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Thema: De zorgperikelen van de
participatiesamenleving

Ethische dilemmma’s
bij eigen regie:
oproep tot reflectie

Hester van de Bovenkamp &
Jolanda Dwarswaard

De decentralisaties in zorg en welzijn moeten
bijdragen aan een transitie van verzorgings-
staat naar participatiesamenleving. Van burgers
wordt verwacht dat zij eigen regie voeren. Ten
eerste door langer voor zichzelf te zorgen en
een beroep te doen op hun eigen omgeving als
ze hulp nodig hebben. Ten tweede door, als er
wel professionele ondersteuning nodig is, ook
daarin een actieve rol te vervullen. Eigen regie
wordt vooral positief gelabeld door beleidsma-
kers: het levert zorggebruikers meer autonomie
op, laat de zorg beter aansluiten bij de vraag

en bespaart ook nog eens kosten. Eigen regie

is daarmee een hoerawoord waar je met goed
fatsoen niet tegen kan zijn. In deze bijdrage la-
ten we echter zien dat het stimuleren van eigen
regie zorgverleners confronteert met ethische
dilemma’s. Reflectie op deze dilemma’s is van
groot belang om op die manier recht te doen
aan verschillende waarden in de zorg.

Van zorggebruikers wordt in toenemende mate ver-
wacht dat zij een actieve rol spelen in hun zorg. Bij-
voorbeeld door middel van het vergroten van de ken-
nis over de aandoening en de behandeling, gedeelde
besluitvorming en het zelf monitoren van de aandoe-
ning met behulp van e-Health of dagboekjes. Hiervoor
worden begrippen als zelfmanagement, eigen regie,
eigen kracht en vraagsturing gebruikt. Autonomie van
de patiént is een belangrijke onderliggende waarde
van al deze begrippen. Beleidsmakers en politici be-
nadrukken vaak alleen de voordelen van deze trend.
Eigen regie van de cliént is goed te verkopen. Immers,

wie wil er nu geen invloed hebben op zijn eigen zorg?
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De nadruk op eigen regie vereist niet alleen een
actievere rol van cliénten, het verandert ook de acti-
viteiten die verwacht worden van zorgverleners. Van
hen wordt verwacht dat zij hun cliénten stimuleren
bij het nemen van eigen regie en hen ‘in hun kracht
zetten, onder andere door cliénten te betrekken bij
besluitvorming, hen van informatie over de aandoe-
ning te voorzien en hen te stimuleren zoveel moge-
lijk taken zelf of met behulp van mantelzorgers uit te
voeren. Het stimuleren van autonomie van de cliént
is echter niet de enige waarde waar zorgverleners en
samenleving aan hechten. Waarden als het volgen van
medische normen zoals medische richtlijnen en het
zorgen voor cliénten die (tijdelijk) niet in staat zijn
tot het nemen van eigen regie, zijn ook belangrijk in
de zorgrelatie. Deze waarden kunnen botsten met de
nadruk op autonomie, zo concludeerden wij in ons
onderzoek naar ethische dilemma’s bij het ondersteu-
nen van eigen regie door verpleegkundigen (Dwars-
waard & van de Bovenkamp 2015).

Voor ons onderzoek interviewden we verpleeg-
kundigen en cliénten en observeerden we verpleeg-
kundigen en cliénten in zowel thuiszorg als zieken-
huiszorg waar de nadruk op eigen regie, onder de
noemer van zelfmanagement, al langer een belangrijk
aandachtspunt is. Ons onderzoek heeft belangrijke
inzichten opgeleverd in de ethische dilemma’s waar
zorgverleners mee te maken krijgen bij het onder-

steunen van eigen regie.

