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Vanuit ZonMw | Henk J. Smid, directeur

Dit signalement over zingeving in de zorg is een weliswaar late maar stevige tegenhanger van
het boek ’'Homme machine, in 1748 anoniem gepubliceerd. Naar later bleek, was de auteur de
medicus La Mettrie.

La Mettrie betoogde in dit boek dat de mens als een machine functioneerde. Lichamelijke en
mentale functies waren naar zijn inzicht het gevolg van fysieke prikkels. Bij publicatie was het
boek omstreden, maar niemand kon toen vermoeden dat het gedachtegoed zo lang zou door-
werken in de geneeskunde.

Nu, ruim 250 jaar later, staan we er heel anders voor. Onderwerpen als zingeving, betekenis-
geving en spiritualiteit hebben de filosofische studeerkamer verlaten en hun intrede gedaan
in de spreekkamer. Het zijn onder andere patiénten (en hun organisaties) geweest die deze
ontwikkeling hebben aangemoedigd. Zo bleek uit onderzoek naar de dimensies van het
nieuwe concept gezondheid dat patiénten unaniem aan zingeving/spiritualiteit hoge
betekenis toekennen.

De met zingeving samenhangende begrippen zijn niet vaag en al helemaal niet esoterisch.
Ze zijn te operationaliseren, zoals uit dit signalement blijkt. Daarmee leent het onderwerp
zich ook voor wetenschappelijk onderzoek. Dit signalement wil daarvoor een lans breken.
Onderzoek kan op verschillende niveaus plaatsvinden. Allereerst natuurlijk op het niveau van
het individu. Maar daar hoeft het zich niet toe te beperken. Onderzoek naar inbedding van

de aandacht voor zingeving in zorgorganisaties is eveneens aan de orde, zoals blijkt uit het
hiernaast staande co-voorwoord van Anita Wydoodt.

Met dit signalement hoopt ZonMw het debat over zingeving in de zorg een extra impuls te
geven. En, zoals al gezegd, hopen we met dit signalement te bereiken dat door het verwerven
van meer kennis op dit gebied, de kwaliteit van zorg verbetert.

Woord

Vanuit Meander Medisch Centrum | Interview met Anita Wydoodt’

* Ten tijde van interview
lid Raad van Bestuur
Meander Medisch
Centrum, inmiddels
lid Raad van Bestuur
Elisabeth-TweeSteden
Ziekenhuis

‘In de wereld staan en van daaruit handelen is voor mij de spirituele benadering. En dat is absoluut niet
zweverig. Het gaat om je verbonden weten met je omgeving en met de mensen. In mijn dagelijkse leven
vrije ruimte hebben om na te denken, niet alleen maar een volle agenda, dat vind ik een essentieel onder-
deel van mijn vak. Onder bestuurders is dit nog heel erg een taboe. Naarmate ik er meer over praat, merk ik
wel dat anderen er ook meer open over zijn. Het woord ‘reflectie’ kun je hier inmiddels wel voor gebruiken,
dat is geen taboe meer. Maar woorden als ‘meditatie’ of ‘vrije ruimte creéren’, dat is toch nog wel moeilijk.
Ik denk dat ze essentieel zijn als je als leider vooruit wil denken en niet alleen in het hier en nu wil hande-
len. Je moet blokken maken in de tijd waarin je even niets doet, dingen laten gebeuren, om vervolgens
weer vooruit te kunnen kijken.

‘Ik heb nagedacht wat mijn toegevoegde waarde is als bestuurder, omdat ik merk dat ik een ander profiel
heb dan andere bestuurders in mijn omgeving. Mijn conclusie: ik ben in deze fase van mijn leven op aarde
om de focus in besturen te richten op wat voor de patiént van belang is. Dan heb je het over kwaliteit en
veiligheid, en dan natuurlijk wel voortdurend in balans met de bedrijfsvoering. Daar zit een spanningsveld,
maar dat is wel waar ik voor stal Ik sta daarvoor bij Meander en ik probeer daar ook voor te staan in het
wat ruimere Nederland.

‘Het lukt mij goed om zo in het leven te staan. Dat doe ik heel bewust, ik sta er speciaal vroeger voor op.
Het is dagelijks onderhoud. Ik heb vlak voor de zomer het volgende geoefend. ledereen is dan altijd heel
druk en wil zaken afronden. Ik heb toen gezegd dat ik het lekker druk had, prettig druk. Het voelt wel onwen-
nig om dat te zeggen. Als onze verpleegkundigen in huis rondrennen, dan voelen patiénten dat. Dan is er
geen ruimte om even een vraag te stellen waar bijvoorbeeld een geestelijk verzorger een gesprek over aan
zou kunnen gaan. Wij slagen er hier in huis nog niet voldoende in; er is nog te veel een druk gevoel. Het
zou ideaal zijn als we met elkaar een gevoel kunnen creéren van prettig druk, ook al werkt iedereen hard.

‘Mijn wens is dat dit gedachtegoed bij onze medewerkers onderdeel is van hoe zij werken. Dan is het ook
voelbaar voor iedereen die hier binnenkomt. Of je nu vrijwilliger bent, of arts-assistent of schoonmaker.
ledereen zou zich ervan bewust moeten zijn dat hij of zij niet alleen allerlei technische handelingen
uitvoert, maar ook een persoon is die in contact treedt met anderen. Dat zou in de opleiding van verpleeg-
kundigen en artsen meer aandacht moeten krijgen.

‘Ook ben ik ervan overtuigd dat het oppakken van vragen over bijvoorbeeld overbehandeling, kosten-
besparend zal werken. Soms is een verbreding van de vraagstelling nodig om te komen tot het besluit te
stoppen met een behandeling. Maar op dit onderwerp zit heel veel spanning. De gesprekken met zorg-
verzekeraars gaan altijd over nog efficiénter werken en goedkoper. Wat behoort tot de core van je zorg?
Geestelijke verzorging wordt nooit beschouwd als de core. Terwijl een gesprek met een geestelijk verzorger
om mee te kijken in een bepaalde fase hoe iemand staat ten aanzien van behandelen, kan bijdragen tot
vermindering van de zorgkosten. Dan geef je het ook een plek. Nu lijkt het altijd iets extra’s. Als je de
definitie van Huber over positieve gezondheid hanteert, zou zingeving in mijn ogen een plek moeten
krijgen in de DOT’s.” (DBC op weg naar transparantie; het declaratiesysteem voor ziekenhuizen, red.)

‘We missen in Nederland een publiek debat over dit onderwerp, het gaat altijd over technische zaken en
wat er in de zorg fout gaat. Maar het feit dat levensvragen onderdeel zijn van je gezondheid komt niet
ter sprake. Waarom wordt mij nooit de vraag gesteld wat de bijdrage is van de gezondheidszorg aan het
welzijn van mensen in Nederland? Daar kraait geen haan naar. We praten elkaar naar beneden, terwijl
het ook heel anders zou kunnen.
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Patiént: ‘ H Et I even d Fad it om meer d an Inleiding en verantwoording
alleen maar lichamelijke klachten en
Doel van het signalement
hoe die op te lossen. Als het algeheel o o oy vt vt et gty

Dit signalement gaat over zingeving in de zorg', ook wel aangeduid als de spirituele of existentiéle
I b = d & d & d I dimensie van gezondheid. Het gaat dan over aspecten die bijdragen aan optimaal geestelijk wel-
We ev I n e n n I et g O e I S, a n Z a bevinden, zoals doelen/idealen nastreven, toekomstperspectief en acceptatie ervaren. De professio-
nele omgang met zingeving in de zorg heeft tot op heden een overwegend ad-hockarakter en is
d - k - I d 1 d vooral experience-based?. Mede door demografische en medisch-technologische ontwikkelingen3 is
I t O O Va n g rOt e I n V O e Z IJ n O p e het belangrijk de beroepsmatige bewustwording en belangstelling voor de spirituele dimensie van
gezondheid te vergroten (met name van artsen en verpleegkundigen), en een systematische ontwik-
k I E & I h keling en overdracht van praktijkgerichte kennis te realiseren. In het signalement worden thema’s en
Wa I te I t Va n eve n e n et e rva re n vragen benoemd voor kennisontwikkeling. Dit geeft inzicht in de waarde en betekenis van zingeving
voor de gezondheid, evenals de implicaties voor de zorgpraktijk. Dit alles tegen de achtergrond van
een toenemende maatschappelijke behoefte aan een integrale of multidimensionale benadering

)
d a a rva n ° van ziekte en gezondheid, en een behoefte aan meer ruimte voor individuele variatie en differen-

tiatie in het zorgaanbod.

Focus op gezondheid, zingeving en zorg
Gezondheid wordt tegenwoordig gedefinieerd als het vermogen van mensen zich aan te passen en
een eigen regie te voeren in het licht van fysieke, emotionele en sociale uitdagingen van het leven

(Huber et al., 20m1). In deze nieuwe (positieve) definitie is het perspectief gericht op de zorgvrager,
in casu diens eigen kracht en herstelvermogen, en gebaseerd op relaties. Er worden zes hoofd-
dimensies onderscheiden: lichaamsfuncties, mentaal welbevinden, kwaliteit van leven4, sociaal-
maatschappelijke participatie, dagelijks functioneren en een spirituele/existentiéle dimensie.

Dit laatste betreft zingevingsaspectens. Terwijl patiénten alle (onlosmakelijk met elkaar verbonden)
componenten even belangrijk vinden, staat in de huidige gezondheidszorg de (bio)medische
dimensie lichaamsfuncties centraal®. In het kader van shared decison making en personalized
medicine/health is verbreding gewenst.

Zingeving (of spiritualiteit) is het levensbeschouwelijk en/of religieus functioneren van mensen
(naar Jochemsen in: Takken, 2007). Religie wordt in navolging van NWO7 opgevat als een brede
beschrijvende term, die zowel gevestigde vormen van godsdienst aanduidt, als nieuwe vormen van
religiositeit of levensbeschouwing benoemt. Deze functionele of pragmatische definitie benadrukt
de — neutraliteit van de — vraag hoe mensen in het leven staan: hoe geven zij hun leven zin, hoe
ervaren ze hun bestaan, ongeacht de inhoudelijke invulling ervan. Zingeving als antropologische
entiteit behelst vooral een universeel individueel streven naar iets (‘hogers’ of transcendents, dan
wel meer aards) dat het alledaagse leven zin geeft en waarin mensen symbolen voortbrengen met
een helende inspiratie.

In relatie tot gezondheid refereert zingeving dus aan de geestelijke of zogeheten spirituele dimen-
sie. Afhankelijk van de doelgroep gaat het dan om thema'’s als: moed, hoop en persoonlijke groei (bij
oncologische, neurologische en cardiologische patiénten), autonomie of verbinding (bij verslaafden),
of compassie (bij zorgverleners). Die geestelijke dimensie krijgt in onze vertechnocratiseerde en
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geseculariseerde maatschappij steeds meer aandacht, en wel op sterk individueel beleefde en (inter-)
cultureel gekleurde wijze (De Hart, 2011). Als zodanig weerlegt deze maatschappelijke ontwikkeling
tot ‘persoonlijke zingeving’ het wijdverbreide geloof dat in de moderne samenleving religieuze
waarden, morele idealen en levensbeschouwelijke beginselen er niet meer toe doen (Van den Brink,
2012). Sommigen menen dat zelfs sprake is van een vergevorderd proces van spirituele moderni-
sering: het engagement met hogere waarden en geestelijke beginselen bloeit historisch en socio-
logisch bezien als nooit tevoren. Dit komt onder meer tot uitdrukking in toenemende aandacht
voor meditatie en ontspanning.

In de gezondheidszorg is de zoektocht van mensen naar zin- en betekenisgeving vooral verbonden
met — de confrontatie met — ernstige en terminale ziekten (bijvoorbeeld kanker, neurologische en
psychiatrische aandoeningen, hart- en vaatziekten). Zorg die een (sociaal) ondersteunende rol speelt
in het persoonlijke belevingsproces van de patiént — ook wel aangeduid als ‘spirituele zorg’ — wordt
dan ook met name aangeboden in de (terminale) palliatieve zorgfase®. ZonMw financiert in dat ver-
band onderzoek naar bevordering van de kwaliteit van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg®.

Deskundigen zijn van oordeel dat ieder mens, religieus of niet-religieus, bewust of onbewust, te
maken heeft of krijgt met (aspecten van) zingeving. Dit heeft onder andere invloed op de wijze
waarop mensen omgaan met de grenzen en beperkingen van hun bestaan. Ook zorgverleners heb-
ben persoonlijke drijfveren en ervaringen die hun beroepsmatig handelen beinvloeden. Uit weten-
schappelijk onderzoek blijkt dat aandacht voor zingeving een positief, therapeutisch effect heeft op
de patiént én een mogelijk preventief effect heeft>. Daarnaast is er een relatie met de substantiéle
problematiek van eenzaamheid, waarover ZonMw in september 2011 al een signalement heeft uitge-
bracht". Als zodanig heeft zingeving een toegevoegde waarde voor de gezondheidszorg als geheel.
Dit wordt ook erkend door mensgerichte zorgvisies als Planetree en Menslievende Zorg, waarbij de
individuele levensvragen aan de orde komen. De bijbehorende benadering van gezondheid en ziekte
is integraal: de fysieke, psychosociale en geestelijke dimensies, alsmede de (complexe) interactie
daartussen, worden aangesproken in het kader van goede zorgverlening en zelfmanagement™.

ledereen die in de zorg werkt, kan worden geconfronteerd met zingevingsvraagstukken. Uitgangs-
punt van ZonMw is dan ook dat zingeving in de zorg niet uitsluitend is voorbehouden aan specifieke
beroepsgroepen als maatschappelijk werkers, psychologen of geestelijk verzorgers, maar intrin-

siek onderdeel vormt van het zorgproces. Het gaat dan om essentiéle, zij het in de hedendaagse
zorgcontext onder druk staande zaken als aandacht en openheid, tijd en aanwezigheid®. Dit geeft
de zorgverlener vooral positieve effecten op het vlak van werksatisfactie en ziekteverzuim. Niet
onbelangrijk in het licht van een duurzame inzet van menselijk kapitaal. De notie dat arbeid zowel
productiefactor als consumptiegoed is, kan ertoe leiden dat werkgevers bewust(er) gaan inzetten
op verbetertrajecten die het primaire werkproces verrijken met aspecten van zingeving.

Werkwijze voor de totstandkoming van het signalement

In aanloop naar dit signalement heeft ZonMw gebruik gemaakt van de inzichten van een achttal
Nederlandse experts®. In combinatie met inzichten uit de literatuur leidde deze consultatieronde
tot de definiéring van de volgende vier basale kennisthema’s als opmaat voor verder onderzoek
naar zingeving in de zorg:

relaties tussen zingeving, gezondheid en welbevinden;

hedendaagse uitingen van zingeving;

integratie van zingeving in het zorgproces;

vorming en competentieontwikkeling op het gebied van zingeving.

Bij het opstellen van het signalement heeft ZonMw aan (soms eerder geconsulteerde) deskundigen
gevraagd om de gedefinieerde kennisthema’s in wetenschappelijke referaten of essays uit te werken
met relevantie voor (vernieuwing/verbetering van) de dagelijkse Nederlandse zorgpraktijk. Daar
waar nodig en mogelijk differenti€ren zij naar doelgroep en/of toepassingsgebied. Bijvoorbeeld
zingeving in de psychiatrie, verslavings- en ouderenzorg. Of de invloed van zingeving op participatie
en gezond leven. Per thema inventariseren en analyseren de auteurs de laatste wetenschappelijke
inzichten en zetten zij uiteen wat de belangrijkste inhoudelijke kennisvragen en methodologische
vereisten zijn (bijvoorbeeld om zorgbehoeften in kaart te brengen).
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Leeswijzer

De essays zijn gelardeerd en aangevuld met een blik vanuit verschillende praktijkperspectieven.

Hoe kijken patiénten naar zingeving in zorg? Welke bijzondere persoonlijke verhalen en voorbeelden
van zorgverleners en uit zorgdomeinen illustreren hoe zingeving een plek krijgt in het werk? Wat
zijn voorbeelden van initiatieven die hun eigen invulling geven aan (ruimte voor) zingeving? Door
het geheel heen zijn — uit het NPCF-onderzoek naar behoeften en ervaringen van zorgvragers op

het vlak van zingeving — citaten van patiénten opgenomen. De citaten hebben betrekking op twee
vragen: WAAROM? het belangrijk is dat ze dat ook doen en HOE? zorgverleners aandacht kunnen
besteden aan zingeving. Na het patiéntenperspectief wisselen de verschillende perspectieven elkaar
af en zijn ze te herkennen aan hun eigen kleuring.

