.demedischspecialist.nl/sites/default/files/Leidraad%20voor%20opname%20van%20pati%C3%ABnten%20met%20verdenking%20covid%20in%20het%20ziekenhuis.pdf
https://nvavg.nl/wp-content/uploads/2020/04/NVAVG_Covid-19_leidraad.pdf
https://nvavg.nl/wp-content/uploads/2020/04/NVAVG_Covid-19_leidraad.pdf
https://www.ggzstandaarden.nl/uploads/side_products/ab65cc4df2d8e1299c8862ae9ee130f8.pdf
https://www.ggzstandaarden.nl/uploads/side_products/ab65cc4df2d8e1299c8862ae9ee130f8.pdf
https://www.ggzstandaarden.nl/uploads/side_products/ab65cc4df2d8e1299c8862ae9ee130f8.pdf
https://www.ggzstandaarden.nl/uploads/side_products/ab65cc4df2d8e1299c8862ae9ee130f8.pdf

een goede behandelrelatie heeft en die de ziektegeschiedenis goed kent. Patiénten en naasten kunnen
zich vervolgens voorbereiden op het gesprek over wensen, voorkeuren en eventuele behandelgrenzen.

Een aantal wetenschappelijke verenigingen heeft handreikingen opgesteld om de vaak complexe
(telefonische) gesprekken over proactieve zorgplanning (ACP) te ondersteunen. Voor patiénten en
naasten zijn informatiefilmpjes, keuze- en gesprekshulpen ontwikkeld om hun wensen en voorkeuren in
gesprek met hun zorgverleners kenbaar te kunnen maken.

Voor zorgverleners

Algemeen, o.a.
- Tijdig praten over het levenseinde 3°

In het kader van COVID-19, o.a.

- Handvat gespreksvoering met kwetsbare patiénten over behandelwensen 3!

- Gespreksformat Advance Care Planning en Corona voor mensen met een verstandelijke beperking
- Covid-19 op de IC 3

32

Voor patiénten en naasten

Algemeen, o.a.

Informatiefilmpjes

- Wat is een behandelbeperking? 3

- Uitleg over zorg, dood en orgaandonatie voor mensen met een verstandelijke beperking 3°
Keuzehulp

- Verken uw wensen voor zorg en behandeling 3¢

- In gesprek over leven en dood voor mensen met een niet-westerse migratieachtergrond %’
Gesprekshulp

- Tijdig praten over het levenseinde 3

- 3 Goede vragen 38

- Praten over behandelwensen en -grenzen 3°

In het kader van COVID-19, o.a.
Informatiefilmpjes en websites:

- Coronavirusinfectie en beademing %°

- Intensive care tijdens corona

- Uitleg over het coronavirus voor mensen met een verstandelijke beperking 3*

- Corona ende IC#

30 KNMG, juni 2017.

31 NHG, april 2020.

32 Koraal en Nivel, april 2020.

33 Stichting NICE (Nationale Intensive Care Evaluatie)

34 Invideo, april 2020.

35 steffie.nl

36 Erasmus MC, NHG, NIVEL et al. Thuisarts.nl, 2020.

37 Pharos, 2017.

38 patiéntenfederatie, FMS, NHG, LHV, Ineen en V&VN, 2013.
39 patiéntenfederatie Nederland, april 2019

4O NIV en ErasmusMC, april 2020

41 ]cconnect ism Elizabeth Tweesteden Ziekenhuis (ETZ), april 2020.

