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Dit boek biedt een eerste overzicht van ervaringen en inzichten in Nederland,
opgedaanin het Netwerk EthiekOndersteuning Nederland (NEON). Het hand-
boek is geschreven op basis van interviews, werkconferenties en bijdragen aan
de website, en in samenwerking met vele participanten binnen NEON. Dit pro-
ces heeft geleid tot een boek boordevol ervaringen, tips, handreikingen en re-
flecties over de kwaliteit van ethiekondersteuning.

Desamenwerking met de participanten binnen NEON die wilden meeden-
ken met de tekst en feedback wilden geven was erg goed. Op conceptteksten die
we stuurden aan onze meelezers, ontvingen we een schat aan commentaar en
suggesties. Sommige mensen waren verrast om te lezen hoe het eraan toegaat
in andere organisaties. Ze raakten geinspireerd en kwamen op nieuwe ideeén
voor hun eigen organisatie. Anderen leverden nieuwe voorbeelden aan uit de
eigen organisatie. Of deden verzoeken: ‘Dit aspect vind ik het moeilijkste van
mijn takenpakket. Adviseren jullie hier iets over?’ Of: ‘In mijn organisatie is dit
aan de hand. Wat dan te doen?’ In het klein gebeurde wat we ambiéren met dit
handboek in het groot: dat we als vakgenoten elkaar en onze organisaties in-
formeren en inspireren met ervaringen van ethiekondersteuning. Dat we via
een proces van uitwisseling elkaar een spiegel voorhouden en gezamenlijk re-
flecteren op de kwaliteit van ethiekondersteuning, de vooronderstellingen en
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visies daarbij, en de vele mogelijkheden en middelen om ethiekondersteuning
praktisch vorm te geven.

Uit die reacties bleek eensgezindheid, maar soms ook verschil van mening.
Deze verschillen hebben we in dit handboek expliciet gemaakt. Ze geven aan-
leiding tot reflectie op en het verder uitwerken van verschillende thema’s. We
kunnen niet garanderen dat alle personen die een bijdrage aan dit boek heb-
ben geleverd, zich herkennen in de volledige tekst. De auteurs blijven uiteraard
eindverantwoordelijk voor de tekst.

We zijn de vele mensen die tijdens de NEON-werkconferenties en tussen-
door hebben bijgedragen aan dit boek bijzonder dankbaar. Zonder hun waar-
devolle, kritische en constructieve bijdrage was dit boek niet tot stand ge-
komen. In het bijzonder noemen wij de meelezers die commentaar hebben
gegeven op een concepttekst of gedeeltes van de tekst hebben aangeleverd ex-
pliciet bij naam:

Jannemeis van Berkel,
Hans van Dartel,
Angeline van Doveren,
Petra Engels,

Eric Ettema,

Hans Evers,

Gerda Grave,

Jack de Groot,

Marline van Hoek,
Mariétte van den Hoven,
Mariél Kanne,

Eric van Laar,

Ger van Loo,

Suzanne Metselaar,
Marcia Smits,
Marie-Josée Smits,
Marije Stegenga,
Norbert Steinkamp,

1
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Margreet Stolper,
Ghislaine van Thiel,
Thijs Tromp,

Astrid Vellinga,
Yolande Voskes

en Leonard van Wijk.

We hopen dat dit boek inspiratie en ondersteuning biedt aan iedereen die met
ethiek bezig is in zijn of haar zorgorganisatie om de ethiekondersteuning ver-
der vorm te geven.

Laura Hartman

Froukje Weidema

Guy Widdershoven

Bert Molewijk

Te bereiken via: info@hetneon.nl



Een kleine tien jaar geleden, toen ik net was afgestudeerd, werd ik als consulent
ethiek aangenomen in een instelling voor mensen met een beperking. Dit was
een nieuwe functie en de bedoeling was dat ik ethiekondersteuning zou imple-
menteren: ethiekadviezen geven bij ethische kwesties en het organiseren en
inbedden van moreel beraad ten gunste van morele reflectie. Ik was een groot
voorstander van ethische reflectie, dus dat was geen probleem! De directie
stond bovendien vol overtuiging achter deze nieuwe functie en mijn aanstelling
werd dan ook met grote belangstelling gevolgd. Ik zou dit varkentje wel even
wassen! Dus produceerde ik voortvarend een beleidsplan, sprak met velen in
de organisatie en voelde me gesteund om dit project te laten slagen. Nadat
het beleidsplan was geschreven, ging ik de praktijk in. Dat bleek zogezegd een
anticlimax.