Aldus is een unieke bundel ontstaan over een nog vrijwel onontgonnen terrein. Aan het einde van
dit signalement worden de verschillende observaties en bevindingen samengebracht tot de eerste
contouren van een ZonMw-programma. In de inhoudsopgave is de indeling van de verschillende
thema’s en hun kleuring terug te vinden.

1 Onder zorg worden begrepen: de domeinen preventie, cure en care.

2 Dit geldt in mindere mate voor palliatieve zorg.

3 Denk bijvoorbeeld aan vervroeging van confrontatie met levensvragen als gevolg van voortschrijdende medisch-technologische
ontwikkelingen als bevolkingsonderzoek of preventief zelfonderzoek. Denk ook aan zingevingsvragen rond voort- en stopzetting
van behandeling of het afwijzen van een euthanasieverzoek. Zie hierover ook het ZonMw-signalement Moet alles wat kan? uit 2013:
www.zonmw.nl/nl/publicaties/detail/moet-alles-wat-kan.

4 Opzijnbeurt is ‘kwaliteit van leven’ een veelomvattend, dynamisch begrip dat veel en uiteenlopende dimensies heeft, waaronder

zingeving. Zie het onderzoeksprogramma Kwaliteit van leven en gezondheid: www.nwo.nl/kwaliteitvanleven.

Positieve gezondheid in de praktijk, Verslag Invitational Conference, 19 november 2013, ZonMw.

6  Inbinnen- en buitenland groeit de kritiek op deze benadering, die vooral te eenzijdig wordt bevonden bij langduriger, hardnekkiger

gezondheidsproblemen waar niet direct eenduidige of medisch-technische oplossingen voorhanden zijn.

Zie het onderzoeksprogramma Religie in de moderne samenleving: www.nwo.nl/religie.

8  Wat precies onder spirituele zorg in de palliatieve zorg wordt verstaan, is beschreven in de Richtlijn Spirituele zorg van het Integraal
Kankercentrum Nederland.

9 Eententatieve, zorgbrede web-based inventarisatie van ZonMw-gefinancierd onderzoek op het gebied van zingeving leverde in
totaal 16 (grotendeels afgeronde) projecten op in 9 programma’s op (met name) het gebied van care en preventie.

10 Zie bijvoorbeeld www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2897172.

1 Zie www.zonmw.nl/nl/publicaties/detail/signalement-zorg-voor-eenzaamheid/?no_cache=1&cHash=
868bcc7677b1€1007c87€6d2d8a1066d).

12 Kees Waaijman (2010) gaat verder: hij beschouwt compassie als het hart van de gezondheidszorg en zingeving op zijn beurt als het
hart van compassie. Aldus kan zingeving niet anders dan het hart van de gezondheidszorg zijn. Alle andere dimensies zijn secundair.

13 Ingeval van begeleiding of crisisinterventie kan ondersteuning door andere hulpverlenende disciplines aangewezen zijn, aldus
Marie-José Gijsberts (2015) in haar proefschrift.

14 Tervoorbereiding is in 2012 gesproken met (in willekeurige volgorde weergegeven): Henk Jochemsen/VU, Marie-José Gijsberts/VU,
Angela Roothaan/VU, Jan Piet Vlasblom/Ikazia Ziekenhuis, Alfons Nederkoorn/UvH, Marli Huijer/De Haagse Hogeschool,
Maarten Verkerk/VitaValley, René van Leeuwen/Hogeschool Zwolle.
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iets dat het waard is om voor te leven




‘Zingeving’ duikt steeds vaker op als thema, en wel in zeer uiteenlopende media.
Zo schrijft managementgoeroe Ben Tiggelaar (2013) in een column over drie
categorieén werkers: mensen die werken gewoon om geld te verdienen, mensen
die werken om carriére te maken en hogerop te komen, en een derde groep die
werk ziet als een roeping. Die laatste groep werkt niet voor geld of promotie, maar
omdat ze het willen, het leuk vinden en erin geloven. Roeping is iets dat je niet
alleen tegenkomt onder dominees, kunstenaars en leraren. Ook in een onderzoek
onder schoonmakers in een ziekenhuis werden deze drie groepen gevonden. En juist
de schoonmakers met een roeping hadden het gevoel dat ze naast het schoonmaken
ook het leven van patiénten, bezoekers en verpleegkundigen verbeterden. Ze zijn zeer
gemotiveerd en doen meer dan er van hen wordt verwacht. Tiggelaar concludeert
dat het jezelf vragen stellen over je zingeving, je roeping, misschien niet alleen iets
I * . * d h C d zou moeten zijn voor de zomervakantie, maar dat het misschien de kunst is om je
Re atles tU 55e n ZI ngEVI ng, gezon EI roeping te ontdekken in het werk dat je nu doet (Tiggelaar, 2013).
In een heel andere en actuele context komt het belang van aandacht voor zingeving
. ook aan de orde. Judit Neurink (2015) beschrijft in haar schokkende boek De vrouwen
e n We | bEVI n d e n van het kalifaat dat het zoeken naar zingeving één van de redenen is waarom jonge-
ren ontvankelijk kunnen zijn voor jihadisme en kunnen radicaliseren.
Zingeving kan dus een sterke drijvende kracht zijn, maar is ook een behoefte van de
Door Machteld Huber en Bert Garssen' mens, zo blijkt ook uit voorgaande voorbeelden. Daarom is het belangrijk hier ook
aandacht aan te besteden in relatie tot gezondheid en welbevinden. Hoe kunnen
we zingeving in dat verband in positieve zin inzetten?

Zingeving vraagt om aandacht, juist in de gezondheidszorg

Dat blijkt ook bij het werk aan het nieuwe concept van gezondheid ‘Health as the
ability to adapt and to self manage in the face of social, physical and emotional
challenges’, vertaald als ‘Gezondheid als het vermogen om je aan te passen en je
eigen regie te voeren in het licht van de sociale, fysieke en emotionele uitdagingen
van het leven’. Dit concept vormde de aanzet tot een dynamische visie op gezondheid
en stelt functioneren, veerkracht en zelfregie centraal. Bij de nadere uitwerking ervan,
in opdracht van ZonMw, vroeg ik (Huber, red.) veel verschillende groepen mensen

die betrokken zijn bij de gezondheidszorg, zoals patiénten, artsen, fysiotherapeuten,
verpleegkundigen, beleidsmakers, verzekeraars en gezondheidsvoorlichters, wat voor
hen indicatoren voor gezondheid zijn; waar lezen zij gezondheid aan af? Opvallend
was dat nogal wat mensen op die vraag antwoordden, vooral als zij zelf ervaring met
ziekte hadden, dat voor hen zingeving een belangrijke indicator is. Zij bedoelden daar-
mee niet de door psychologen zo genoemde alledaagse zingeving, zoals het hebben
van materiéle zaken, leuke vrijetijdsbesteding, et cetera, maar eerder existentiéle
zingeving, waarbij het erom gaat het eigen leven zin en betekenis te (kunnen) geven.
Vaak voegden zij daaraan toe dat, naar hun ervaring, deze zingeving ook gezondheid
bevordert.

17  De mens centraal | ZonMw-signalement over Zingeving in zorg




ESSAY 1

18

De gezamenlijke antwoorden van alle groepen op de genoemde vraag naar indicato-
ren van gezondheid betroffen veel meer levensdomeinen in de breedte. Uiteindelijk
hebben wij alle uitspraken in zes hoofddimensies, met daaronder subcategorieén
(32 in totaal), samengebracht. De hoofddimensies zijn:

Lichaamsfuncties

Mentale functies en beleving

Spiritueel/existentiéle dimensie

Kwaliteit van leven

Sociaal-maatschappelijke participatie

Dagelijks functioneren

oV phwWwN =

Zingeving is hier bij de spiritueel/existentiéle dimensie geplaatst (die we ook wel
kortweg zingeving noemen). Deze heel brede invulling van gezondheid hebben we
positieve gezondheid genoemd, ter onderscheid van gezondheid als afwezigheid

van ziekte (wat je ook wel negatieve gezondheid zou kunnen noemen). Positieve
gezondheid wordt weergegeven met een spinnenweb-diagram, met zes pijlers van
gezondheid. Het gaat erom hoe iemand zijn of haar positieve gezondheid zelf beleeft.
Er zijn geen externe normen voor, van ‘voldoende’ van een aspect. lemand bepaalt zelf
of hij/zij tevreden is en op welk punt hij/zij iets zou willen veranderen (Huber et al.,
2016 en Huber, Van Vliet & Boers, 2016).

Positieve gezondheid krijgt steeds meer bekendheid en veel zorgverleners zijn gemo-
tiveerd om ermee aan het werk te gaan (Steekelenburg, Kersten & Huber, 2016). Ook
het feit dat de spiritueel/existentiéle dimensie deel uitmaakt van het gezondheids-
begrip wordt regelmatig genoemd als een nieuw en positief gegeven. Vanuit een bre-
dere benadering kan in een gesprek of consult makkelijker een mogelijk aanknopings-
punt gevonden worden, voor de verbetering van een situatie of om een moeilijke
situatie beter te verdragen. Huisarts Jung beschreef dat onlangs vanuit zijn praktijk
(Huber & Jung, 2015). Een groep hoogleraren verzekeringsgeneeskunde sprak onlangs
tijdens een lezing die ik (Huber, red.) gaf, uit dat bij ziekteverzuim er zelden sprake is
van een hoofdprobleem op het gebied van lichaamsfuncties, maar dat meestal het
probleem op één van de andere dimensies speelt.

Een en ander geeft aanleiding om in een ZonMw-signalement aandacht te besteden
aan het thema zingeving. Wat is in de wetenschap bekend over de relatie zingeving,
gezondheid en welbevinden? Een korte schets.

Figuur: Spinnenwebdiagram pijlers

* Medische feiten

voor positieve gezondheid +Medische waarnemingen
* Fysiek functioneren
* Klachten en pijn
* Energie
« Cognitief functioneren
* Basis ADL . * Emotionele toestand
* Instrumentele ADL « Eigenwaarde/zelfrespect
* Werkvermogen ¢ * Gevoel controle te hebben/manageability
* Health literacy " - 3 , TR * Zelfmanagement/eigen regie
A L * Veerkracht/resilience & SOC
P o « Zingeving/meaningfulness
R * Doelen/idealen nastreven
‘.‘,_.::.V e * Toekomstperspectief ervaren
* Acceptatie
* Sociale en communicatieve vaardigheden
* Sociale contacten « Welbevinden
* Betekenisvolle relaties o Geluk beleven
* Geaccepteerd worden « Genieten
* Maatschappelijke betrokkenheid Cuit 2t « Ervaren gezondheid
* Betekenisvol werk « Lekker in je vel zitten
* Levenslust/balans Bron: www.ipositivehealth.com - versie oktober 2015
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Zingeving en gezondheid

In mijn onderzoek gaven mensen met ervaring met ziekte vaak aan dat zingeving
gezondheid bevordert. Wie in de literatuur hiernaar zoekt, komt onvermijdelijk op

de naam van de Oostenrijkse psychiater Viktor Frankl, die drie jaar concentratiekamp
overleefde (Frankl,1978). Het is indrukwekkend wat de vreselijke omstandigheden
die hij meemaakte uiteindelijk aan kostbare inzichten opleverden over factoren

die bijdragen aan de gezondheid van de mens. Frankl was opgeleid door Sigmund
Freud, die seksualiteit als de belangrijkste behoefte en drijvende kracht in het men-
selijk gedrag beschouwde. Frankl had meegemaakt dat Alfred Adler zich van Freud
afscheidde, omdat volgens hem niet seksualiteit, maar het verlangen naar macht de
diepste behoefte en drijfveer van de mens zou zijn. In het concentratiekamp kwam
Frankl echter tot een andere visie dan zijn beide collegae. Met zijn ervaren klinische
blik observeerde hij mensen uit nieuw aangekomen transporten en merkte op dat hij
dacht:“Die haalt het en die haalt het niet”. Dat bleek te kloppen. Frankl vroeg zich af
wat het was dat hij zag aan de mensen van wie hij dacht: “Die haalt het”. Het bleek
om mensen te gaan die leefden vanuit een bepaald levensmotief of voor een bepaald
persoonlijk doel, dat hun leven zin gaf. Die mensen bleken de vreselijke omstandig-
heden veel beter te overleven dan mensen die niet leefden vanuit een bepaalde
persoonlijke zingeving, maar vanuit conventies en uiterlijkheden. Dat bracht Frankl
tot de overtuiging dat het geven van zin aan het eigen leven, de diepste behoefte van
een mens (Der Wille zum Sinn) en tegelijkertijd de sterkste gezond makende kracht is.
Na de oorlog ontwikkelde Frankl de zogenaamde logotherapie, waarmee hij mensen
hielp om hun persoonlijke zingeving in het leven te vinden. In de psychologie is dit
gegeven bekend, daarbuiten nog maar mondjesmaat (Westerhof & BohIimeijer, 2010).

Tot een vergelijkbare conclusie als Frankl kwam de Amerikaans-Israélische sociolo-
gisch onderzoeker Aaron Antonovsky. Hij ontdekte in Tel Aviv dat sommige mensen
concentratiekampen veel beter hadden doorstaan dan anderen. Hij bracht in kaart
wat de succesvolle groep onderscheidde van de minder succesvolle. Dat bleken

drie karaktereigenschappen te zijn, namelijk ‘comprehensibility, ‘manageability’ en
‘meaningfulness’, ofwel inzicht in de eigen situatie, het gevoel om tenminste ergens
nog greep op te hebben en het beleven van zingeving, ondanks de situatie. Deze drie
eigenschappen noemde Antonovsky tezamen de ‘sense of coherence’ of SOC.Van deze
drie eigenschappen was volgens hem de zingeving de belangrijkste. Antonovsky ont-
wikkelde hiermee in 1979 zijn visie op salutogenese, het gezondheidbevorderende in
de mens. Volgens hem zijn de eigenschappen van de SOC hiervoor de basis
(Antonovsky, 1987). De salutogenese krijgt inmiddels meer en meer bekendheid; in
Scandinavié al langer, maar in toenemende mate ook in Nederland (Lindstrom &
Ericsson, 2010).

In het voorgaande heb ik enkele voorbeelden van mensen beschreven die een uiterste
beproeving van het leven hebben doorstaan en bij wie de persoonlijke zingeving van
beslissende betekenis bleek te zijn, doorwerkend tot in de lichamelijke overleving.
Zowel Frankl als Antonovsky namen hun observaties mee om in minder extreme
omstandigheden zingeving in te zetten om mensen te helpen zich gezond te voelen
of hun geestelijke en lichamelijke gezondheid te bevorderen. Hier volgen nog drie
andere voorbeelden van de relaties tussen persoonlijke zingeving en gezondheid.
Volgens drie prospectieve Japanse studies zorgt het hebben van ‘ikigai’ (Japans voor
‘iets wat het waard is om voor te leven’) voor een verminderde sterfte aan hart- en
vaatziekten of minder sterfte na een CVA (Sone et al., 2008; Shirai et al., 2009; Tanno
et al., 2009). En dan zijn er de zogenaamde ‘blue zones’: gebieden in de wereld waar
mensen heel gezond oud worden. Deze mensen hebben de volgende kernkarakte-
ristieken: ze hebben een ideaal waarvoor ze hun bed uitkomen, ze hebben vrienden
om samen aan dat ideaal te werken, en ze eten goed en ze bewegen veel. Hier is het
ideaal de zingever! (Buettner, 2012).
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Dichter bij huis ontdekten longartsen Wanda de Kanter en Pauline Dekker — uit
frustratie over het grote aantal rokende patiénten dat longkanker kreeg en de

geringe mogelijkheden om dan nog genezend te kunnen behandelen — ‘motivational
interviewing’. Hiermee kunnen ze hun patiénten helpen om toch vroegtijdig met
roken te stoppen. Het is een gesprekstechniek waarbij de cliént/patiént geleidelijk

in contact komt met wat voor hem/haar het meest van betekenis is in het leven.