42 Family and Patient Centered Intensive Care


http://levenseinde.knmg.nl/inhoudsopgave.html
https://corona.nhg.org/wp-content/uploads/2020/04/2020-04-09_Handvat-gespreksvoering-met-kwetsbare-patie%cc%88nten-over-behandelwensen_web.pdf
https://www.koraal.nl/gehandicaptenzorg/wat-maakt-ons-bijzonder/zorg-dichtbij/advance-care-planning
https://stichting-nice.nl/covid-19-op-de-ic.jsp
https://www.youtube.com/watch?v=7QqMYFGeZ6A
https://www.steffie.nl/eenvoudige-websites/#Gezondheid
https://www.thuisarts.nl/keuzehulp/verken-uw-wensen-voor-zorg-en-behandeling
https://ingesprek.pharos.nl/
https://levenseinde.patientenfederatie.nl/inhoudsopgave.html
https://3goedevragen.nl/
https://www.patientenfederatie.nl/images/FolderBehandelbeperkingenDef.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=8Jyn7se4r48
https://icconnect.nl/2020/04/05/the-intensive-care-tijdens-corona/
https://corona.steffie.nl/nl/#!/nl/modules/het-coronavirus/3/stap-1.html
https://fcic.nl/corona/

Keuzehulp

- Ik ben oud of heb een zwakke gezondheid en denk na over behandeling bij corona 4

Gesprekshulp

- Gespreksformat Advance Care Planning en Corona voor mensen met verstandelijke beperkingen 32

e Vastleggen behandelwensen en —grenzen in uniform format voor proactieve zorgplanning (ACP)

Voor optimale herkenbaarheid, beschikbaarheid en vindbaarheid, juist ook in acute spoedeisende
situaties, is het zeer aan te bevelen dat behandelwensen en -grenzen worden vastgelegd in een uniform
digitaal format voor proactieve zorgplanning en als zodanig kunnen worden overgedragen (zie blz. 5
‘Totstandkoming van het uniform format voor het vastleggen van proactieve zorgplanning’). Individuele
waarden, wensen en behoeften kunnen opgenomen worden in de vrije tekst van het format.* Dit
format kan deel uit maken van een proactief zorgplan, waarin uitgebreidere informatie is opgenomen.

e Aanleiding om proactieve zorgplanning (ACP) bij te stellen

Proactieve zorgplanning is een continu en dynamisch proces dat, bijvoorbeeld op momenten van
verandering in het ziekteproces of de situatie of opvattingen van de patiént, vraagt om opnieuw
doorlopen te worden, in afstemming met de patiént en diens naasten. Dit biedt de mogelijkheid tot
herzien en bijstellen van gemaakte afspraken ten aanzien van behandelwensen en —grenzen.*®

Zo kan het bijvoorbeeld zijn dat vddér de COVID-19-pandemie vastgelegde behandelwensen en —grenzen
in het licht van COVID-19 moeten worden aangepast en kunnen deze opnieuw veranderen door een
gediagnosticeerde infectie met het coronavirus of veranderen tijdens of na herstel. (Zie voor andere
mogelijke aanleidingen tot bijstellen van ACP het oranje kader in het onderstaande stroomdiagram.)

43 Thuisarts.nl, 2020.

44 Judith A C Rietjens, Rebecca L Sudore, Michael Connolly, Johannes J van Delden et al. Definition and recommendations for advance
care planning: an international consensus supported by the European Association for Palliative Care. Lancet Oncol 2017; 18: e543-51
45 Kwaliteitskader Palliatieve Zorg Nederland. IKNL / Palliactief, 2017.


https://www.thuisarts.nl/nieuw-coronavirus/ik-ben-oud-en-heb-zwakke-gezondheid-en-denk-na-over-behandeling-bij-corona
https://www.koraal.nl/gehandicaptenzorg/wat-maakt-ons-bijzonder/zorg-dichtbij/advance-care-planning

Stroomdiagram proactieve zorgplanning (ACP) naar aanleiding van Covid-19

Mogelijke aanleidingen voor (opnieuw) doorlopen ACP proces

Op initiatief van de patiént/(wettelijk) vertegenwoordiger als deze:

—vragen of wensen heeft over de zorg bij toekomstige gezondheidsproblemen of rond het levenseinde;
— melding maakt van een wils- of euthanasieverklaring;

—vragen heeft over (de succeskans van) behandeling bij Covid-19.