Groepsbegeleiders keken me glazig aan: ‘Ethiek? Ik ben al druk genoeg!
Maar als je met ons wilt praten over onze praktijk en waar wij tegenaanlopen:
graag! Moeten we wel goed gefaciliteerd worden.” (Want: ‘We zijn al druk ge-
noeg.’) Gedragsdeskundigen en artsen waren enthousiaster: ‘Heel goed dat er

aandacht is voor de ethiek: de begeleiders zouden op dat punt hoognodig wat

13
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moeten leren!’ (En op mijn vraag of dat ook niet voor hen gold, luidde het ant-
woord: ‘Nee hoor: wij als artsen of managers niet!’)

Ik worstelde en ik zocht. En ineens wist ik ook niet meer wat implementatie
was. Als ik al iets van de grond zou krijgen, hoe moest ik dat dan duurzaam
inbedden? En hoe moest ik medewerkers ervan overtuigen dat ethiek belang-
rijk, en bovendien helemaal fantastisch is? Trouwens: was ik hier eigenlijk wel
op toegerust? Ik had veel kennis over de ethiek, maar geen praktische ervaring
met het begeleiden van moreel beraad noch met het implementeren van nieuw
beleid. Waar moest ik beginnen?

— Ethiekondersteuner

Voorgaand praktijkverhaal is herkenbaar voor veel ethiekondersteuners:
‘ethiek’, ‘ethische kwesties’ of ‘ethische reflectie’ wordt vaak niet als zodanig
herkend of zo benoemd. Mensen zijn echter continu bezig, impliciet of expli-
ciet, hun werk zo goed mogelijk te doen en daarop te reflecteren. Maar ze noe-
men dat geen ethiek. Of de term ‘ethiek’ wordt wel herkend en belangrijk ge-
vonden in zorgorganisaties, maar in de waan van de dag geeft men doorgaans
geen prioriteit aan het expliciet stilstaan bij de ethische dimensie van het werk
of bij ethische kwesties in het werk. Wat natuurlijk niet betekent dat men niet
aan ethiek doet. Een andere reden waarom expliciet aan ethiek doen soms geen
prioriteit krijgt, is omdat men niet weet hoe dat op een constructieve en me-
thodische manier te doen.

Eenvandeveronderstellingen van ethiekondersteuningis dat het goed kan
zijn om af en toe stil te staan bij ethische kwesties door middel van een specifie-
ke methodiek en een specifieke ethische deskundigheid en/of focus (voor een
aantal van deze redenen: zie hoofdstuk 1). Het expliciet stilstaan bij ethische
kwesties door middel van een specifieke methode wordt ethiekondersteuning
genoemd.

Hoe houd je expliciete aandacht voor ethische kwesties (onder andere mid-
dels ethiekondersteuning) blijvend op de agenda? Hoe maak je ethiek in en van
het dagelijks werk zichtbaar? Welke werkvorm of methodiek is meer of min-



Inleiding

der geschikt om professionals in de praktijk te ondersteunen bij het herken-
nen van, spreken over en omgaan met ethische vragen? Hoe krijg je zorgmede-
werkers of, in andere gevallen, bestuur en management mee? Als je activiteiten
met een expliciete ethiekfocus organiseert, hoe zorg je er dan voor dat ze meer-
waarde hebben voor het dagelijks werk (ook na de ethiekactiviteit)? Hoe garan-
deer je continuiteit in reflectie- en leerprocessen? Welke competenties heb je als
ethiekondersteuner nodig, en welke competenties moeten aanwezig zijn bij
anderen die je bij ethiekondersteuning betrekt?