Zich daarvan bewust worden, helpt hen te besluiten toch hun leefstijl te veranderen.
De betekenisgeving is daarbij de sleutelfactor. Voor de medische sector schreven zij
een handleiding Motiveren kun je leren. Gidsen naar gezond gedrag, het handboek voor
hulpverleners. Ze geven aan dat motiverende gespreksvoering niet een trucje is dat
een behandelaar wel even leert, en daarbij zelf buiten schot blijft. Belangrijk is om ook
zelf aan de slag te gaan met de vraag wat de eigen persoonlijke zingeving is. Dan is
een gesprek hierover met een patiént/cliént ook authentieker en vruchtbaarder.

Zingeving en welbevinden

Heeft het ervaren van zin in het leven invloed op het welbevinden? In een over-
zichtsartikel hebben we de uitkomsten van studies bij mensen met kanker samen-
gevat (Visser, Garssen & Vingerhoets, 2010). Zes crosssectionele studies, waarin
voldoende gecontroleerd was voor de invloed van verstorende factoren, vonden alle
dat zinervaring gepaard ging met meer welbevinden. Dat is een prettige boodschap:
zinervaring en welbevinden gaan klaarblijkelijk hand in hand.

Voor wie wil weten of zinervaring ook een invloed heeft op welbevinden — onder
andere of het behoedt tegen de negatieve effecten van de ziekte —is dit echter niet
voldoende. Een dergelijke causale samenhang kan alleen in longitudinaal, prospectief
onderzoek worden aangetoond. Naast de studies vermeld in onze review over kanker
(Jim & Andersen, 2007; Park et al., 2008), vonden we nog een aantal longitudinale
studies die zijn uitgevoerd bij rehabilitatiepatiénten (Fitchett et al.,1999), een popula-
tiesteekproef van ouderen (Krause, 2007), psychiatrische patiénten (Dew et al., 2010)
en curatief behandelde kankerpatiénten (Visser, 2015). De kwaliteit van de gebruikte
doel-in-het-leven- of zinervaring-vragenlijsten liet echter te wensen over: er werden
te weinig en te beperkte vragen gesteld (Fitchett et al.,1999; Dew et al.,2010) of de
vragenlijsten over spiritualiteit bevatten te veel welbevindenvragen. Hierdoor

wordt de relatie tussen zinervaring en welbevinden kunstmatig opgeschroefd (Jim

& Andersen, 2007).

De drie resterende studies vonden alle een effect: hoe meer betekenis ouderen in
hun leven rapporteerden, des te minder depressie zij 2 a 3 jaar later ervoeren (Krause,
2007). De onderzoekers die deze studie uitvoerden, verwachten ook dat zinervaring
de negatieve effecten van belastende levensgebeurtenissen zou dempen. Dat bleek
crosssectioneel te gelden, maar niet longitudinaal (zie interview Bert Garssen, red.).
Wij vonden in onze eigen studie geen rechtstreeks longitudinaal effect van zin-
ervaring, maar wel een buffereffect: hoe sterker de zinervaring, des te meer werden
de negatieve effecten van vermoeidheid op distress gedempt (Visser, 2015).

Het meemaken van een ziekte kan leiden tot een zoektocht naar de betekenis van
deze gebeurtenis. Deze zoektocht blijkt echter lang niet altijd te leiden tot het

vinden van betekenis (Kernan & Lepore, 2009) en leidt zelfs tot lager welzijn en een
negatievere stemming (Kernan & Lepore, 2009; Tomich & Helgeson, 2002; Vehling

et al.,2011). Men moet klaarblijkelijk een onderscheid maken tussen het ervaren van
zinvolheid en het zoeken naar persoonlijke betekenis van de ziekte. Waarschijnlijk is
het ervaren van de zinvolheid van het bestaan een min of meer stabiele trek, die ertoe
kan leiden dat men de werkelijkheid een ernstige ziekte te hebben (gehad) aanvaardt.
Gezien de gevonden negatieve associatie met welzijn, lijkt een sterke neiging te
zoeken naar de persoonlijke betekenis van de ziekte eerder te duiden op wanhoop of
onzekerheid.
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Welke kennisvragen roept een en ander op?

Omdat de Nederlandse zorg nog geen uitgebreide traditie heeft waarin zingeving
een rol speelt, zijn er diverse terreinen aan te geven waarop kennisvragen aandacht
verdienen. Onderzoek zou zich dienen te richten op vragen naar de relatie tussen
zingeving en de ervaren kwaliteit van leven en de gezondheid. Wat is bekend uit inter-
nationaal (patiéntgebonden) onderzoek én van waarde voor Nederland? Welk onder-
zoek is nodig? Welke meetinstrumenten brengen de zingeving in iemands leven het
best in kaart? Daarbij zou kunnen worden voortgeborduurd op het werk van Jaarsma
en Pool-Jonker (Jaarsma et al., 2006, 2007). Aandacht voor (doelgroepgebonden)
thema'’s als coping en verlieservaring is daarbij noodzakelijk. Tot slot verdient ook
onderzoek naar in hoeverre mensen zingeving voor zichzelf belangrijk vinden aan-
dacht; in het algemeen, bij de verwerking van hun ziekte en wat betreft de plaats
ervan in de medische zorg. Daaraan gekoppeld de vraag in hoeverre artsen en
verpleegkundigen aandacht voor zingeving belangrijk vinden in hun contact met
patiénten en in hoeverre ze zelf feitelijk dit thema aan bod laten komen in patiénten-

contacten.

1 Garssen schreef voor dit essay de paragraaf ‘Zingeving en welbevinden’.
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In de twintigste eeuw is in het Westen definitief het besef doorgebroken dat men-
sen ‘zichzelf interpreterende wezens’ zijn (Taylor, 1985). Mensen kunnen niet zonder
betekenis leven. Betekenis geven is een alledaagse bezigheid die alles doordrenkt wat
we denken en doen. Wanneer de alledaagse betekenis verstoord wordt door ziekte,
lijden of dood, zoeken de meeste mensen houvast in meer overkoepelende ideeén
over het bestaan. Betekenisgeving die deze existentiéle of bestaansvragen betreft,
wordt doorgaans zingeving genoemd. Een andere veelgebruikte term is spiritualiteit.
Over beide termen is doorlopend discussie: zingeving stuit op verzet omdat het een
eenzijdige nadruk zou leggen op cognitieve processen, en spiritualiteit zou te religieus
of zweverig zijn. Om onvruchtbare discussies te vermijden zullen we zingeving opvat-
ten als een proces van betekenis zoeken met een existentiéle, spirituele, ethische en
esthetische dimensie (Beroepsstandaard Geestelijk Verzorger, 2015). Het spirituele
d d o g e * * verwijst in deze definitie naar betekenissen en ervaringen die de alledaagse werkelijk-

H e e n a a gse U Itl n ge n Va n ZI ngEVI n g heid overstijgen.
Eeuwenlang vormden religies voor de meerderheid van de Nederlanders een cultureel
kader waarin deze vier dimensies van zingeving collectief houvast konden bieden.

Door Carlo Leget Door de culturele verschuivingen van de laatste vijf decennia is dit niet langer het
geval (WRR, 2006). Zingeving is voor veel mensen een individuele zoektocht gewor-
den waarbij geput wordt uit vele bronnen. In dit signalement wordt gepoogd het
brede spectrum van deze bronnen te schetsen voor zover ze in relatie staan met ziekte
en gezondheid. Daarvoor worden zes toegangen tot het thema geschetst, waarbij
inhoudelijke overlap onvermijdelijk is.

Aandacht voor zingeving als algemeen maatschappelijk fenomeen

De ontwikkelingen binnen de gezondheidszorg staan in wisselwerking met de haar
omringende samenleving. In 2014 rekende ruim 50 procent van de volwassen bevol-
king zich tot een kerkelijke gezindte of levensbeschouwelijke groepering. Echter,
slechts ruim 16 procent bezoekt regelmatig een religieuze dienst (CBS, 2015). Met de
terugloop van geinstitutionaliseerde levensbeschouwing als traditionele leverancier
van zingeving is een grote opkomst waar te nemen van alternatieve vormen van
zingeving die verbonden worden met ziekte en gezondheid via de leefstijl. Er is een
trend waarneembaar waarbij mensen wensen gezonder en duurzamer te eten, meer
te bewegen en te sporten, bewuster te leven en inspiratie op te doen. Deze trend is
het sterkst onder de groep hoger opgeleide vrouwen. Maandbladen als Happinez en
Psychologie Magazine hebben beide een bereik van een half miljoen lezers, Runner’s
World bereikt zo’n 150.000 lezers, en Yoga Magazine ruim 100.000 mensen.

Deze nieuwe vormen van zingeving bevatten de volledige breedte van existentiéle,
spirituele, esthetische en ethische componenten. Het streven naar betere en duur-
zame voeding bijvoorbeeld heeft dikwijls een grote ethische component waarin
waarden als verantwoordelijkheid (voor eigen gezondheid, omgang met de natuur
en dierenleed), rechtvaardigheid (goede omgang met producenten in eigen land of
wereldwijd) en gezondheid een centrale rol spelen. Meer dan in de traditionele
vormen van zingeving staat de omgang met het eigen lichaam (wellness, sauna,
meditatie en yoga) centraal, en meer dan vroeger worden deze vormen van
zingeving ook commercieel bemiddeld.

Hoewel er vanuit de genoemde verbindingen tussen zingeving en leefstijl op vele
manieren een brug naar gezondheid wordt geslagen, is de route andersom minder
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sterk ontwikkeld. Hoewel volgens het rapport Volksgezondheid Toekomst Verken-
ning (VTV, 2014) het aantal chronisch zieken van 32 procent van de bevolking nu naar
40 procent in 2030 zal stijgen, is het aanspreken van de zingevingsdimensie in de
verpleegkundige leefstijlbegeleiding nog nauwelijks ontwikkeld. Voor een deel kan
dit verklaard worden uit het feit dat zingeving in de meeste verpleegkundige model-
len (met uitzondering van het Neuman systems model) geen plaats heeft.Vanuit het
perspectief van public health en preventiedenken zou nader onderzoek wenselijk zijn
naar kansen en mogelijkheden hoe via aandacht voor zingeving een gezonde leefstijl
bevorderd kan worden.

Complementaire zorg

In het verlengde van de eerste ontwikkelingen kan de belangstelling voor comple-
mentaire zorg gezien worden. Complementaire zorg omvat een breed spectrum

aan zorg- en behandelwijzen die van oorsprong buiten het domein van de reguliere
geneeskunde ontwikkeld zijn en toegepast worden. Een deel van haar succes kan
toegeschreven worden aan de meer holistische benadering waarin ook aandacht is
voor de zingevingsdimensie. Volgens de ‘mappingstudie Complementaire zorg’in
ziekenhuizen, verpleeghuizen en ggz-instellingen (Van Praag Instituut, 2015) maakt
bijvoorbeeld 30 procent van de kinderen die een kinderarts bezoeken hier gebruik van,
42 procent van de ambulante psychiatrische patiénten, 42 procent van de kinderen
met kanker en 86 procent van de patiénten met chronische gewrichtsklachten. De
studie is een eerste inventarisatie van het voorkomen van deze populaire, maar ook
omstreden zorgvormen en doet een aantal aanbevelingen omtrent het onderzoeken

van de effectiviteit van complementaire zorg en het bundelen van kennis hieromtrent.

De nadruk ligt hierbij op de rol van zorgaanbieders en zorgprofessionals. Het onder-
zoek van Huber (Huber, 2011) laat echter zien dat professionals anders aankijken tegen
gezondheid dan patiénten. Deze laatste groep vindt zingeving bijvoorbeeld even
belangrijk als lichaamsfuncties. Bovendien: patiénten kiezen niet voor complemen-
taire zorg omdat zij ontevreden zijn met reguliere geneeskunde, maar omdat het past
bij hun visie op het leven (zingeving) en ze hun kansen op genezing willen vergroten
(Bishop, Yardley, & Lewith, 2006). In dat licht zou het van belang zijn te onderzoeken
in hoeverre complementaire zorg in de beleving van patiénten bijdraagt aan gezond-
heid, opgevat als het vermogen zich aan te passen en eigen regie te voeren.

Spiritual care

In 2012 verscheen het Oxford Textbook of Spirituality in Healthcare (Oxford University
Press, 2012) waarin meer dan 80 auteurs in 64 bijdragen een breed overzicht geven
van de stand van zaken van dit jonge interdisciplinaire veld van onderzoek, onderwijs
en beleid. Dit onderzoeksterrein heeft zijn wortels in het Amerika van de jaren 8o
liggen en artsen, onder wie de Amerikaanse interniste Christina Puchalski, hebben
een voortrekkersrol. Onder spirituality wordt hier verstaan wat in Nederland onder
zingeving verstaan wordt: een concept dat altijd breder is dan religie. Het vernieuwen-
de is dat op een terrein dat traditioneel door theologen onderzocht en doordacht
werd, nu artsen, verpleegkundigen en gezondheidswetenschappers het voortouw
nemen. Dat heeft grote gevolgen voor de gevolgde onderzoeksmethodes en gekozen
tijdschriften voor publicatie. Fundamenteel is echter dat spiritual care opgevat wordt
als inherent aan goede zorg en een gedeelde verantwoordelijkheid van alle disciplines
die in de gezondheidszorg werkzaam zijn. Vanuit die gedeelde verantwoordelijkheid
krijgt ook de chaplain of geestelijk verzorger een nieuwe positie, namelijk als lid van
een behandelend team. De kracht van deze benadering is dat zingeving beter geinte-
greerd wordt in de werkwijzen van verschillende disciplines.

Ook in Nederland komt de spiritual care-benadering langzaam van de grond, zij het
met name nog binnen de palliatieve zorg. In 2010 verscheen de Richtlijn spirituele
zorg voor artsen en verpleegkundigen, in het IKNL-richtlijnenboek (IKNL, 2010).

De afgelopen jaren hebben Nederlanders een actieve rol gespeeld in de taskforce
spiritual care van de European Association for Palliative Care en in het Global Network
of Spirituality and Health dat banden met de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO)
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heeft. De beroepsvereniging voor geestelijk verzorgers (VGVZ) nodigt jaarlijks voor-
trekkers uit deze beweging uit op haar onderzoeksdagen en werkt hierin samen met
de Vlamingen.Toch kunnen we slechts spreken van een beginnende beweging

in ons land. Verder onderzoek zou gericht moeten zijn op een goede integratie van
zingeving in de zorgpraktijken van verschillende zorgprofessionals en een betere
afstemming van geestelijk verzorgers met andere professionele zorgverleners.

Psychologie en psychiatrie

Het belang van zingeving in de gezondheidszorg kan niet opgesloten worden binnen
een enkele discipline of beroepsgroep. Zowel maatschappelijk werkers, als psycho-
therapeuten, psychologen en psychiaters kunnen het als een belangrijk onderdeel
van hun werk beschouwen om aandacht voor zingeving te hebben. Existentiéle
psychotherapie heeft zingeving zelfs in het centrum van de aandacht geplaatst. Deze
stroming gaat terug naar een van de meest invloedrijke denkers in relatie tot zinge-
ving in de gezondheidszorg: de Oostenrijkse psychiater en Holocaust-overlever Victor
Frankl (1905-1997). Centraal in deze benadering staat de gedachte dat mensen niet
kunnen (over)leven zonder een doel in hun leven te hebben. Frankl beinvloedde tal
van bekende psychiaters onder wie Irvin Yalom, Bill Breitbart en Harvey Chochinov.
Vooral het recente werk van de Canadese psychiater Harvey Chochinov is opmerke-
lijk omdat hij zijn aandacht voor zingeving opgebouwd heeft rond het begrip waar-
digheid. Daarmee sluit hij aan bij de grote aandacht die dit begrip de laatste jaren
internationaal heeft. Chochinov ontwikkelde eerst een ‘dignity therapy’: een korte
interventie waarin een patiént centrale waarden uit zijn levensverhaal bevestigd
krijgt (Chochinov, 2002; 2005). Vervolgens heeft hij zich gericht op het bevorderen
van een cultuur van compassie en respect binnen de gezondheidszorg (www.
dignityincare.ca). In beide staat het inzicht centraal dat de ervaring van waardigheid
bevorderd kan worden door de wijze waarop mensen persoonlijke aandacht krijgen
in de zorg. Met de toepassing op therapeutische effectiviteit verbindt hij ethische
waarden met zingeving en kwaliteit van zorg. De verbinding die hij maakt tussen
waardigheid in relatie tot het individuele zelf, het relationele zelf en het maatschap-
pelijke zelf, wordt in toenemende mate gevolgd in actueel onderzoek. Verder onder-
zoek zou kunnen blootleggen hoe deze verbinding tussen identiteit en zingeving in
de zorg er concreet uitziet, zodat patiénten en zorgprofessionals gesteund worden in
de omgang met hun situatie.