Bij kwetsbare mensen op initiatief van de arts of de centrale zorgverlener wanneer een van de betrokken zorgverleners bijvoor beeld signaleert dat:
—er een sterke verandering optreedt in de gezondheidssituatie van de patiént;

—iemand als kwetsbaar wordt geidentificeerd, bijvoorbeeld via screening;

—er een reéle kans bestaat dat de patiént binnen een jaar zal overlijden;

— een patiént verhuist naar of wordt opgenomen in een woon/zorginstelling, aanleunwoning of ziekenhuis;
— of wanneer één of meer van onderstaande punten gelden:

een ongeneeslijke maligne of progressieve ziekte;

70+ met co-morbiditeit én een sterk afnemende vitaliteit of veerkracht;

een verhoogd risico op een hart- of ademhalingsstilstand;

(toename van) ernstige cognitieve beperkingen;

een verhoogd risico op ernstige en blijvende invaliditeit na intensieve behandeling (oa. Covid-19)

ODECOC0000C000CO000OCO0k Start -

pp— |

Geen

Inventarisatie kwetsbaarheid: aanleiding

Me_e“nStrumenten ezl Patiént kwetsbaar? Verdenking Covid-19? voor ACP,

Frailty Scale, ,VBT tenzij patiént

Kwetsbaarhe|d5|'n dex) ' &l v

Levensverwachting < 1 jaar

Inschatting morbiditeit

Kan patiént lange

ziekenhuisopname doorstaan?

Kan patiént wekenlange

beademing op de IC doorstaan?

Revalidatietraject haalbaar? Patiént wilsbekwaam?

Afweging niet alleen

gezondheids-, maar ook

gedragsproblemen of angst

Informatie benutten van
multidisciplinair team (bv
medisch specialist / (huis)arts,
verpleegkundige, verzorgende,
praktijkondersteuner)

Gesprek met wettelijk
vertegenwoordiger met
zoveel mogelijk inbreng van
wilsonbekwame patiént

Gesprek met patiént
(bij voorkeur in aanwezigheid van
naaste(n) indien met toestemming
patiént)

Arts en patiént (of wettelijk vertegenwoordiger) bespreken:
- Wensen en verwachtingen patiént
- Haalbaarheid en verwachte uitkomsten in de individuele context van patiént

Behandelgrenzen en behandelwensen worden vastgelegd in een
uniform ACP-format en gedeeld met betrokken zorgverleners

Aanleiding om ACP
bij te stellen?

Naar voorbeeld van Richtlijn Anticiperende besluitvorming over reanimatie bij kwetsbare ouderen Verenso, NHG en V&VN, 2013.
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Uniform digitaal format voor het vastleggen van proactieve zorgplanning (ACP)

Zoals reeds beschreven is voor deze leidraad een uniform digitaal format ontwikkeld voor het
vastleggen van besproken behandelwensen en -grenzen (zie ook blz. 5 ‘Totstandkoming van het
uniform format voor het vastleggen van proactieve zorgplanning’). Onderstaand een overzicht in
screenshots. Dit interactief invulbaar formulier alsook een printbare variant om schriftelijk in te vullen
zijn als pdf te downloaden via: https://www.palliaweb.nl/proactieve-zorgplanning

Uniform vastleggen proactieve zorgplanning

advance care planning (ACP)

Dit formuber B ontwikkeld om ofsproken voortkomend
uit hat proces voan prooctieve zorgplanning senduidig
vast te keggen. Het is GEEM afvinklist. Hat kon alleen na
deskundig en genuanceerd gesprek door ean zongveraenar
Geboortedatum worden ingevuld. Handrekingan voor het voeran van deze

Datum van invullen

Maam patiént

. 1 | oesprekken 5in e vinden in de ‘Leldraad voor hel proces en

Gesprek gevoend door. | uniiom vasileggen van proactieve rorgplonning (advance

Haam care planning. ACF) noar aanlelding van de COVID-19-
pandemie’

Functie Vul ‘nog anbekend’ In als een onderwerp niet kb besproken

of als de paliéni (nog) geen mening heefi.

l Wilsbekwoamheid & Wetelijke vertegenwoordiging

s de patigént op dit moment wibekwaarm m.b.1. medische behandelbeslissingen?