Dit boek is het resultaat van samenwerking in het kader van het Netwerk
EthiekOndersteuning Nederland (NEON) en probeert deze vragen te beant-
woorden. Het is een weerslag van vele leerzame ervaringen, zowel van succes-
sen als valkuilen, die ethiekondersteuners in Nederlandse zorgorganisaties
hebben opgedaan. Daarmee beogen we handvatten te bieden voor diegenen die
vanuit verschillende achtergronden betrokken zijn bij ethiekondersteuning:
ethici, ethiekondersteuners, zorgmedewerkers, zorgontvangers of hun naas-
ten, bestuurders en managers. Tevens formuleren we voor de verschillende be-
schreven aspecten van ethiekondersteuning kwaliteitskenmerken die expliciet
maken waaraan goede ethiekondersteuning idealiter zou moeten voldoen.

In deze inleiding beschrijven we de achtergrond en de ambitie van NEON.
Daarna beschrijven we hoe de inhoud van dit boek — met handvatten en kwali-
teitskenmerken — tot stand is gekomen. Vervolgens plaatsen we bij deze hand-
vatten en kwaliteitskenmerken ook enkele kanttekeningen. Ten slotte geven
we een overzicht van de inhoud van dit boek per hoofdstuk.

15
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Wat had ik graag de beschikking gehad over mensen die met vergelijkbare
vragen bezig waren geweest! En dan het liefst nét een stapje verder natuurlijk:
voorgangers als het ware die de weerbarstigheid voluit hadden ondervonden
en desondanks wegen hadden gevonden om dieper in de praktijk door te kun-
nen dringen. Hoe doe je dat eigenlijk op een goede manier? Ik vond het een
taaie, eenzame klus.

— Ethiekondersteuner

Ethiekondersteuning is gericht op het ondersteunen van allerlei soorten pro-
fessionals, patiénten/cliénten (zorgontvangers) en hun naasten in het omgaan
met ethische kwesties die zich in de dagelijkse praktijk voordoen. Een ethi-
sche kwestie is een kwestie waarin impliciet of expliciet normen, waarden en/
of deugden in het geding zijn, én waarbij er vragen, onduidelijkheden of me-
ningsverschillen bestaan over die waarden, normen en/of deugden. Een cen-
trale vraag in de ethiek is: ‘Wat is hier het moreel goede om te doen (of te laten)
en hoe doen we dat op de juiste manier?” Het ‘morele’ verwijst naar een ver-
zameling van waarden, normen en deugden die andere domeinen omvat (bij-
voorbeeld: juridische normen, vakinhoudelijke normen, religieuze normen,
economische normen, wetenschappelijke normen). Men kan beroepsmatig the-
oretisch en/of praktisch bezig zijn met ethische kwesties en hoe daarmee wordt
omgegaan (bijvoorbeeld als filosoof of ethicus of theoloog) maar allemaal zijn
we indirect of direct bezig met het goede doen en daarop te reflecteren.

De belangstelling voor ethiekondersteuning in de Nederlandse gezond-
heidszorg neemt toe. Een van de verklaringen daarvoor is dat steeds meer men-
sen ethische kwesties als zodanig herkennen en er vragen over hebben. Een an-
dere verklaring voor de toegenomen belangstelling is dat het vaak lastig is om
helder en constructief over ethische kwesties te spreken met elkaar. Weer een
andere verklaring is dat bestaande normatieve kaders voor wat goed is om te
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doen in zowel de gezondheidszorg als in de samenleving niet altijd voldoen.
Laatstgenoemde betekent niet dat de ethiek en de ethiekondersteuning een
nieuw of eenduidig normatief kader te bieden hebben, maar het betekent mo-
gelijk wel dat de begrippen, theorieén en methodieken uit de ethiek behulp-
zaam kunnen zijn bij het denken en spreken over wat waarom goed is om te
doen.