Kwaliteit van zorg

Het werk van Harvey Chochinov overlapt met een vijfde insteek: de vernieuwingen
binnen de gezondheidszorg die afkomstig zijn vanuit organisatie- en management-
perspectief. De vernieuwingen waar het hier om gaat zijn grotendeels ontwikkeld
vanuit een bijdrage aan de verbetering van kwaliteit van zorg. In de afgelopen jaren
zijn verschillende vernieuwende concepten geintroduceerd in Nederland, zoals
Planetree (zie intiatiefbeschrijving Planetree, red.), Fred Lee, Magneetziekenhuizen en
Lief Ziekenhuis. Deze en vele andere benaderingen proberen steeds weer de persoon
van de patiént centraal te stellen in een systeem dat zo complex geworden is dat de
menselijkheid dreigt te verdwijnen. Dergelijke ontwikkelingen staan in directe verbin-
ding met de aandacht voor een helende omgeving (healing environment) en aandacht
voor de architectuur van ziekenhuizen (Wagenaar et al., 2006).

Ook hier komen verschillende dimensies van zingeving bij elkaar: de esthetische
dimensie van omgevingen wordt verbonden met een ethisch commitment de patiént
centraal te stellen en menselijkheid te bevorderen. Omdat gezondheid de gehele
persoon betreft, staat de gedachte centraal dat in de zorg deze gehele persoon aan-
gesproken dient te worden. Dikwijls speelt ook de verbinding met de institutionele
identiteit van de zorginstelling een rol, aangezien de instelling hieraan een positief en
wervend imago wenst/hoopt/beoogt te ontlenen.Verder onderzoek in deze richting
zou zich kunnen richten op de plaats van zingeving in de verschillende concepten die
beloven kwaliteit van zorg te verbeteren.
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De bijdrage van de ethiek

Volgens de definitie van zingeving die we hier hanteren, is ethiek één van haar vier
dimensies, en wel de dimensie die zich richt op waarden, normen en verantwoord
handelen. Terwijl zingeving dus altijd op een of andere wijze moraliteit omvat, geldt
dit andersom niet. Ethiek in de gezondheidszorg kent een veelheid van benaderingen
en niet iedere benadering is evenzeer geinteresseerd in levensvragen, doelen en de
betekenis van handelingen en gebeurtenissen. Naarmate ethische benaderingen
meer procedureel zijn en dichter tegen het juridische aanliggen — bijvoorbeeld om een
gesprek over incompatibele levensbeschouwelijke achtergronden te vermijden - zal
zingeving minder een plaats hebben.

Wanneer we echter kijken naar de plaats van ethiek op de werkvloer, blijkt moreel
beraad voor zorgverleners wel degelijk een gelegenheid te zijn om te reflecteren op de
betekenis van wat zich voordoet in zorgpraktijken. Of de gespreksmethodes nu meer
oplossingsgericht zijn (zoals het Utrechts stappenplan of de dilemmamethode), of
meer op reflectie en zelfverstaan gericht (zoals de hermeneutische methode en het
socratisch gesprek)',de meerwaarde van moreel beraad bestaat er voor veel zorgver-
leners uit een verbinding te kunnen maken tussen werk en levensvisie. Daarmee raakt
ethiek aan de motivatie en de zorg voor de zorgenden. Dat hier een breed maatschap-
pelijk draagvlak voor is, blijkt ieder jaar weer uit de vele initiatieven die tijdens de
‘Week van de reflectie in de zorg’ georganiseerd worden.

Op beleidsmatig niveau levert ethiek een bijdrage aan reflectie op de waarden van
waaruit een instelling de zorg georganiseerd heeft. Zorgpraktijken bevatten altijd
machtsongelijkheid en relaties van kwetsbaarheid en afhankelijkheid. De stroming
die zorgethiek heet, heeft een grote gevoeligheid voor de politiek-ethische dimensie
van de zorg. Aandacht voor zingeving kan daarin uitdrukkelijk een plaats hebben,
omdat zorg hier wordt opgevat als een menselijke activiteit bij uitstek waaraan zowel
zorggevers als zorgontvangers zin en betekenis ontlenen. Dit kan een nieuw licht wer-
pen op medisch-ethische thema’s waarin een duidelijke zingevingscomponent aan-
wezig is. Thema’s zoals euthanasie, prenatale diagnostiek, abortus of voltooid leven
kunnen in een dergelijke benadering meer aansluiten bij de beleving van patiénten
en zorgverleners.

Tot slot

Gezondheidszorg en zingeving zijn onlosmakelijk met elkaar verbonden. In het brede
spectrum van maatschappelijke terreinen waarop de hernieuwde aandacht voor
zingeving zichtbaar is, vormt het domein van zorg en welzijn een bijzondere uitdaging
om deze intrinsieke verbondenheid verder te onderzoeken. Zorg en welzijn zouden bij
uitstek een plaats kunnen zijn waar zingeving en menselijke waardigheid bevorderd
worden tot welzijn van allen die daarbij betrokken zijn.

1 Erzijnverschillende methoden voor moreel beraad. Sommige zijn ontworpen om systematisch in een aantal
stappen tot een concrete oplossing voor een moreel probleem te komen. Andere zijn meer gericht op inzicht in
de complexiteit en inhoud van centrale begrippen en een beter zicht op de eigen morele vooronderstellingen.
Een overzicht van een aantal methoden voor moreel beraad is te vinden in het boek In gesprek blijven over
goede zorg: Overlegmethoden voor ethiek in de praktijk van Van Dartel en Molewijk (2014).
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Eerder in dit signalement schrijft Machteld Huber (zie essay Huber en Garssen, red.)
over zingeving, gezondheid en welbevinden. Zij beschrijft in haar promotieonderzoek
zes dimensies van gezondheid: lichamelijk, psychisch, sociaal/maatschappelijk, kwali-
teit van leven, dagelijks functioneren en zingeving. De laatste dimensie beschrijft zij
ook wel als spiritueel/existentieel. Eén van de stellingen die zij bij haar promotie ver-
dedigde, was: ‘Zingeving is de sterkste, gezondheidbevorderende kracht in de mens’
(Huber, 2014). In de tekst van Carlo Leget (zie essay Leget, red.) is te lezen hoe de spiri-
tuele dimensie weer een plek aan het veroveren is, ook binnen de gezondheidszorg.
Het is begrijpelijk dat de ontwikkelingen in de palliatieve zorg hierin een belangrijke
rol gespeeld hebben: in de confrontatie met de (nabije) eindigheid van het leven gaan
mensen op zoek naar de ultieme zin en betekenis van hun leven.
Het werk van Kenneth Pargament over de relatie tussen copinggedrag en spiritualiteit
I t t c c C c h t kan dit enerzijds verklaren en anderzijds ook duidelijk maken dat zingeving/spiritua-
n eg ra I e Va n Z I n gEVI n g I n e ZO rg p roce S liteit ook in bredere zin binnen de gezondheidszorg van groot belang kan zijn (Parga-
ment, 1997). Pargament heeft een visie op coping die direct verwijst naar zingeving:
‘het is waar dat we ‘copen’ met stressvolle gebeurtenissen, maar het is net zo waar dat
Door Marie-José Gijsberts ons copinggedrag gericht is op en verwijst naar de waarden die het belangrijkst zijn
voor ons, die ons leven zin geven’. Hij beschouwt daarom zowel coping als spirituali-
teit als processen waarin we op zoek zijn naar betekenis, naar zingeving. Daarnaast
beschrijft hij spirituele coping als:‘alle menselijke copingmogelijkheden die specifiek
gebruikmaken van spirituele hulpbronnen’, zoals iemands levensbeschouwing, dier-
baren met wie je over existentiéle zaken kunt praten, bidden, mediteren, of andere
(persoonlijke) spirituele rituelen. Dit alles kan mensen in verbinding brengen met ‘de
existentiéle laag in zichzelf’ en met de (gezondheidbevorderende) kracht die daarmee
verbonden is. Ook binnen de ‘gewone’ gezondheidszorg, bij niet-levensbedreigende
stressoren zal dit principe van toepassing zijn. Denk hierbij aan: een knieblessure bij
iemand die ontspant na zijn werk door hardlopen, acuut glaucoom bij een piloot voor
wie het nog niet duidelijk is of de blijvende schade gevolgen heeft voor zijn arbeids-
geschiktheid, een scheiding of een kind met downsyndroom. Het betreft existentiéle
vragen die niet direct te maken hebben met palliatieve zorg.

Multidisciplinaire samenwerking rond spiritualiteit en zingeving

Op dit moment is binnen de palliatieve zorg de meeste kennis ontwikkeld op het
gebied van spirituele zorg in de gezondheidszorg. De Richtlijn spirituele zorg (IKNL,
2010) beveelt een multidisciplinaire benadering aan waarin de verschillende discipli-
nes elk hun eigen expertise, rol en taak hebben en de geestelijk verzorger de profes-
sional is met een specifieke opleiding in het verlenen van spirituele zorg. Ook andere
disciplines zoals artsen, verpleegkundigen, psychologen en maatschappelijk werkers
krijgen een rol toebedeeld. Figuur 1 bevat het schema dat in de richtlijn is gepubli-
ceerd en waarin een voorstel wordt geformuleerd voor mogelijke rollen en onderlinge
afstemming van de verschillende disciplines.
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een kwalitatieve studie van Machteld Huber aan dat verpleegkundigen en patiénten

Medisch maatschappelijk vrijwel identieke scores hadden in de beoordeling van het belang van de verschillende
Arts en verpleegkundige werker, psycholoog Geestelijk verzorger dimensies van gezondheid, waaronder zingeving (Huber, 2014). Verpleegkundigen
verdienen op grond van deze bevindingen ogenschijnlijk een stevigere positionering
Primaire focus, ingang Somatisch Psychosociaal Spiritueel binnen de multidisciplinaire samenwerking. In zijn proefschrift ‘Towards nursing com-
en referentiekader petencies in palliative care’ presenteert René van Leeuwen een competentieprofiel
betreffende spirituele zorg voor verpleegkundigen (Van Leeuwen, 2008). Dit profiel
A : Aandacht Luisteren, ondersteunen, Luisteren, ondersteunen, Luisteren, ondersteunen, omvat drie domeinen: zelfhantering, spirituele dimensies van het verplegen en bij-
(altijd) onderkennen, verkennen* : onderkennen, onderkennen, verkennen*, dragen aan kwaliteits- en deskundigheidsbevordering. Het kan nog verder uitgewerkt
verkennen* duiden worden en biedt uitgangspunten om vergelijkbare profielen voor andere disciplines
te ontwikkelen. Mogelijk zijn er ook scholingen te ontwikkelen voor informele zorg-
B : Begeleiding Zoektocht volgen, Zoektocht volgen, Zoektocht volgen verleners en patiénten zelf.
(op verzoek van patiént) doorverwijzen, doorverwijzen (), (<) doorverwijzen, (Representeren)
in kaart brengen* in kaart brengen* in kaart brengen*, en verbinden Spirituele zorg in de eerste lijn, ziekenhuis, verpleeghuis
interpreteren en wegen* De Belg Vermandere (Vermandere, 2014) en de Amerikaan Hebert (Hebert et al., 2001)
publiceerden over de situatie in hun eigen land. Hoe wordt spirituele zorg in Neder-
C : Crisisinterventie Signaleren, doorverwijzen : Onderkennen, Onderkennen, land op dit moment vorm gegeven? Kijkend naar de verschillende settingsis erin
(indien aangewezen) begeleiden, begeleiden, ons land nog weinig bekend over de ondersteuning in de eerste lijn. Hier is verdere
behandelen, soms: behandelen, kennisontwikkeling nodig. In een interview deed Machteld Huber een oproep tot
doorverwijzen () (¢) doorverwijzen, ‘meer zingeving in de spreekkamer’. Zij verwees daarmee naar haar proefschrift en
interpreteren en wegen* de kansen die de huidige veranderingen binnen het Nederlandse zorgsysteem hierbij
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Figuur 1 Vormen van spirituele zorg in de Richtlijn spirituele zorg (publicatie LKNG, Kun je uit de
hemel vallen, december 2001)

* Zie (diagnostische) instrumenten in hoofdstuk Diagnostiek van de richtlijn (pag.10-12).

Van alle disciplines die bij de patiént betrokken zijn, wordt verwacht dat zij in staat
zijn tot ‘het in kaart brengen van de situatie van de patiént met betrekking tot spiri-
tuele zorg’, waaronder de levensovertuiging en ‘waarden’ van de patiént, spirituele
bronnen van kracht, hoop, evenals de spirituele nood van de patiént. Beschikbare
screeningsinstrumenten die de richtlijn aanhaalt zijn: het ‘FICA-instrument’ (meest
gebruikt) en de vijf vragen van het ‘ars moriendi’-model (kunst van het sterven). Het
is voorstelbaar dat het gebruik van deze instrumenten met vragen als: ‘Wat houdt u
in het bijzonder bezig op dit moment? Wat geeft uw leven zin? Waar had u steun
aan in moeilijke situaties? Wie zou u graag bij u willen hebben?’ ook nuttig kan zijn
bij scholingen van de verschillende disciplines en daarmee bij het integreren van
zingeving in het zorgproces.

De antwoorden kunnen ook zichtbaar maken naar wie een zorgverlener zou kunnen
doorverwijzen als dat nodig is. Dergelijke verkennende vragen kunnen mijns inziens
zeker ook een plaats krijgen binnen niet-levensbedreigende zorgsituaties en patién-
ten ondersteunen in het omgaan met chronische ziekte, traumatische gebeurtenis-
sen en acute zorgproblemen. De beschrijvingen en pijlen in figuur 1 laten het belang
zien van bekend zijn met elkaars expertise. Dit is een voorwaarde om goed te kunnen
samenwerken, ook rond vragen op het gebied van zingeving. Onderzoek laat echter
zien dat verschillende disciplines in de praktijk vaak subculturen met een eigen taal
vormen. Dit werkt belemmerend op de multidisciplinaire samenwerking (Gijsberts,
2013; 2015A). Verder onderzoek naar best practices is nodig om deze samenwerking
te verbeteren en de geestelijk verzorgers een integraal onderdeel te maken van het
team (Gijsberts, 2015B).

De primaire focus van arts en verpleegkundige worden in figuur 1 onder somatisch
geplaatst. Recent onderzoek in Nederland toont echter dat verpleegkundigen/zie-
kenverzorgenden sterke affiniteit hebben met het signaleren van en omgaan met
vragen van patiénten op spiritueel/existentieel gebied (Gijsberts, 2013). Verder toonde
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bieden (Huber, 2015).

Door het verplaatsen van de regie van de zorg naar de gemeentes ontstaan mogelijk-
heden om de zorg persoonlijker te maken. Dit is een ontwikkeling waarin zij het con-
cept positieve gezondheid goed vindt passen. In Nederland is wel onderzoek gedaan
naar spirituele zorg in het ziekenhuis en in verpleeghuizen. Ik geef twee voorbeelden
in de ziekenhuissetting. Ten eerste: het gebruik van het ‘ars moriendi’-model aan het
ziekbed van patiénten in het Rijnstate Ziekenhuis in Arnhem, onderzocht/ontwikkeld
door Jacques Voskuilen, verpleegkundig specialist,in samenwerking met Joep Douma,
internist-oncoloog (Voskuilen, 2012). Kernbegrip in dit model is innerlijke ruimte.
Spirituele zorg is erop gericht deze innerlijke ruimte te herstellen of te vergroten,
zodat in alle rust en vrijheid levensvragen van alle kanten bekeken kunnen worden
(IKNL, 2010). Diepte-interviews met patiénten in de palliatieve fase lieten positieve
resultaten zien bij het omgaan met de thema’s afscheid, lijden, schuld en hoop. Ten
tweede werken geestelijk verzorgers in het VUmc met een spirituele autobiografie
voor patiénten'. Patiénten schrijven hun spirituele autobiografie om inzicht te krijgen
in hun eigen geestelijke groei. Ze doen daarvoor thuis schrijfopdrachten die zij later in
groepsverband delen met medepatiénten. Er loopt een pilotstudie bij het VUmc Can-
cer Center Amsterdam naar het effect van het methodisch schrijven van de spirituele
biografie op de persoonlijke levensoriéntatie en veerkracht van patiénten (primaire
uitkomstmaten) en het psychologisch welzijn, coping en kwaliteit van leven. Resulta-
ten uit die studie zouden aanleiding kunnen zijn om de spirituele autobiografie ook
aan te bieden aan patiénten met een andere terminale aandoening, of een chronische
ziekte.