Ja L Hee Toahchfing:

Bij wikonbekwoamheid m.b.t. medische behandelbeslissingen is/wordt de wettelijk vertegenwoordiger,

a) Haam wattelijk vertegernwoordigar: b) Contacigegevens wettalijk vertagermsoordigar:

c) Relatie tot pafidnt:
MentorfCurator Schftalijk gamachtigde Echitgenoot/partnar Cuder Kind Broer/zus Anders:

d) Is de wettalijk vertegermvoordiger ook de serste contoctparsoon? lo, ga naar 2 Mea, ga verder bl vroog &

&) Hoam earste contactparsoon: 1) Contacigegevens earste contactpersoon:

@) Relatia ot patiént: Echtgenocot/Partner Cudear Kind Broser/zus Andars:

2 Gesprek gevoerd in bijzijn van

Patiént mantor/Curator Schiiffelijk gemachiigde Echigenoot/partnear Cudiar Kind Broer/zTus Andears;

3 Belangrijkste overeengekomen doel van behandeling

Laversvarlanging Symptoomvearlichiing Hog onbakand

4 Beh undulqunz.n

u'_l Raanimatie Ja Hea MNog onbakend Taekchiing

b) Kunstmatige invosieve baodaming la Ja, maar... Maa Maa, tanzi... Mog onbakand Tasdchhing
C] OI!IHﬂr'lh'l op intersive core la la, moar... M Haa, tenz... MNog cnbakand Tosdching
d) Opname In Ziekenhuls lo la, moar.. MNaa Hea, tenzi.. HNog onbekand Towlchiling.

Gu verder o dc 'rolg. nde pagino >



https://www.palliaweb.nl/proactieve-zorgplanning

vervolg behandelgrenzen:

&) Behandeling met antibiotica Ja ) Ja, moar. Maa | Maa, tanzi... MNog onbakand  Tosdchhing:
) Toadiening van aan bloedproduct Ja O Jo, maar.. [ Hee [ Mee, tenzi... | Mogonbekend — Toeidchiing:
g) Owearige behandelgrenzen Ja Mea Mog onbakend  Toskchbing:

h) Heeft da potignt een ICD? Ja, ga verder bij vroag i Hee, go noor 5 Hog onbekend, ga noar 5 Tosefchifing:

i} Is er een afsprook over momeant van uitzetten ICD? Ja Haa, nog geen besluit genoman Miat besprokan
Toelichiing gemaoakte afspraken:

5. Behandelwensen

-------------------------------------------------------------------------------------------

a) Wat zouden rorgveraners, volgers de patiégnt, moeten waten om goede zorg te kunnen verdenen? Heeft deze patiént
specifieka wansan met batrekking tot zin zorg? (incl. culiurala/freligieuzafsocialefspiituale aspectan)

b) Geweansta plek van overlijden: | Thuis Tiekenhuis Verpleeghuis Hospice Anders Hog onbekend
Toelchting

¢) Euthonosie standpurnit: Haaft euthanasiaverkdoaring Wanst gean authanasia Mog onbakend
Taedchling Gaan authaonasieverklaring, zou wel verzoek kunnan doen in bepaalde sifuafies

d) Eeuze orgoandonatie vastgelegd in donamagister? Ja [ Hea | Mog onbakand

7. Eerder vasigelegde behandelwensen

®E S EE EE G EE EGEE FEE S EEEES W ESFEEEEEEEEEEEE EEEEEEEEHESESESEE S EEEEEEEES RS EEEEEEEEEEEESEEEE S W

a) Heall de paliént earder behandelalsproken vastigelega? Ja [ Hee [ Nogonbekend Toelchiing:

b) Stoon in serder vastgelegde bahandelolsproken ondens wansen dan nu in deze verklonng?
Ja ' Hee | Hog onbekend
o Jo, adviesr de eerder opgesielde wiliverkionng fe vemietigen of oan fe pasen. odal de behandelafiproken doann ovensenkomen
mel wal nu in dee verkianng kenboar i gemaoak!, Het infrekken of wiligen van een levensteslament kan alleen bij de notarl,
8. Informatie delen

a) Healt u potidnt geinformeerd over eigen verantwoordelijkheid om deze behondelaobiproken met noosten e besprakan?