Ethische dilemma’s bij het stimuleren van

eigen regie

Er doen zich verschillende dilemma’s voor bij het sti-
muleren van eigen regie van cliénten. Een eerste di-
lemma is het dilemma tussen de autonomie van de cli-
ent versus het volgen van de medische normen. Want
wat moetjedoenals zorgverleneralsje cliénten dingen
willen die volgens je medische normen onverstandig
zijn? Soms willen cliénten bijvoorbeeld stoppen met
bepaalde medicatie vanwege de bijwerkingen, hou-
den ze zich niet heel precies aan leefstijlvoorschriften
omdat ze in de weg staan van een plezierig leven of
lijken ze de consequenties van hun ongezonde gedrag
niet goed te begrijpen. Een tweede dilemma dat we
tegenkwamen is autonomie van de cliént versus het

activeren van de cliént. Dit dilemma gaat over de vraag
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wat je moet doen als zorgverlener als cliénten de keuze
maken om passief te blijven en de zorg over te geven
aan de zorgverlener; moet je dit als autonome keuze
respecteren of cliénten dwingen om zo veel mogelijk
zelf te doen? Tot slot is er het dilemma tussen een ho-
listische visie op de cliént en de privacy van cliénten.
Het ondersteunen van eigen regie en het ‘in de eigen
kracht’ zetten van cliénten vereisen bemoeienis met
allerlei aspecten van het leven van de cliént. Dit kan
naast medische zorg, uiteenlopen van bemoeienis met
de opvoeding van de kinderen, tot school, financién,
sociale relaties en sport. De vraag is of cliénten er al-
tijd op zitten te wachten om al deze dingen te delen
met zorgverleners. Uit onderzoek naar wat jongeren
belangrijk vinden in de zorg blijkt dat zij hier geen be-
hoefte aan hebben, bovendien willen ze al helemaal
niet dat zorgverleners die informatie onderling delen
(een belangrijke professionele norm in de jeugdzorg)
omdat dit een schending is van hun privacy (Rutz et

al. te verschijnen).

Gevolgen van ethische dilemma’s voor de

zorg
Kortom, het stimuleren van eigen regie levert verschil-
lende ethische dilemma’s op waar zorgverleners mee
om moeten gaan in de praktijk. Uit ons onderzoek
blijkt dat zorgverleners in de praktijk sterk vasthou-
den aan hun medische normen. Veelal accepteren cli-
enten dit ook, of sterker nog, vinden ze dit heel pret-
tig; want zorgverleners weten toch het beste wat goed
voor ze is?
Ze moeten datgene doen wat goed is. Ik zeg dat
ook altijd. Ik ben geen arts. Zoek jij maar uit wat
goed is. Als ik maar beter word. [...] Ja ik geef me
over aan de dokter, hij is dokter. (interview part-
ner nierpatiénte en zelf diabetespatient)
Zowel verpleegkundigen als cliénten vertelden ver-
halen die de waarde van deze aanpak illustreerden.
In sommige gevallen echter heeft het vasthouden
aan de professionele norm wel degelijk negatieve ge-
volgen. Het kan bijvoorbeeld leiden tot suboptimale
zorg of verlating van cliénten. Cliénten vertelden bij-
voorbeeld verhalen over anderen die moeite hebben
om een actieve rol te vervullen en voor zichzelf op te
komen. Zoals blijkt uit dit voorbeeld waarin een cli-

ent tijdelijk niet geprikt wil worden door een bepaalde
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verpleegkundige.
Er lag een patiént naast mij. (...) en die werd een
aantal keer mis geprikt door een verpleegkundige.
Die dat echt niet expres deed, maar het gebeur-
de wel. En die man die wilde heel even niet meer
door haar geprikt worden. En dat was zijn eigen
verpleegkundige die tegen hem zei: “ah, doe niet
zo moeilijk” En toen dacht ik, het was een oudere
man, en toen ben ik voor die man opgekomen. Ik
vond het al hartstikke dapper dat hij het durfde te
zeggen. (patiénte met nieraandoening)
Ook cliénten die wel een actieve rol vervullen, kun-
nen te maken krijgen met botsende waarden. Een
reumapatiénte die zelf geinformeerde beslissingen wil
nemen over haar behandeling heeft de ervaring dat als
deze beslissing ingaat tegen de medische richtlijn, dit
niet door iedere zorgverlener wordt gewaardeerd. Zo
vertelde ze dat ze bij een behandelaar niet meer terug
hoefde te komen omdat ze een operatie had gewei-
gerd. Het gevaar van verlating door de nadruk op eigen
regie kan daarmee niet alleen spelen voor cliénten die
deze actieve rol niet kunnen vervullen maar ook voor
degenen die deze actieve rol wel op willen pakken.
We willen met deze voorbeelden niet zeggen
dat zorgverleners altijd zonder meer beslissingen
van hun cliénten moeten volgen. Er zijn ook situaties
waarin het de kwaliteit van zorg ten goede komt als
de zorgverlener andere waarden boven eigen regie
laat uitgaan. Ze proberen dan bijvoorbeeld cliénten
in bescherming te nemen tegen keuzes met mogelijk
negatieve gevolgen.
Soms leggen we de keus niet voor [tussen thuis-
behandeling voor Cystic Fibrosis en behandeling
in het ziekenhuis]. Als ouders beperkt zijn in hun
IQ. Als ze het gewoon niet begrijpen, dan vind ik
het ook niet eerlijk om iiberhaupt de keuze aan te
bieden. Want je kan zeggen: “Ja, thuiszorg is er
dan, maar die is niet vierentwintig uur daar.” (ver-
pleegkundige)
We presenteren deze ethische vraagstukken bewust
als dilemma’s om te laten zien dat verschillende waar-
den in de dagelijkse zorg kunnen botsen. Zonder
de specifieke situatie te kennen, kun je die waarden
niet prioriteren en ook niet zeggen hoe zorgverleners
deze dilemma’s in de praktijk moeten oplossen. Wel