In de Verenigde Staten zijn het overigens vooral de psychiaters die zich profileren in
het ondersteunen van patiénten met vragen op spiritueel gebied. Denk daarbij aan
dignity therapy, ontwikkeld door Harvey Max Chochinov (Chochinov et al., 2012). Dit

is een therapie, waarbij patiénten ondersteund worden om hun levensverhaal te
beschrijven en wat zij hierin beschouwen als hun geestelijke nalatenschap voor hun
dierbaren.

Of meaning-centred group therapy van William Breitbart (Applebaum et al., 2015)
gericht op het verlichten van existentiéle nood en het bevorderen van spiritueel wel-
bevinden. Zoals het werken met de spirituele autobiografie aan het VUmc (Hebert

et al.,2001) laat zien, lijken de Amerikaanse interventies ook in de Nederlandse cul-
tuur toepasbaar, waarschijnlijk omdat ze zich minder op religieuze aspecten focussen,
maar wel op zingeving.
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In Nederlandse verpleeghuizen bestaan op zich gunstige voorwaarden voor multi-
disciplinaire samenwerking rond zingevingsvragen, omdat er vaste multidisciplinaire
teams zijn met artsen, psychologen en geestelijk verzorgers. Helaas heeft onderzoek
dit nog niet zichtbaar gemaakt. Twee recente onderzoeken lieten zien dat geestelijk
verzorgers zich in samenwerkingen vaak beroepen op hun beroepsgeheim, zodat
mogelijk relevante informatie niet met andere betrokken disciplines werd gedeeld
(Gijsbert et al., 2013; 2015). Nader (participerendobservatie)onderzoek binnen een
setting die goede multidisciplinaire samenwerking heeft rond zingevingsvragen kan
uitmonden in aanbevelingen om deze samenwerking te verbeteren.

Hoe kunnen we professionals in de gezondheidszorg ondersteunen in het spreken
met patiénten over spiritualiteit en zingevingsvragen?

Elders in dit signalement geeft René van Leeuwen specifieke informatie over onder-
wijs en scholing op dit gebied (zie essay Van Leeuwen, red.). Er is zeker nog werk te
doen om de Richtlijn spirituele zorg in de palliatieve zorg en daarbuiten te imple-
menteren en de daarvoor benodigde scholingsprogramma’s te ontwikkelen. Een
belangrijke voorwaarde voor verdere implementatie is de normalisatie van het voeren
van gesprekken over spiritualiteit en zingeving in de spreekkamer en het volgen van
scholingen daarin. Opleidingen op (para)medisch gebied zijn tot nu toe toch vooral
gericht op pathogenese (het ontstaan van de ziekte) in plaats van salutogenese (hoe
ondersteunen we gezondmakende krachten), een thema dat nadrukkelijk in het werk
van Machteld Huber naar voren komt. Het vereist de komende jaren omdenken op
vele niveaus in de gezondheidszorg om tot een betere balans in de aandacht voor
deze twee stromingen te komen. Dat richt de aandacht naast de ziekte ook op de
persoon van de patiént en de ondersteuning die hij/zij nodig heeft in het zoeken
naar krachtbronnen en zingevingsbeleving.

Twee recente buitenlandse onderzoeken binnen de huisartsenpraktijk, in Belgié
(Vermandere, 2014) en de Verenigde Staten (Hebert et al., 2001), laten zien dat patién-
ten graag over vragen op het gebied van spiritualiteit en zingeving willen praten met
hun behandelend arts. Patiénten vinden het belangrijk dat artsen hen vragen naar
hun manier van spirituele coping en hun hulpbronnen daarbij. Er kwam ook uit dat
een gesprek tussen arts en patiént over spirituele vragen tot een passender medisch
advies en zelfs tot verandering in medische besluitvorming en advance care planning
kan leiden. Ook gaven patiénten aan dat dit veel te weinig gebeurt. (Inter)nationaal
onderzoek laat zien dat artsen zich onvoldoende toegerust voelen voor dit soort
gesprekken en er naar hun idee te weinig tijd voor hebben. Daarom bespreken ze het
vaak niet met hun patiénten (Gijsberts et al., 2015; Chibnall et al., 2004). De ontbre-
kende kennis is volgens onderzoeken aan te vullen met scholingen.

Het is mij tot slot opgevallen dat in de Verenigde Staten aandacht voor spiritualiteit in
medische curricula heel gewoon is, zoals onderzoek van Harald Koenig (Koenig et al.,
2010) ook laat zien: in een vragenlijstonderzoek gaf go procent van de respondenten
(decanen van universiteiten) aan dat hun medische faculteit een curriculum had over
spiritualiteit en gezondheidszorg. Ook organiseert de George Washington University
in Washington jaarlijks een driedaags Summer Institute aan het George Washington
Institute for Spirituality and Health® Naast lezingen van gerenommeerde weten-
schappers en professionals organiseert het werkgroepen om professionals gelegen-
heid te bieden te oefenen in multidisciplinair samenwerken rond de vragen van
patiént-acteurs op het gebied van de dimensies van palliatieve zorg, waaronder

de spirituele dimensie. Dit was mijn eerste ervaring in scholing in échte multidiscipli-
naire samenwerking op dit vlak. Deze vorm acht ik erg geschikt voor implementatie
in de Nederlandse gezondheidszorg.

1 Cursus spirituele biografie: www.yumc.nl/afdelingen/over-vumc/nieuws/2196011
2 GWIS Summer Institute: smhs.gwu.edu/gwish
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Zorg voor zingeving: je hebt het of je hebt het niet. In de discussie over aandacht voor
zingeving door zorgprofessionals verdedigen sommigen deze stelling. Zij stellen dan
dat het wel of niet aandacht hebben voor de zingevingsproblemen van de patiént
afhangt van de zorgverlener die deze toevallig treft. Voorwaarde is, zo stelt men, dat
er sprake moet zijn van een persoonlijke (levensbeschouwelijke) klik tussen patiént
en zorgverlener. Deze stelling kan voor zorgverleners een legitimatie zijn om de zin-
gevingsbehoeften en/of -problemen te vermijden. In de praktijk van de zorgverlening
blijkt dat ook het geval te zijn. Zorg voor zingeving moet echter niet afhankelijk zijn
van toevalsfactoren, maar integraal deel uitmaken van goede zorg. In verschillende
bijdragen in dit signalement is de relevantie daarvan duidelijk gemaakt. Deze inte-
grale verankering vraagt dan wel om bekwaamheid van zorgverleners. De vraag is wat
die bekwaamheid moet inhouden en hoe daar in het gezondheidszorgonderwijs aan
ZO rg VOO r Z i n gevi n g . gewerkt kan worden. Dit is een aanzet tot een antwoord op die vragen.
Zingeving hoort erbij

c = c Patiénten en cliénten kunnen in hun ziekte- en behandelproces zodanig geconfron-
ba S I S be kwa a m h e I d Ve re I St teerd worden met zingevingsproblemen, dat aandacht daarvoor in de zorgverlening

van belang is. In andere bijdragen in dit signalement is de incidentie van deze the-

Door René van Leeuwen matiek naar voren gebracht. In de actuele discussie over een nieuwe definitie van
gezondheid worden zingeving en spiritualiteit expliciet genoemd als één van de
dimensies van gezondheid (Huber, 2014). Het kan nodig zijn om hiervoor aandacht te
hebben in het multidisciplinaire besluitvormingsproces tussen patiént en zorgverle-
ners en in de uitvoering van de zorgverlening. Verschillende factoren zorgen er echter
voor dat structurele en geintegreerde aandacht voor dit aspect in de zorgverlening
vaak nog ontbreekt (McSherry, 2000). Het ontbreekt aan beleidsmatige en organi-
satorische inbedding en aan deskundigheid bij specifieke groepen zorgverleners. De
Richtlijn spirituele zorg, waar in in andere bijdragen (die van Leget en Gijsberts, red.)
in dit signalement aan is gerefereerd, vormt een goede inhoudelijke basis voor een
beleidsmatige en geintegreerde inbedding van spirituele zorg in de praktijk (IKNL,
2010). Deze richtlijn is nu nog ontwikkeld voor de palliatieve zorg, maar kan als basis
dienen voor verdere uitwerking in andere sectoren van de gezondheidszorg zoals de
geestelijke gezondheidzorg, waar zingeving een dimensie is in de zorgverlening
(Verhagen & Van Meegen, 2012).
De richtlijn maakt duidelijk dat zorg voor zingeving verleend kan worden in de vorm
van aandacht, begeleiding en crisisinterventie. Hiermee geeft men verschillende
deskundigheidsniveaus aan. Aan deze verschillende niveaus werken verschillende
zorgprofessionals. Bij aandacht en (basale) begeleiding gaat het om zorg voor zin-
geving binnen een breder kader van professioneel handelen, zoals dat van artsen,
verpleegkundigen, paramedici en sociaal werkers. Bij specialistische begeleiding en
crisisinterventie gaat het om specialisten, zoals geestelijk verzorgers en psychothe-
rapeuten. Laatstgenoemden zijn daarvoor specifiek opgeleid en functioneren in een
multidisciplinair verband als experts.
De richtlijn maakt expliciet duidelijk dat zorg voor zingeving ook behoort tot het
professionele werkkader van de niet-specialistische zorgverleners op dit gebied, zoals
artsen, verpleegkundigen, paramedici en sociaal werkers. In het vervolg van deze bij-
drage zoom ik verder in op de vorming en scholing van deze groep. In de praktijk blijkt
dat voor veel van deze zorgverleners de zorg voor zingeving nog geen geintegreerd
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onderdeel is van hun professionele handelen (Steemers-Winkoop, 2014;

Bouwer & De Haar, 2010; Van Leeuwen & Schep-Akkerman, 2009). Hierbij spelen
persoonlijke en professionele factoren een rol. Er kan sprake zijn van een persoonlijke
weerstand bij zorgverleners, die zich uit in het vermijden van een gesprek over zin-
geving. Hierbij speelt de eigen opvatting en overtuiging over zingeving en de daaraan
verwante begrippen als levensbeschouwing, spiritualiteit en religie een rol. Naast
deze persoonlijke weerstand kan er sprake zijn van een professionele handelings-
verlegenheid, waarbij zorgverleners niet weten wat hun rol is en zich afvragen hoe
ze moeten reageren op zingevingsvragen van patiénten. Deze persoonlijke en pro-
fessionele factoren kunnen er in de praktijk toe leiden dat zorgverleners aandacht
voor zingeving vermijden.

Zingevingsbekwaamheid

Het hanteren van de genoemde persoonlijke en professionele factoren vraagt om
specifieke aandacht in vorming en scholing van zorgverleners. Om tot adequate
scholingsprogramma’s te komen moet eerst de vraag beantwoord worden waaruit de
bekwaamheid van zorgverleners moet bestaan. In dit verband wordt in de literatuur
gesproken over zingevings- of spirituele competenties. Onderzoek daarnaar staat nog
in de kinderschoenen en is vaak nog monodisciplinair van aard. Deze studies geven
wel richting en er kan uit afgeleid worden dat een drietal basisbekwaamheden van
belang zijn (Van Leeuwen et al., 2009; Kelly, 2012): persoonlijke, praktische en beleids-
bekwaamheid.

Persoonlijke bekwaamheid

Hierbij gaat het om de ontwikkeling van een professionele attitude van de zorgver-
lener ten opzichte van de zingevingsproblematiek van de patiént. Het betreft een
proces van persoonlijke bewustwording door middel van reflectieve en communica-
tieve vaardigheden. Omgaan met zingevingsproblematiek van de patiént vraagt kun-
nen luisteren naar diens verhaal en afstemmen op diens waarden en overtuigingen
en daarbij ook bewustwording van de invloed van de eigen waarden. Ethiek speelt
hierbij ook een rol. Hoe wordt omgegaan met thema’s als macht en (ten onrechte)
vermijden of opdringen van zorg voor zingeving. Zingeving speelt een belangrijke rol
in situaties waarin er medisch gesproken geen antwoorden of oplossingen meer zijn.
Professionals worden naast persoonlijke grenzen ook geconfronteerd met professio-
nele grenzen. Dit kan gevoelens van onmacht oproepen, die geduid kunnen worden
als zingevingsvragen van de professional. Het is belangrijk dat zorgprofessionals deze
persoonlijke aspecten leren hanteren in relatie tot zorgvragers en in samenwerkings-
verbanden.

Praktische bekwaamheid

Hierbij gaat het om de inbedding van de aandacht voor zingevingsproblematiek in
het methodische zorgproces. In het proces van gezamenlijke besluitvorming tussen
zorgverlener en patiént (shared decision making) zal de zorgverlener, waar relevant,
de zingevingsproblematiek moeten kunnen herkennen en verkennen, waar nodig de
patiént ondersteuning kunnen bieden en adequaat moeten kunnen verwijzen. In de
verschillende fasen van het zorgproces vraagt dit om specifiek handelen (afnemen
anamnese/intake, planning, uitvoering en evaluatie van zorg in een multiprofessio-
neel kader). Bij deze praktische bekwaamheid is er de valkuil dat zorgverleners ver-
vallen in een instrumentele manier van werken. Belangrijk is dat zij leren te werken
vanuit een benadering van presentie en niet (altijd) vanuit een probleemoplossende
benadering (Baart, 2001). Zorg voor spiritualiteit en spirituele behoeften vraagt pri-
mair om een houding van aandacht en luisteren. Aandacht in onderwijsprogramma’s
voor deze aspecten van communicatie is belangrijk.

Beleidsmatige bekwaamheid
Dit vraagt van zorgverleners dat zij het belang van aandacht voor zingevingsproble-
matiek kunnen betrekken bij beleidsvorming, kwaliteitszorg en deskundigheids-
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bevordering in de zorginstelling. Het gaat hierbij om de visie op zorg en de vertaling
daarvan in de praktijk. Van zorgverleners mag men verwachten dat zij ook een visie
hebben op zorg voor zingeving (spirituele zorg) in het licht van de hedendaagse
gezondheidszorg. De door zorgverleners ervaren schaarste in de zorg (geld, personeel)
stelt hen voor de uitdaging om een antwoord te vinden op te vraag hoe binnen die
context zorg voor zingeving realiseerbaar is. Beroepsethische vragen kunnen hierbij
ook aan de orde zijn.

Deze bekwaamheidsgebieden geven in essentie weer wat er van zorgverleners
verwacht mag worden, op basis van wat er tot nu toe vanuit de literatuur bekend

is. Hierbij kunnen we kanttekeningen plaatsen. In de eerste plaats betreft het hier
bekwaamheden die zijn beschreven op basis van beperkt onderzoek. Op basis van
deze kennis moet er verder gewerkt worden aan het realiseren van brede consensus
over bekwaamheden van zorgprofessionals in de context van de Nederlandse gezond-
heidszorg.Ten tweede zijn de beschreven bekwaamheden generiek geformuleerd

en is er geen uitwerking gemaakt voor specifieke professionele disciplines. Moet

er bijvoorbeeld een onderscheid gemaakt worden in bekwaamheid van artsen en
verpleegkundigen? Onderzoek naar de inhoud van een zingevingsbekwaamheid is
gewenst, waarbij men moet kijken naar generieke en disciplinespecifieke aspecten
van bekwaambheid.

Vorming en scholing

Op basis van de bekwaamheidseisen kan men werken aan een vormings- en scho-
lingsprogramma voor zorgverleners dat zich richt op een zingevingsbekwaamheid.

In Nederland bestaat geen landelijk vastgesteld leerplan op dit gebied voor artsen,
verpleegkundigen, paramedici en sociaal werkers. In de internationale context is er
over het medisch en het verpleegkundig onderwijs het één en ander beschreven. In de
literatuur daarover spreekt men over spiritual care education. Uit reviewstudies naar
onderzoeken over onderwijsprogramma’s blijkt dat het onderzoek op dit gebied nog
beperkt plaatsvindt en vooral wordt uitgevoerd in de Verenigde Staten en in mindere
mate in Europa (Luchetti, Luchetti, & Puchalski, 2012; Lewinson, McSherry, & Kevern,
2015). De kennis uit die studies is niet één op één over te nemen in leerplannen in

het Nederlandse gezondheidszorgonderwijs. In scholingsprogramma’s spelen contex-
tuele en culturele aspecten een belangrijke rol. Onderzoek naar de specifieke inhoud
van onderwijsprogramma’s in Nederland is noodzakelijk.