Ja [ Mee
b) Palént goot akkoord meat het delen von deze behandelafsproken met andere belrokken hulpverenerns .
Akkoord | Nog onbakand
' et amaen 1717 |- —— Gipubilicssrd daor PIML
bl Uere_rﬁu ﬂ‘ﬂ‘g vfjvn g L .m 'I‘?_,-'_E'L_ KNL == & uigevoera coor kL
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Juiste zorg op de juiste plek: het belang van digitale ondersteuning bij proactieve zorgplanning
Met deze leidraad en het ontwikkelde uniform digitaal format voor het vastleggen van proactieve

zorgplanning (ACP) beogen we de opdracht van de minister voor regionale aanpak voor zorg aan
kwetsbare patiénten in verband met COVID-19 te ondersteunen.

Streven is om de informatie-items uit het digitale format voor proactieve zorgplanning zo spoedig
mogelijk ingebouwd te krijgen in de bestaande zorginformatiesystemen (HISsen, ZISsen en andere) en
in de persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO) van de patiént. Dit moet gebeuren in afstemming met
de ontwikkelingen omtrent informatiestandaardisatie*® van dossiers, zoals de implementatie van
zorginformatiebouwstenen*” in verschillende subsidieprogramma’s (bijv. VIPP, OPEN en InZicht). Er
wordt door VWS tevens gewerkt aan wetgeving rondom elektronische gegevensuitwisseling in de zorg.
Hierbij wordt stapsgewijs informatiestandaardisatie en -uitwisseling verplicht.*® De ondersteuning van
proactieve zorgplanning door middel van het uniform digitaal format dient hierin te worden verkend. In
het licht van crises zoals de COVID-19-pandemie zou een versnelling van dit proces een substantiéle
bijdrage kunnen leveren aan het realiseren van juiste zorg op de juiste plek voor kwetsbare patiénten.
In afwachting van de realisatie van deze digitale informatie-uitwisseling kunnen tussenoplossingen,
zoals het bij deze leidraad ontwikkelde digitaal invulbaar pdf-formulier, worden gebruikt als tijdelijke
oplossing.

46 Een informatiestandaard is een verzameling afspraken die er voor moeten zorgen dat de zorginformatie met de juiste kwaliteit kan
worden vastgelegd, opgevraagd, gedeeld, uitgewisseld en overgedragen. Informatiestandaarden worden opgesteld met partners in de
zorg waarbij zorgrichtlijnen of zorgstandaarden als uitgangspunt worden genomen. Deze benadering bij het ontwikkelen van een
informatiestandaard is een voorwaarde voor eenduidige communicatie tussen zorgverleners onderling en met de patiént.
Informatiestandaarden bestaan uit use cases, datasets, terminologie- en codestelsels en communicatiestandaarden.
47 Meer informatie over zorginformatiebouwstenen en de noodzaak van informatiestandaardisatie.
48 Kamerbrief over elektronische gegevensuitwisseling in de zorg. Ministerie van VWS, april 2019
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https://www.rijksoverheid.nl/documenten/brieven/2020/04/16/regionale-aanpak-voor-zorg-aan-kwetsbare-patienten-in-verband-met-covid-19
https://www.rijksoverheid.nl/documenten/brieven/2020/04/16/regionale-aanpak-voor-zorg-aan-kwetsbare-patienten-in-verband-met-covid-19
https://www.registratieaandebron.nl/zorginformatiebouwstenen
https://www.rijksoverheid.nl/ministeries/ministerie-van-volksgezondheid-welzijn-en-sport/documenten/kamerstukken/2019/04/09/kamerbrief-over-elektronische-gegevensuitwisseling-in-de-zorg