is het belangrijk om in de zorg ruimte in te bouwen
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om gezamenlijk op deze dilemma’s te reflecteren. In
de praktijk gebeurt dit nog beperkt, zo bleek uit ons

onderzoek.

Belang van reflectie

Bewustwording van en reflectie op ethische dilemma’s
die zich voordoen bij het stimuleren van eigen regie
is cruciaal. Zeker nu er in het kader van de decentra-
lisaties nog meer nadruk op eigen regie is komen te
liggen. Bovendien zullen de decentralisaties met nog
meer dilemma’s gepaard gaan dan welke hier beschre-
ven. Door de nadruk die ligt op de inzet van de sociale
omgeving van cliénten en vrijwilligers bij de decen-
tralisaties, zullen zich immers niet alleen dilemma’s
voordoen tussen cliénten en zorgverleners, maar ook
tussen cliénten, professionals, vrijwilligers en het soci-
ale netwerk van cliénten.

Ons onderzoek liet zien dat verpleegkundigen
zelden reflecteren op ethische dilemma’s. Zij leken
zich er niet altijd van bewust dat ze, wanneer ge-
confronteerd met een bepaald dilemma, ook andere
waarden kunnen prioriteren dan de keuze die ze in
de praktijk impliciet maken. Dit maakt reflectie van
groot belang. De door ons geleide deliberatiesessies
met professionals lieten dit ook zien; deze resulteer-
den in bevlogen discussies die verschillende hande-
lingsrichtingen blootlegden. Cliénten betrekken bij
deze deliberatie kan van belang zijn omdat zij een
verschillend gewicht aan een bepaalde waarde kun-
nen hechten. Cliénten hechten soms meer waarde aan
hun kwaliteit van leven wat ten koste kan gaan van
optimale gezondheid, terwijl zorgverleners de laatste
waarde prioriteren.

De dilemma’s die we hier presenteerden kunnen
dienen als uitgangspunt voor deliberatie. Deze delibe-
ratie kan verder gevoerd worden door te werken met
casuistiek uit de eigen zorgpraktijk en daar met zorg-
verleners onderling of met zorgverleners en cliénten
over te discussiéren. Hiervoor zijn ook verschillende
stappenplannen beschikbaar (zie b.v. De Beaufort et
al. 2008; Dwarswaard & van de Bovenkamp te ver-
schijnen). Deze reflectie is niet alleen van belang voor
zorgverleners, maar zeker ook voor beleidsmakers. De
eenzijdige nadruk op de positieve effecten van eigen
regie die te vinden is in beleidsdocumenten, zonder

oog te hebben voor hoe deze waarde kan botsen met
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andere waarden in de zorg, is een gevaarlijke trend.
Ook beleidsmakers zouden zich bewust moeten zijn
van het feit dat je het gezondheidszorgbeleid nooit
eenvoudigweg kan bouwen op één specifieke waarde.
Daarvoor zijn cliénten te verschillend en is de zorg te

complex.
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