Uit de medische studies komt naar voren dat bij een meerderheid van de opleidingen
in de USA spiritual care een onderdeel is van het curriculum. Uit deze studies blijkt ver-
der dat het onderwijs de studenten helpt te vragen naar zingeving in de anamnese,
dat studenten vinden dat hun relatie met de patiént er positief door wordt beinvloed,
zij meer begrijpen van de relatie tussen zingeving en gezondheid en dat het onderwijs
hen aanzet tot zelfreflectie over hun eigen rol op dit gebied in de zorgrelatie met de
patiént. Het onderwijs vindt plaatst in uiteenlopende sectoren van de gezondheids-
zorg (onder andere palliatieve zorg, ziekenhuis, psychiatrie en huisartspraktijk). Ook
geven respondenten aan dat hun werktevredenheid is toegenomen door dit onder-
wijs. De studies zeggen weinig over gebruikte onderwijsmethoden. Uit studies die zijn
uitgevoerd in Engeland, blijkt er onder artsen scepsis over dit onderwerp te bestaan,
waardoor zij een barriere ervaren om met patiénten over zingeving te spreken. Hieruit
blijkt dat de persoonlijke houding van de zorgverlener ten opzichte van deze thema-
tiek bepalend is voor het wel of niet aandacht geven aan zingeving. Persoonlijke
barriéres van zorgverleners en de effecten daarvan op de zorgverlening moeten ook
onderwerp van onderzoek zijn Nederland. In scholing dienen deze barriéres expliciet
aan de orde te komen.

Uit de verpleegkundige studies blijkt dat verpleegkundigen zingeving als een onbetwist
aspect erkennen van holistische verpleegkundige zorg. Verpleegkundigen zijn zich
bewust van hun rol in dat verband. De studies benadrukken het belang van onderwijs
op dit gebied. De studies tonen aan dat studenten meer inzicht hebben gekregen in
het concept spirituality en dat ze meer zicht hebben gekregen op hoe ze aandacht kun-
nen geven aan zingeving in de praktijk van alledag en ook geven zij aan dat het onder-
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wijs hen heeft aangezet tot zelfreflectie. Uit deze studies blijkt ook dat leren in de
praktijk een belangrijk instrument is om de bekwaamheid op dit gebied te bevorderen.
Daarbij wordt ook het belang van een interprofessionele benadering benadrukt.
Een studie binnen het sociale domein toont de relevantie van de thematiek aan.
Verdere ontwikkeling van onderwijs, praktijk en onderzoek wordt aanbevolen
(Nelson-Becker & Sullivan, 2012). Het streven naar een participatiesamenleving laat
behoeftes en problemen zien die in verband staan met zingeving. Religieus extre-
misme is een probleem voor de jeugdzorg geworden, gemeenten en sociale wijk-
teams worden geconfronteerd met toenemende eenzaamheid onder burgers en

er is een toenemende behoefte aan vrijwilligers en mantelzorgers die betrokken
willen zijn bij de zorg voor cliénten.

Ondanks dat de kennis over het onderwijs in Nederland op dit gebied en de effec-
ten daarvan nog niet systematisch in kaart zijn gebracht, zijn er al wel initiatieven
die richting geven aan scholings- en vormingsprogramma’s (Mulder & Snoek, 2012;
Vosselman & Van Hout, 2013; Hogeschool Viaa, Kiesopmaat). Interessant is de vraag
wat het effect is van deze methodieken. Hierbij is de vraag naar de inrichting van
het onderwijs ook van belang. Welke inhoud leent zich voor het initiéle onderwijs en
welke voor het vervolgonderwijs? Leent deze thematiek zich voor modulair of voor
integratief onderwijs? De ontwikkeling van kennis over effectief onderwijs moet
onderwerp zijn van onderzoek.

Kennisontwikkeling

Aandacht voor zingevingsproblematiek van patiénten vraagt deskundigheid van

zorgverleners. Bij de experts op het gebied van zingeving mag men die deskundigheid

veronderstellen. Een integrale aandacht voor zingeving in zorgprocessen vraagt ook
wat van andere zorgverleners. Zij hebben vaak de eerste contacten met de patiént

en kunnen gezien worden als de zingevingspoortwachters. Zij luisteren, zijn present,

signaleren, begeleiden en verwijzen. Een basiskwalificatie zoals in het voorgaande

omschreven mag en moet van elke zorgverlener verwacht worden. Kennisontwikke-
ling moet zich richten op de persoon van de zorgprofessional, de aandacht voor zinge-
ving in het methodisch zorgproces en de bijdrage die zorgprofessionals op dit gebied
leveren aan de ontwikkeling van kwaliteitsbeleid van zorginstellingen. Van daaruit
kan men leerplannen voor het (post)initiéle onderwijs beschrijven en vervolgens

kan men lesmethodes ontwikkelen en evalueren. Bij deze evaluatie moet men vooral

kijken naar effecten in de beroepspraktijk, waarbij het patiénten- en zorgverleners-

perspectief centraal moet staan.

Op basis van het voorgaande beveel ik een onderzoeks- en implementatieagenda aan

voor de ontwikkeling van een basisbekwaamheid zingeving van zorgprofessionals.

Het uitwerken van de agenda vergt financiéle middelen om samenwerking op het

gebied van onderzoek en onderwijs te faciliteren. ZonMw kan hierin een codrdine-

rende rol spelen. De onderzoeks- en implementatieagenda moet de realisatie van de
volgende doelstellingen beogen:

1 Bereik met relevante stakeholders consensus over een multiprofessionele beschrij-
ving van basisbekwaamheden van zorgverleners op het gebied van zorg voor
zingeving, waarbij (zo nodig) onderscheid is voor generieke en (discipline)speci-
fieke bekwaamheden.

2 Beschrijf op basis van de vastgestelde bekwaamheden relevante onderdelen over
zorg voor zingeving voor de leerplannen van het (post)initiéle onderwijs van zorg-
verleners en de wijze waarop deze in het curriculum kunnen worden verwerkt.

3 Ontwikkel lesmethoden/onderwijsprogramma’s zodat (aankomende) zorgprofes-
sionals de vereiste basisbekwaamheden kunnen aanleren.

4 Onderzoek wat de effecten van dergelijke onderwijsprogramma’s zijn op de
bekwaamheid van zorgverleners en de kwaliteit van de zorgverlening in de
praktijk.
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ratient. DOOF te informeren naar de
(gevolgen van de) beleving van

de ongemakken en problemen die
de patiént ervaart door zijn ziekte
en/of gebrek, en daar begrip voor
te tonen.’

1 www.nes.scot.nhs.uk/
media/3689/Spiritual-Care-in-
NHS-Scotland-HD-2002.pdf

2 www.nes.scot.nhs.uk/
education-and-training/by-discipline/
spiritual-care.aspx

3 www.nes.scot.nhs.uk/
media/3688/Spiritual-Car-%20and-
Chaplaincy.pdf

INITIATIEVEN

Zingeving in de zorg in Schotland

Internationaal gezien loopt Nederland —ondanks de vele mooie
voorbeelden in dit signalement — niet voorop in de aandacht
voor zingeving in de zorg. De VS en ook een aantal Europese
landen heeft al veel langer en intensiever een focus op zin-
geving. De National Health Service (NHS) van Schotland kan

op het gebied van integratie van zingeving in de zorg mogelijk
als inspiratie dienen.

In 2009 publiceerde de NHS Scotland het document Spiritual care matters. An intro-
ductory resource for all NHS Scotland staff. Deze learning resource is ontwikkeld om
zowel werknemers van NHS Scotland kennis te laten maken met het onderwerp
Spiritual Care, als diegenen die hierover onderwijzen te ondersteunen. Het document
beschrijft uitgebreid de rol van de spirituele zorg binnen de NHS. Er wordt gesteld dat
het verlenen van spirituele zorg door zorgprofessionals de essentie van hun werk is.
Het bevordert het genezingsproces in de breedste zin van het woord en is van belang
voor alle partijen, zowel de ontvanger als de gever van deze vorm van zorg.

Integratie in zorg

Al aan het begin van deze eeuw werd vanuit de Schotse overheid de implementatie
van wet- en regelgeving omtrent spiritual care actief opgepakt. Naar aanleiding van
een rapport dat door de Werkgroep Spiritual Care in the NHS is opgesteld, werden
NHS-directies verplicht om spiritual care-beleid te ontwikkelen en te implementeren
overeenkomstig een uitgevaardigde richtlijn'. De zorg diende op maat gemaakt te zijn
voor de lokale bevolking. Een belangrijk instrument voor de integratie van spiritual
care is de bijzondere gezondheidsdirectie NHS Education for Scotland Quality Educa-
tion for a Healthier Scotland. Deze afdeling is verantwoordelijk voor het ontwikkelen
en aanbieden van onderwijs en trainingen voor de Schotse NHS-zorgverleners.
Spiritual care is daarin een zelfstandige discipline2.

Relatie met gezondheidszorg

In de gereviseerde richtlijn over Spiritual Care in the NHS in Scotland 2008 is de
relatie van spiritual care met gezondheidszorg als volgt beschreven: ‘Onder de basale
spirituele behoeften waaraan aandacht besteed kan worden in de normale, dagelijkse
activiteiten van de gezondheidszorg vallen:

— de behoefte om liefde te geven en te ontvangen;

— de behoefte om begrepen te worden;

— de behoefte om gewaardeerd te worden als mens;

— de behoefte aan vergeving, hoop en vertrouwen;

— de behoefte om opvattingen en waarden te exploreren;

— de behoefte om gevoelens oprecht te uiten;

— de behoefte om een doel en betekenis in het leven te vinden.

Meer informatie: Spiritual Care Matters:
www.nes.scot.nhs.uk/media/3723/spiritualcaremattersfinal.pdf
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PATIENTENPERSPECTIEF

Invulling van het patiéntenperspectief

Het patiéntenperspectief is voor ZonMw bij het onderwerp
zingeving in de zorg een aspect dat niet mag ontbreken.

In het signalement heeft ZonMw gekozen hier invulling aan te
geven op een manier die bij de aard van het signalement past.
Daartoe zijn drie gerichte acties uitgezet. Ten eerste is samen-
werking met de NPCF gezocht om via hun Zorgpanel indicatief
inzicht te krijgen of dit onderwerp speelt onder patiénten.

Een dergelijke peiling om inzicht te krijgen in behoeften en
ervaringen van zorgvragers, specifiek op het vlak van zingeving
op deze schaal, is niet eerder uitgevoerd in Nederland (M.J.H.E.
Gijsberts, persoonlijke communicatie, 12 november 2015).

Ten tweede zijn twee leden van de patiéntenadviesraad van de
afdeling Interne geneeskunde van het Radboudumc (PAR-AIG)
geinterviewd over het onderwerp zingeving in de zorg.

Tot slot vond een interview met de inhoudelijk cordinator van
LOC plaats. LOC is een netwerk van mensen die zich betrokken
voelen bij en zich inzetten voor waarde-volle zorg. Duidelijk
wordt dat explicitering van het patiéntenperspectief kan bij-
dragen aan betere kwaliteit van zorg en gezondheid. In het
signalement illustreren diverse quotes van deelnemers aan

de NPCF-peiling hoe zij vinden dat zorgverleners aandacht
aan zingeving kunnen geven en waarom zij het belangrijk
vinden dat zorgverleners hier aandacht aan besteden.
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Samenvatting NPCF-onderzoek
Zingeving in de zorg'

Patiéntenfederatie NPCF heeft onder de leden van haar Zorgpanel
gepeild of zij ‘zingeving in de zorg’ een belangrijk thema vinden en
wat hun behoeften en ervaringen zijn op dit viak.

Bijna 5000 reacties op de vragenlijst geven een goed beeld hoe mensen in het panel over zin-
geving denken. Een kanttekening daarbij is dat het panel niet representatief is voor Nederland.
Het zijn mensen die ervaring met zorg hebben, waardoor ouderen en mensen met een chroni-
sche aandoening oververtegenwoordigd zijn. Echter, deze groep met ervaring in de zorg is in het
kader van het signalement juist heel relevant. Van de deelnemers geeft iets meer dan de helft
(52 procent) aan niet gelovig te zijn. Zingeving moet dan ook breder opgevat worden dan religie,
zoals wij in dit signalement ook doen.

Welke aspecten doen denken aan zingeving?

De openingsvraag luidde: ‘Waar denkt u aan bij zingeving?’ — zonder verdere uitleg over het
begrip. De paneldeelnemers konden daarbij kiezen uit zes aspecten en verrassend was dat zij
vooral kozen voor aspecten die te maken hebben met:

1 Kwaliteit van leven: gelukkig zijn, genieten, lekker in je vel zitten.

2 Lichamelijke aspecten: ziekte, klachten en pijn.

3 Geestelijke aspecten: emoties, veerkracht, zelf regie kunnen voeren.

Andere aspecten (meedoen, dagelijks functioneren en spirituele aspecten) scoren beduidend
minder. Voor het signalement strekt het te ver om te proberen op basis van de peiling te ver-
klaren waarom vooral deze categorieén gekozen werden door de deelnemers of een vergelij-
king te maken met wetenschappelijk onderzoek op dit gebied, zoals dat van Huber (2016).

Om te zorgen dat de paneldeelnemers hetzelfde onder zingeving verstaan, is na de openings-
vraag de volgende toelichting gegeven.‘Met zingeving in de zorg wordt het volgende bedoeld:
een zorgverlener die aandacht heeft voor zingeving kijkt niet alleen naar het medische deel.
Deze zorgverlener heeft ook aandacht voor de mens. Bijvoorbeeld voor de gevolgen van een
ziekte/aandoening voor het leven, hoe mensen omgaan met een ziekte/aandoening of hoe het
leven zinvol ingericht kan worden ondanks een ziekte/aandoening.’

Hoe kunnen zorgverleners bijdragen aan zingeving en waarom is dat belangrijk?

Op een volgende (open) vraag of deelnemers vinden dat zorgverleners hier aan bij kunnen
dragen, antwoordt 82 procent bevestigend. De top drie hoe zorgverleners dat zouden kunnen
doen ziet er als volgt uit:

1 Door te luisteren naar de patiént (26 procent).

2 Door de mens als geheel te beschouw en niet alleen als aandoening (21 procent).

3 Door aandacht te hebben voor de patiént (18 procent).

De mens centraal | ZonMw-signalement over Zingeving in zorg




PATIENTENPERSPECTIEF

52

Bijna de helft van de deelnemers die in 2014 of 2015 bij een zorgverlener is geweest, heeft
ervaring met zorgverleners die aandacht hadden voor zingeving. Hiervan geeft 83 procent aan
het ook belangrijk te vinden dat zorgverleners naast medisch handelen aandacht hebben voor
zingeving. Deelnemers vinden het vooral belangrijk dat zorgverleners aandacht besteden aan
het leren omgaan met de ziekte/aandoening, het verwerken van het hebben van een ziekte/
aandoening en onzekerheid en/of angst. Aan de deelnemers die het belangrijk vinden dat een
zorgverlener naast medisch handelen ook aandacht heeft voor zingeving, is gevraagd waarom
ze dit belangrijk vinden. De drie antwoorden met de hoogste score zijn:

1 Het helpt me om te leren omgaan met mijn ziekte (38 procent).

2 Mijn ziekte heeft een grote invlioed op mijn leven (31 procent).

3 Ik ben meer dan alleen een aandoening (22 procent).

Kortom, deze peiling geeft aan dat er ruimte zit tussen de behoefte van paneldeelnemers wat
betreft aandacht van hun zorgverlener voor zingeving en wat zij in de praktijk ervaren.

Dit terwijl ze het wel belangrijk vinden dat hier aandacht voor is. Over waarom hier aandacht
voor nodig is, zijn de deelnemers redelijk eensluidend: goede zorg is zorg met aandacht voor zin-
geving, want dat helpt hen om ook verder te kunnen met hun leven. Deze bevinding sluit goed
aan bij de nieuwe definitie van gezondheid en de maatschappelijke behoefte aan integrale zorg.
Omdat de peiling een indicatief karakter heeft is, dienen de uitkomsten nader wetenschappelijk
te worden onderbouwd.