Aandachtvoor ethische kwesties is belangrijk omdat het vaak gaat om waar-
devolle en waarden-volle praktijksituaties en beslismomenten die veel impact
kunnen hebben op hetleven en welzijn van patiénten/cliénten, familie, profes-
sionals en organisaties. Om dezelfde reden is aandacht voor ethiekondersteu-
ning, dat wil zeggen: voor goede ethiekondersteuning, van belang. Of andersom
geredeneerd: een kwalitatief ‘slechte’ ethiekondersteuning kan een negatieve
impact hebben op belangrijke en waardevolle praktijksituaties en beslismo-
menten. Goede ethiekondersteuning omvat onder andere een goede metho-
diek, een goed proces, een goed resultaat van de ethiekondersteuning en idea-
liter ook een goede impact op de praktijk. Met de groeiende belangstelling voor
devraagnaar ethiekondersteuning én het aanbieden ervan, is het des te belang-
rijker om na te denken over wat goede ethiekondersteuning inhoudt en dat ver-
volgens na te streven. Er zijn verschillende manieren om goede ethiekonder-
steuning te omschrijven en na te streven. Een van de manieren waarvoor we
gekozen hebben is het stimuleren van het denken en spreken over wat goede
ethiekondersteuning is middels het vormen van een lerend netwerk: NEON.

Zoals reeds kort genoemd, is ethiekondersteuning inherent gericht op be-
langrijke complexe ethische vraagstukken en beslissingen in de dagelijkse
praktijk. De meeste ethiekondersteuners zijn zich ervan bewust dat zij de pa-
tiénten, familieleden, hulpverleners, managers en bestuurders ondersteunen in
hunverantwoordelijkheid bij de omgang met ethische vraagstukken. Toch is er
weinig bekend en vastgelegd over hoe die verantwoordelijkheid en kunde van
de ethiekondersteuner er, zowel feitelijk als ideaal, uitziet. Er zijn weinig do-
cumenten of toegankelijke bronnen over wat als kwalitatief goede ethiekon-
dersteuning kan worden beschouwd, wat daarvoor nodig is en hoe daar te ko-

men. Er bestaan geen criteria voor wat goede ethiekondersteuning is. Er zijn
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ook geen formele netwerken, groepen of verenigingen die zich expliciet hier-
mee bezighouden.

Een ethiekondersteuner heeft daarnaast vaak een eenzame positie. Wel-
iswaar ontwikkelen ethiekondersteuners eigen creatieve oplossingen voor
vraagstukken, maar deze zijn meestal alleen in de eigen organisatie bekend en
worden niet breder gedeeld. Terwijl er veel overeenkomsten zijn tussen de uit-
dagingen waarmee betrokkenen bij ethiekondersteuning worden geconfron-
teerd.

Vanuit het gemis aan een gezamenlijk netwerk voor uitwisseling en leren
en vanwege het belang van goede ethiekondersteuning is, met een startsubsi-
dievan de Afdeling Ethiek van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en
Sport, het Netwerk EthiekOndersteuning Nederland (NEON) opgericht.

NEON heeft tot doel om alle vormen van ethiekondersteuning met elkaar
te verbinden en bij elkaar te brengen. Het is de ambitie van NEON om een plat-
form te bieden waarop betrokkenen bij ethiekondersteuning van elkaar leren.
Ook stimuleert NEON de uitwisseling van praktijkervaringen en de ontwik-
keling van kwaliteitskenmerken van ethiekondersteuning door onder andere
een website waaraan ethiekondersteuners zelf hun bijdragen kunnen leveren
en waar aandacht is voor onderzoek naar en training in ethiekondersteuning;
door het organiseren van werkconferenties en workshops én natuurlijk door
dithandboek. Hierdoor worden niet alleen de uitwisseling en het gesprek over
goede ethiekondersteuning gestimuleerd en vormgegeven, maar worden de re-
sultaten van die uitwisseling ook toegankelijk gemaakt. Praktijkvoorbeelden
en kwaliteitskenmerken kunnen vervolgens toegepast worden in verschillen-
de contexten voor ethiekondersteuning. Ervaringen daarmee, en inzichten en
resultaten van begeleidend onderzoek, kunnen weer gepresenteerd worden op
de NEON-website of op een van zijn workshops of werkconferenties. Zodoen-
de ontstaat een continu leerproces waarin al doende de ideeén, inzichten en er-
varingen met betrekking tot goede ethiekondersteuning worden doorontwik-

keld voor en door de ethiekondersteuners (inclusief onderzoeksresultaten).
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Dithandboek voor ethiekondersteuning is tot stand gekomen op basis van ver-
schillende activiteiten die hierna uitgebreider worden toegelicht: interviews
met betrokkenen bij ethiekondersteuning, werkconferenties, en best practices
die zijn verzameld en toegankelijk gemaakt via de NEON-website.