1 Hetvolledige rapport is als bijlage bij het signalement opgenomen.

Referentie
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Wederzijdse openheid als
voorwaarde voor goed overleg

De patiéntenadviesraad van de afdeling Interne geneeskunde
(PAR-AIG) denkt mee met de afdeling Interne geneeskunde hoe
deze met kleine stapjes patiéntenparticipatie mogelijk kan maken
en beter kan integreren in het totaal aspect van zorg.‘Het is soms
pionieren en dat merken we ook met z'n allen. We hebben met
elkaar afgesproken dat we niet “met grote stappen, snel thuis”,
doen. Het betrekken van patiénten ziet de PAR-AIG als onderdeel
van een hele cultuurverandering.‘De patiént centraal’, het onder-
nemingsplan van de afdeling, geeft hiervoor de kaders. PAR-AIG-
leden llse van Veen en Joep Welling vinden het logisch dat die
verandering niet altijd en voor iedereen even makkelijk gaat.

In het Radboudumc is er naast de centrale PAR en de PAR-AIG nog een aantal PAR’s actief, waar-
onder op de afdelingen Maag-, Darm- en Leverziekten en Hematologie. Bij Reumatologie is hijin
oprichting. De PAR-AIG ‘van Jan’, zoals Van Veen en Welling toevoegen, functioneert het langst.
Hij is “opgeplopt” vanuit het ondernemingsplan van de afdeling.Jan Smit (zie interview, red.)
heeft daar een echte voortrekkersrol in gepakt.’ De PAR-AIG bestaat uit vrijwilligers die gevraagd
zijn zitting te nemen door hun behandelend specialist. Dit werkt goed en ook nieuwe leden
komen daarom nog steeds via de specialisten.Van Veen en Welling geven aan dat de PAR-AIG
daarvoor kiest,omdat er veel verschillende patiénten op de afdeling behandeld worden.‘De
specialisten weten wie die patiénten zijn en wie er regelmatig bij hun op controle komen.” Door
deze selectie kan juist van mensen die frequent en over een langere periode op de afdeling
komen, de ervaring, kennis en kunde gebruikt worden.‘De aanpak van de specialisten hierin

is stimulerend om onze meerwaarde in te brengen. We krijgen als PAR-AIG zelfs inzage in de
afdelingsplannen’

Die plannen presenteert de afdeling in een jaarplan.Van Veen en Welling zijn zowel te spreken
over de inhoud als de titel van het jaarplan: Heelheid in verbondenheid, daar gaat iets van uit.
Zowel ten aanzien van de patiént, als integraal voor de afdeling.’ Het feit dat de PAR-AIG ook in
het jaarplan verwerkt is, maakt dat de raad zich als vanzelf gehoord en serieus genomen voelt.
‘Het is een volwaardig samenwerkingsverband, dat twee kanten op werkt en dat merken we.
We vinden het leuk om te zien hoe enthousiast de medewerkers van de afdeling zijn.

De waardering van de twee PAR-AIG-leden voor de invulling van hun rol is duidelijk. ‘We krijgen
vertrouwen om mee te lopen in een zogeheten kwaliteitsrondje op de polikliniek en ook in de
kliniek zelf. We hebben het dan over kwetsbare zaken die op dat moment in de schijnwerpers
staan. Of met een vergrootglas in de samenleving bekeken worden, zoals veiligheid. Je ziet
andere punten dan medewerkers. Hoe dat wordt geaccepteerd en wordt meegenomen

in verbeteringen op de afdeling is bijzonder’

Openheid als basisuitgangspunt

‘Openheid van specialisten tijdens bijeenkomsten is een basisuitgangspunt voor een goed
functionerende PAR,’ geven Van Veen en Welling aan.‘Wanneer dat er niet is, gaat het overleg
stokken en ontstaat er een machtstrijd, een soort van onbegrepen overtuigingsdiscussie. Er lekt
energie weg en dan merk je dat de motivatie van patiénten vermindert, en dat is jammer’ Die
openheid moet volgens hen wel wederzijds zijn.‘De patiénten moeten ook vragen durven te
stellen en durven te zeggen wat ze voelen. ledereen heeft een eigen referentiekader en iedereen
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De PAR-AIG-leden en hun motivatie

llse van Veen (39) werkt bij Staatsbosbeheer en doet de
PAR-AIG er als vrijwilligerswerk bij. Ze vindt het werk dat ze
voor de PAR-AIG doet heel interessant. ‘Het geeft mij nieuwe
inzichten welke ontwikkelingen er in de zorg zijn, zeker bij het

Joep Welling (60) is ‘economisch niet meer inzetbaar’. Na een
korte bezinningsperiode besloot hij niet bij de pakken neer te
zitten. Naast zijn activiteiten in de PAR-AIG houdst hij zich bezig
met patiéntenparticipatie; als adviseur, bestuurslid en vrij-

Radboudumc als een van de koplopers in zorgvernieuwing.’
Volgens Van Veen zitten we nog midden in de cultuur-
verandering die nodig is om deze vernieuwingen een plek
in de zorg te geven. ‘Als je ziet hoe lang we erover gedaan
hebben om de structuur die de gezondheidszorg nu heeft
op te bouwen, 60-70 jaar? Moeten we dat dan in 2-3 jaar
of in één kabinetsperiode omgooien? Dat gaat niet.’
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williger bij nationale en internationale patiéntenorganisaties
op het gebied van auto-immuunziekten. Verder ondersteunt hij
het internationale project SPIN (scleroderma patientcentered
intervention network) - www.spinsclero.com.

Dat gaat dit jaar in NL van start om 2500 patiénten te betrekken
in wetenschappelijk onderzoek. Welling: ‘Ik zie dat er steeds
vaker wetenschappelijke bewijsvorming nodig is om niet-
farmaceutische behandelingen waarvan patiénten met
systeemsclerose wel aangeven er baat bij te hebben, zoals
fysio- en ergotherapie, in de verzekeringspakketten te houden.’

heeft andere gevoelens.” Humor en zelfspot werken daarbij heel goed als blijk van vertrouwen,
merken Van Veen en Welling op.‘Dan is het ook geen probleem om in een bijeenkomst een keer
van de soms — bij medisch inhoudelijke zaken — automatische rangorde specialist-patiént af te
stappen en een ander onderwerp duidelijk naar voren te brengen.’ Een vraag die de PAR-AIG in
dat kader bijvoorbeeld aan specialisten stelt, kan gaan over hoe zij zich bij bepaalde ontwik-
kelingen voelen. De ervaring van de PAR-AIG leert dat door een eerlijk antwoord er dingen op
tafel komen, zoals zorgen en verwachtingen die bij de zorgverleners leven, de druk die op hun
schouders leunt en frustraties die zij kunnen hebben.

De plaats van zingeving in de zorg

Van Veen en Welling hadden een voorbespreking over dit interview voor het signalement en
wat zingeving voor de PAR-AIG betekent.Van Veen werd getriggerd door het onderwerp.‘lk heb
gelijk gegoogeld wat er bekend is over zingeving in de zorg.’ Beiden vinden het goed dat Jan
Smit de PAR ook bij een onderwerp als zingeving betrekt en ze noemen het ook een belangrijk
onderwerp. Bij het begrip zingeving denken zij al snel spiritualiteit. Van Veen haalt om het con-
creter te maken als voorbeeld ‘Zin in Zorg’ aan, een benadering van dak- en thuislozen. ‘Daarbij
gaat men in gesprek over wat hem/haar beweegt en waar hij/zij blij van wordt. Dit is anders
dan de standaardbenadering die moet zorgen voor onderdak, gezonde financiéle situatie en
eventuele medische zorg. Het gaat bij ‘Zin in Zorg’ om de persoon. Deze moet centraal staan.’
Zingeving betekent voor Welling: ‘Drijfveren, je doel. Wat kan ik zelf doen zodat het voor mij
plezierig en zinnig is? Het is voor eenieder anders. Als je het meer naar het spirituele trekt, is het
gericht op de grote overkoepelende krachten. Die geven jouw zingeving invulling, met betrek-
king tot het doen van je werk hier op aarde.’ Beiden vinden het een heel breed begrip, waarbij
maatwerk essentieel is.

Heeft zingeving plaats in de zorg? ‘Dat is volgens mij zeker de bedoeling van Jan Smit,’ reageert
Van Veen. ‘Hij streeft naar integraliteit en dat doe je samen; niet alleen met de patiént, maar ook
met de medewerkers onderling. Het gaat hem om verbinding en daarmee is hij gestart en hij
krijgt het ook goed voor elkaar.’ Bij het Radboudumc zien Van Veen en Welling dat het mogelijk
is om zingeving een plaats te geven als er een betrokken, gepassioneerd persoon aan het stuur
staat, die mensen daarin ondersteunt en ze de ruimte geeft dit ook in de praktijk te brengen.
‘Wij kunnen overleggen met specialisten, omdat hij ze daar de ruimte voor geeft. Anders werkt
het niet.
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Zingeving en de patiént centraal

De patiént centraal stellen en zingeving zijn volgens Van Veen en Welling onlosmakelijk met
elkaar verbonden.‘Het een kan niet bestaan zonder het ander. Alleen de medewerker centraal
stellen, maakt dat je de connectie mist met degene die de zorg moet gaan ervaren. Zonder
patiénten immers geen zorg.Vinden zij zorgverleners daarin afhankelijk van patiénten? ‘Ze
hebben elkaar nodig. Het is een vorm van dienstverlening waar je op dat moment behoefte
aan hebt. Het onderwerp zingeving leeft ook binnen de PAR-AIG. Het wordt niet in het vier-
maandelijks overleg op de agenda gezet, maar Van Veen en Welling noemen het als een van de
uitgangspunten van hun handelen. Ook op dit punt refereren ze aan de inspirerende methodiek
van Jan Smit.‘Als hij niet bij een overleg aanwezig is, dan merk je dat de manier van werken,
vanuit deze gezamenlijke uitgangspunten, goed is geland: een andere medewerker neemt het
voortouw langs dezelfde lijn. Als PAR-AIG merken we dat alle medewerkers hiervoor de ruimte
voelen’

Ontbrekende kennis

De vraag welke kennis ontbreekt over zingeving in zorg, vinden Van Veen en Welling lastig te
beantwoorden. Ze vinden dat vooral de samenhang in het geheel van dit soort ontwikkelingen
moet worden gezocht. Welling: ‘Kijk daarbij naar hoe je een grotere groep belanghebbenden
kunt aansporen om mee te willen denken in hun eigen belang, dat zou ik al heel essentieel
vinden. Dat zou de basis moeten zijn.’ Zingeving kun je vanuit spiritualiteit heel groot maken,
maar in het werk van Van Veen voor Staatsbosbeheer wordt het voor haar ook heel tastbaar als
ze ziet hoe de natuur verbindt, ruimte maakt en vrij maakt. Ze zegt: ‘Natuur doet iets met men-
sen, het raakt ons en als we de natuur gaan zien zoals hij is,dan zijn we er een onderdeel van.
Als we gezondheid zien als onderdeel van onszelf, dan hebben we die discussie over hoeveel
gezondheidzorg wel of niet mag kosten niet meer. Gezondheid is van jou, hoewel we het vaak
bij een ander leggen’

Zingeving inzetten

Van Veen en Welling denken dat aandacht voor zingeving in de zorg een positieve ontwikkeling
is.‘Het vergroot het besef van eigenwaarde voor zowel degene die zorg levert, als degene die
zorg ontvangt, en het helpt mee aan de samenwerking doordat je elkaar beter gaat begrijpen’
Zijvinden dat andere ontwikkelingen daar ook aan bij kunnen dragen en noemen in dit kader
een benadering als ‘present-zijn’ (zie initiatiefbeschrijving Presentie, red.). De volgende stap
naar verbeteringen in de zorg zien zij vooral gebeuren als zorgverlener en -ontvanger hun rol
hierin pakken.‘Als dergelijke ontwikkelingen van beiden uitgaan, is er een wederkerigheid; de
betrokkenheid en de impact zijn dan veel groter. Dat maakt het effect van de zorg langer en
beter’

Van Veen en Welling concluderen: ‘Zingeving is breed, vereist individueel maatwerk en dat vin-
den we lastig: ieder heeft eigen kaders, ervaringen en overtuigingen. We plaatsen elkaar daar-
door wel te snel in kastjes en hokjes. Dit terwijl je zingeving juist kan inzetten om met elkaar
aan het werk te kunnen, als je het voor elkaar krijgt de deurtjes aan beide kanten te openen.’
Dat openen is een werk op zich: ‘We zijn als PAR-AIG voorzichtig aan het kriebelen om die deur-
tjes er wat vriendelijker uit te laten zien, om ze makkelijker te laten openen.’Heel re€el voegen
ze toe dat het helemaal niet vanzelfsprekend is om zomaar even je doopceel te lichten, wanneer
jevanuit een ander kader en andere opvoeding komt. Keuzes maken in wel of niet durven en
willen delen wat je wilt en waar je voor staat, zijn volgens Van Veen en Welling echter wel heel
wezenlijke dingen.‘Er gaat een overtuiging van uit, er zitten vragen en angsten achter. Mensen
staan op verschillende manieren in het leven en dat uit zich ook in het tonen van emoties en je
kwetsbaar opstellen.’
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‘De toekomst van de gezondheids-
zorg is: waarde-volle zorg’

In de visie Waarde-volle zorg' van het LOC, een netwerk van men-
sen die zich betrokken voelen bij en zich inzetten voor waarde-volle
zorg, is er veel aandacht voor levensvragen.Vragen naar de zin van
het bestaan en het nut van alles. Volgens die visie op de gezond-
heidszorg van de toekomst (2010-2050) is een integrale benadering
van de zorg nodig die mensen ondersteunt, zodat zij zo veel moge-
lijk het leven kunnen leiden zoals ze dat willen en gewend zijn. En
om dingen te doen die ze, gelet op hun mogelijkheden en beperkin-
gen, zelf belangrijk en zinvol vinden.

Marthijn Laterveer is de inhoudelijk co6rdinator van LOC Zeggenschap in zorg. Het LOC verte-
genwoordigt 1.300 cliéntenraden en 600.000 cliénten in onder andere de ouderenzorg, ggz,
verslavingszorg, viouwenopvang en welzijnsorganisaties. LOC ondersteunt cliéntenraden met
belangenbehartiging, kennis en informatie en training en scholing van leden. Vanuit zijn werk-
zaamheden bij het LOC komt Laterveer dagelijks in aanraking met wat zorg voor het leven van
mensen kan betekenen. De huidige zorg biedt dit onvoldoende en daar ligt dan ook veel ruimte
voor verbetering.‘Voor mensen die zorg nodig hebben, is ook aandacht nodig voor hun leven dat
verandert. Daarbij komen vragen naar boven: hoe doe ik dat, prettig leven binnen mijn beperkte
mogelijkheden? Hier is nog nauwelijks aandacht voor bij thuiswonenden die zorg ontvangen.’
Die groep wordt steeds groter en daar is, in tegenstelling tot in sommige instellingen, niets
voor geregeld. Laterveer ziet gemeenten vooral sec de WMO uitvoeren. ‘Als iemand tobt met
eenzaamheid worden er activiteiten georganiseerd om anderen te ontmoeten, want dan ben je
toch niet meer eenzaam?’ Hier kunnen dieperliggende vragen onder liggen die op deze manier
niet aan bod komen. ‘Koffiedrinken betekent nog niet dat het over belangrijke vragen gaat. Je
hebt iemand nodig die hier sensitief voor is en weet hoe je een dergelijk gesprek aanpakt. Het
probleem wordt anders niet opgelost.’

Veranderende levensomstandigheden

Zingeving zit volgens Laterveer vaak in de vraag die iemand stelt, terwijl hij het meestal niet
als zodanig verwoordt.‘Mensen trekken niet zelf aan de bel. Je ziet het ook bij ervaringsdeskun-
digen die in cliéntenraden actief zijn. Zij zijn kwetsbaar en dat merk je doordat het op het ene
moment goed gaat en er het volgende moment een inzinking is. Hoe richt je je leven daar op

in en hoe ga je ermee om?’ Zorg wordt volgens hem helaas nog te vaak op een oude en gebrek-
kige manier aangeboden, waarbij voor kwetsbaarheid en bijbehorende vragen geen aandacht
is. Levensvragen en zingeving zitten volgens Laterveer in dezelfde hoek. Hij haalt daarbij ook
de definitie van gezondheid van Machteld Huber (zie essay Huber, red.) aan.‘Het gaat om het
vermogen je aan te kunnen passen aan veranderende levensomstandigheden. Hij noemt een
aantal vragen die in dat kader belangrijk zijn om te behandelen, zoals: ‘Waarom leef ik, wat heb
ik bij te dragen? Hoe kun je verandering meemaken en toch jezelf blijven? Waar het voor ieder
mens op neerkomt, is overtuigd zijn van: ik mag er zijn, kan doen wat ik wil doen, ik krijg daar
waardering voor en word gezien.