Er zijn 24 interviews gehouden met bestuurders, ethici en ethiekondersteuners
in Nederland (zie hoofdstuk 6, bijlage C voor de lijst met geinterviewden). In de
interviews werd gevraagd naar succesverhalen op het gebied van ethiekonder-
steuning (en nog belangrijker, naar waarom dat een succesverhaal was volgens
de geinterviewde), naar niet-geslaagde voorbeelden (en wederom, naar waarom
dat een mislukte activiteit was), naar theoretische veronderstellingen en naar
de visie op de behoefte aan een netwerk.

Er zijn drie werkconferenties georganiseerd met en voor mensen die werkzaam
zijn in ethiekondersteuning. Het doel van deze werkconferenties was om erva-
ringen met betrekking tot ethiekondersteuning uit te wisselen, na te denken
over de vorm en het doel van het netwerk en na te denken over de inhoud van
zowel de NEON-website als het NEON-handboek.

Tijdens de eerste conferentie (in mei 2014) is gereflecteerd op de kwaliteit
van ethiekondersteuning en zijn de behoeften geinventariseerd waarin NEON
zou kunnen voorzien. Uit deze conferentie kwam onder andere naar voren dat
het doel van het netwerk voor ethiekondersteuners vooral gelegen is in het re-
aliseren van concrete producten die kunnen bijdragen aan ondersteuning in de
praktijk, zoals dit NEON-handboek en een NEON-website.

Tijdens de tweede werkconferentie (in oktober 2014) zijn de eerste resul-
taten van interviews en verzamelde best practices voorgelegd. Veel van de be-
trokkenen herkenden het belang en de inhoud van de resultaten uit hun eigen
praktijk. Naast herkenning van de bevindingen werden ook zorgen geuit; het
expliciteren van kwaliteit van ethiekondersteuning zou er niet toe mogen lei-
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den dat mensen zouden worden uitgesloten of gediskwalificeerd, bijvoorbeeld
omdat ze (nog) niet (voldoende) aan de ontwikkelde kwaliteitskenmerken vol-
doen. Deze discussies hielpen om explicieter te zijn over de status van de kwali-
teitskenmerken (ter stimulering en uitwisseling) en de visie over hoe de kwali-
teitskenmerken te gebruiken (constructief-kritisch). Ook werd duidelijk datde
kwaliteitskenmerken niet zouden moeten leiden tot een afvinkcultuur waarin
het afvinken van de kwaliteitskenmerken het doel wordt in plaats van het blij-
ven nadenken over wat (voldoende) kwaliteit van ethiekondersteuning is in de
specifieke contexten.

Tijdens de derde werkconferentie (in juni 2015) is de website gelanceerd.
Daarnaast is met alle aanwezigen gesproken over welke inhoudelijke onder-
werpen in dit NEON-handboek behandeld zouden moeten worden. Ook gaf
een aantal aanwezigen aan dat zij bij sommige onderwerpen graag mee wilden
denken tijdens het schrijfproces: zij gaven belangrijke input en feedback op de
ruwe tekstfragmenten. Deze input heeft als leidraad gediend bij het schrijfpro-
ces.

Een andere belangrijke activiteit is het nadenken over en het ontwikkelen van
de NEON-website (www.hetneon.nl). Op de website stellen alle NEON-parti-
cipanten zich persoonlijk aan elkaar voor, zodat andere mensen gericht bepaal-
de ethiekondersteuners met bepaalde ervaringen kunnen opzoeken (bijvoor-
beeld een voorzitter van een commissie ethiek in de ouderenzorg die andere
ethiekondersteuners uit de ouderenzorg zoekt). Ook hebben NEON-partici-
panten hun best practices met betrekking tot ethiekondersteuning op de web-
site geplaatst. Dat was een belangrijke bron van informatie voor dit handboek.
Nog steeds melden NEON-leden zich, al dan niet met best practices en materi-
aal/methoden voor ethiekondersteuning: de website wordt continu bijgehou-
den en aangevuld.