Centrale visie

‘Internationaal gezien hebben we in Nederland nog steeds één van de hoogste scores wat
betreft kwaliteit van zorg. Uit gesprekken met mensen die zorg krijgen of zorg verlenen, blijkt
echter iets anders. Die geven aan dat de focus in de zorg teveel op systemen gericht isen te
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weinig op mensen.’ In 2009 is het LOC teruggegaan naar de basis door bestaande systemen los
te laten en via een herbezinning te komen tot waar het werkelijk om draait in de zorg.Van daar-
uit keek het LOC wat het daaraan wil bijdragen en vervolgens hoe dat op dit moment het beste
mogelijk is. Dit leidde tot de omvorming van een organisatie met een visie naar een centraal
staande visie met daaromheen een netwerkorganisatie van mensen die zich betrokken voelen
bij en zich inzetten voor waardevolle zorg. Dit is ook echt de basis. Vanuit onze visie waarde-
gedreven werken. We hielden zelf uiteindelijk ook teveel medewerkers aan het werk, wat ons
afdreef van wat we hoog in de waarden van het werk hebben staan.’ Mensen zijn volwaardig

en goede zorg maakt het mogelijk dat het beste in hen tot uiting kan komen. De nadruk moest
volgens Laterveer weer op gezondheid komen in plaats van op het systeem.‘Door ons kwets-
baarder te maken, konden we naar onszelf kijken en nadrukkelijk vanuit onze visie gaan werken
en aandacht schenken aan de waarden van de mens.’

Schadeverzekering

Laterveer merkt op dat er nog een hele weg te gaan is om het LOC-perspectief over waardevolle
zorg te bereiken. De zorg is een soort schadeverzekering geworden.‘We gaan pas wat doen
alsiemand iets mankeert, dan gaan we dat proberen op te lossen. Maar de zorg die iemand
echt nodig heeft, vinden we te duur.’ Zuiver bedrijfsmatig denken vanuit geld en economische
waarde leidt tot te weinig aandacht voor het innerlijk van een mens. Zorgverleners geven ook
aan daar steeds minder tijd voor te krijgen.‘Er is sprake van een ambulantisering waarbij steeds
meer zorg thuis geleverd wordt en de zorg met aandacht voor het innerlijk van mensen valt dan
weg. Handelingen verrichten gaat over het algemeen prima, maar mensen die in een moeilijke
fase van hun leven zitten, hebben behoefte aan geestelijke steun.’Binnen het LOC is men op
zoek naar mogelijkheden voor de groeiende groep die hier behoefte aan heeft.‘De zorgverzeke-
raars bieden hiervoor weinig ruimte, die zien mensen alleen als patiént. Daar maak ik mij grote
zorgen over. We proberen dit aan de orde te stellen bij de lokale overheden, maar die hebben
geen oog voor wat niet wat in het pakket zit. Het is een groot maatschappelijk probleem en er
is maar weinig beweging op dit vlak.’

Kwaliteitsstandaard

Ook de toenemende ontkerkelijking in Nederland maakt dat via die weg nauwelijks meer zorg
te verwachten is voor het innerlijk aspect. Dit probleem speelt volgens Laterveer misschien nog
wel sterker voor de toenemende groep allochtonen (zie interview Van den Muijsenbergh, red.).
‘Ze komen in een andere cultuur te wonen en als ze dan gezondheidsklachten krijgen, is het
gesprek aangaan over wat ze nodig hebben in een cultuur waar ze niet vandaan komen nog
lastiger. Niet elke zorgverlener hoeft vanuit een andere cultuur te kunnen begrijpen wat iemand
nodig heeft, maar weet dan wel de juiste persoon in te schakelen.

Positieve ontwikkelingen zijn er gelukkig ook. In de ouderenzorg is recent een kwaliteitsstan-
daard levensvragen ontwikkeld waar het LOC ook bij betrokken is (zie interview Begemann,
red.).‘We proberen hier vanuit het LOC aandacht voor te vragen. De kwaliteitsstandaard gaat
ervan uit dat je iedereen in een organisatie moet betrekken om oog te hebben voor mensen met
levensvragen, tot de receptionist aan toe. Het signaleren van de behoefte bijiemand moet in
ieder geval.Van daaruit kun je samen kijken wat dan verder nodig is.’ In een instelling is dit over
het algemeen wel geregeld met de aanwezigheid van geestelijk verzorgers, maar in de steeds
grotere groep die thuiszorg krijgt, is een aanpak nodig.’ De kwaliteitsstandaard met aanbevelin-
gen voor zorgorganisaties over goed omgaan met levensvragen kan hiervoor een startpunt zijn.

Wat kan ZonMw doen?

Laterveer hoeft niet lang na te denken wat hij aan ZonMw in het kader van zingeving wil mee-
geven.‘Het is nodig om voor de thuissituatie een programma te maken om aandacht voor zin-
geving in de zorg te bevorderen. Hoe zorgen we ervoor dat mensen die thuiszorg krijgen ergens
terecht kunnen met levens- en zingevingsvragen? Een hele generatie 8o+'ers durft niet te
vragen wat ze nodig hebben. Ze zijn het niet gewend en zien zorgpersoneel al zo hard lopen; ze
willen hen niet nog meer belasten. Hoe kunnen we het ook voor die generatie mogelijk maken
dergelijke vragen te bespreken?’

1 LOC visie: boekje waarde-volle zorg: loc.nl/netwerken/publicaties-loc/publicaties/waarde-volle-zorg
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INITIATIEVEN

De mens voorop in een
helende omgeving

Het zorgconcept Planetree staat voor kwaliteit van zorg, het
bieden van een helende omgeving voor de patiént en een
gezonde organisatie. Planetree helpt zorginstellingen met
het waarmaken van zorg waarbij cliénten en familie centraal
staan. Door de cliént actief te betrekken en te informeren,
zijn cliénten in staat om zelf keuzes te maken. Planetree
stimuleert veiligheid en verbondenheid voor cliént en profes-
sional, waardoor gezonde relaties kunnen ontstaan.

Het concept werkt met componenten die richting geven en het uitwisselen van
goede praktijken en innovaties makkelijker maken. ledere instelling werkt aan het
invoeren van haar eigen goede praktijk, passend bij behoefte van cliénten, mede-
werkers en sector. De componenten laten zien wat mensen belangrijk vinden en
deels al in praktijk brengen. De integrale aanpak van de geleverde zorg, de omgeving
waarin de zorg wordt verleend én de vitaliteit van de organisatie versterken elkaar.

Er wordt binnen Planetree gewerkt met de volgende componenten:
1 menselijke interactie en liefdevolle bejegening;
2 eigen keuze en verantwoordelijkheid door informatie en educatie;
3 uitstekende behandeling en zorg;
4 gezond eten, drinken en bewegen;
5 aanvullende zorg en zingeving;
6 menswaardige technologie;
7 architectuur en interieur leveren een bijdrage aan gezondheid en heling;
8 vrienden, familie en gemeenschap spelen een positieve rol;
9 tevreden cliénten;

10 tevreden en gemotiveerde medewerkers;

11 gezonde financiéle resultaten;

12 goede marktpositie en relaties met belanghebbenden.

Organisaties melden de volgende resultaten met het consistent en goed doorvoeren
van Planetree: hoge patiénttevredenheid, hoge medewerkerstevredenheid, goede
verwijsbereidheid, innovatieve diensten, een sterke verbetercultuur en een prettige
fysieke omgeving. Deze effecten zijn voor zorginstellingen van strategisch belang.
Internationaal zijn inmiddels meer dan 500 organisaties verbonden aan Planetree.
De groep instellingen die in Nederland samenwerkt met Planetree groeit in alle
sectoren: van ziekenhuiszorg tot ggz-instelling.

Meer informatie: www.planetree.nl
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Relationele afstemming
tussen zorggever en cliént

Goede zorg ontstaat vanuit het zorgvuldig aansluiten bij en
afstemmen op de ander, en op wat hij of zij nodig heeft. Leef-
wereldgerichtheid en perspectiefwisseling zijn daarin kern-
begrippen. Deze benadering vanuit presentie is een manier
van werken in zorg en welzijn die de relationele afstemming
tussen zorggever en cliént centraal stelt. Het is geen metho-
diek in strikte zin, maar een benadering die binnen diverse
sectoren in de zorg- en hulpverlening kan worden toegepast.

Binnen de Stichting Presentie, in 2004 opgericht op initiatief van Andries Baart,
gaat het om het bevorderen, uitdragen, verder ontwikkelen en verdiepen van deze
presentiebenadering. Marjanneke Ouwerkerk en Judith Leest, resp. directeur en
stafmedewerker van Stichting Presentie, lichten kort toe wat presentie in de praktijk
betekent.‘Goede zorg is namelijk meer dan met methoden een probleem uit de weg
helpen,’legt Leest uit.‘Binnen de presentiebenadering wordt de zorg ingericht via
relationeel programmeren: vanuit de relatie blijkt wat goede zorg is voor deze cliént
op dit moment.’ Ouwerkerk vult aan: ‘Daarbij blijft de eigen vakkennis intact, maar
de relatie stuurt hoe die kennis wordt aangewend. Het perspectief van degene die
hulp of steun nodig heeft of vraagt, vormt de leidraad voor de zorg; de logica van de
methodiek is daarin niet richtinggevend.’

Existentiéle component

Wat is dan de relatie tot zingeving? Presentie heeft volgens Leest een existentiéle
component en een scherp oog voor lijden en tragiek. ‘De presentiebenadering zet
primair in op het ontwikkelen van een bevredigende relatie tot het leven, ook als dat
leven vastzit, als het schuurt, als het zwaar tegenzit. Dat betekent bijna per definitie
dat zingevingsvragen, meer of minder expliciet, aan de orde zijn. Die zijn gewoon
onderdeel van zorgproces. En vanuit de presentie realiseren wij ons ten zeerste dat je
lang niet altijd alles kunt oplossen voor een ander, maar dat je de ander, in zijn zoeken
naar zinvol leven wel altijd nabij kunt blijven.

‘Daarin is de presentie een stroming binnen de zorg die kritisch is tegenover het
impliciete maakbaarheidsgeloof in veel methodieken,” merkt Ouwerkerk op. Zij
spreekt haar waardering uit over de aandacht van ZonMw voor het onderwerp
zingeving:‘Mogelijk biedt dit ruimte voor ander ontwikkel- en onderzoekswerk dan
doorgaans gangbaar is bij ZonMw. Minder instrumenteel, meer gericht op een breed
profiel van de zorgprofessional.’

Meer informatie: www.presentie.nl
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DE PRAKTIK: ZORGVERLENERS

Verpleegkundige | Interview met Elise van Oppenraaij, verpleegkundige, OLVG

Als ik straks tijd heb,

kom ik bij

u)

Verpleegkundige Elise van Oppenraaij volgde de masteropleiding Zorg,
Ethiek en Beleid. Er ging een wereld voor haar open. Haar eindscriptie
ging over morele professionaliteit in het ziekenhuis. Hoe past zij de
theorie uit haar masteropleiding nu toe in de praktijk? En hoe ziet zij

de relatie tussen zorgethiek en zingeving?

Elise wist al op vrij jonge leeftijd dat zij de verpleging in wilde.
Na de laatste stage van haar opleiding kon zij blijven werken bij
de afdeling orthopedie in het OLVG. Ze wilde ook graag naar het
buitenland en heeft een jaar in het Academisch Ziekenhuis van
Paramaribo gewerkt.‘Dat was zeer leerzaam, een totaal andere
cultuur. Bij terugkomst kon ik weer aan het werk bij het OLVG. Al
vrij snel rees toch weer de vraag: wat wil ik nog meer? Ik had niet
de behoefte om me inhoudelijk verder te ontwikkelen, bijvoor-
beeld kinderverpleegkunde of intensive care. Dat trok me niet
echt. Op een Nursing Event in het Beatrixtheater woonde ik een
lezing bij met de titel:‘Als ik straks tijd heb, kom ik bij u’. De spre-
ker bleek verbonden aan de Universiteit van Tilburg, Zorg, Ethiek
en Beleid. Er was allerlei informatie beschikbaar op het event over
deze studie. Dat vond ik interessant!’

Zorg is ook politiek

Om een lang verhaal kort te maken: Elise ging de deeltijd master-
opleiding Zorg, Ethiek en Beleid volgen.
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‘Er ging een nieuwe wereld voor me open die ik heel interessant

vond. Dat je leert nadenken over hoe zorg werkt en het niet alleen

maar doet. Nadenken over hoe je zorg verleent en wat die ander
daarvan vindt. Bij een universitaire opleiding leer je ook breder
denken, door vakken als ethiek, filosofie, politiek. Zorg is ook
politiek: Ben jij het waard om voor te zorgen? Ben jij het waard
om deze behandeling te krijgen? Collega’s staan daar niet altijd
bij stil. Het maakt dat ik mijn vak steeds interessanter ben gaan
vinden. Zorgen is meer dan de zorg van een verpleegkundige voor
een patiént. Je wordt geboren en je krijgt zorg, je gaat dood en je
krijgt zorg. Het hele leven bestaat uit zorgen voor elkaar, dat zit
heel diep. De studie heeft letterlijk mijn wereld vergroot.’

Moreel professioneel

Haar eindscriptie heeft de titel:‘Wanneer ben je moreel professi-
oneel? Over de morele professionaliteit van de verpleegkundige
in het ziekenhuis’. Elise licht toe: ‘Het doel van dit onderzoek is
om morele professionaliteit van de verpleegkundige concreet en
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zichtbaar te maken. Als verpleegkundige moet je niet alleen de
dingen goed doen, je moet ook de goede dingen doen. In de lite-
ratuur komt duidelijk naar voren dat het belangrijk is om zaken
met aandacht te doen. Dan nog blijft vaag wat dat dan precies

is. Sommigen doen het vanuit zichzelf, anderen niet. Kun je het
dan ook leren? Misschien kun je het wel leren, maar dan moet je
eerst ook weten wat het dan is. Vervolgens heb ik rondgekeken
bij de afdeling Vaatchirurgie. Daar heb ik situaties gezien waar de
patiént helemaal niet centraal staat. Daar staat de chirurg of de
logistiek centraal. Ik werk op oncologie, daar ligt dat anders. Daar
draait het veel meer om de patiént.’ In haar scriptie heeft zij ook
het belang van tijd beschreven.‘lk heb dat vertaald naar tijds-
beleving van de patiént, van de verpleegkundige en van de arts.
De patiént moet wachten, de verpleegkundige heeft haast en de
arts heeft het druk.

Daarnaast beschrijft zij de erkenning van de patiént. Deze bestaat
uit 23 concrete handelingen die een verpleegkundige doet om de
patiént te erkennen, zoals interesse tonen in de patiént, anticipe-
ren op pijn die eventueel gaat komen, de patiént serieus nemen,
fysieke hulp bieden wanneer een patiént die nodig heeft en
collega’s attenderen op bepaalde zaken die belangrijk zijn voor de
patiént.

Klaar met de opleiding, wat nu?

‘Ik vind beleidsmatig alles heel interessant, dus ik heb wel duide-
lijk de keuze gemaakt dat ik die kant op wil. Ik kan me voorstellen
dat ik uiteindelijk niet meer aan het bed sta, maar afdelingsleider
word. Ik zit nu in het verpleegkundig stafconvent, een commissie
van 10 verpleegkundigen die zich bezighoudt met kwaliteit, ver-
binding en professionaliteit van verpleegkundige zorg. Ik probeer
mee te denken hoe zorg beter kan en mijn studie heeft me daarin
erg geénthousiasmeerd. Als leidinggevende denk ik dat ik meer
invloed kan uitoefenen op de zorg en dan kun je meer het beleid
uitzetten.

Relatie tussen zorgethiek en zingeving?

‘Ik heb net een workshop van Andries Baart gevolgd. Hij bena-
drukt het belang van goede zorg verlenen in deze situatie, bij deze
patiént op dit moment. Daar sta ik ontzettend achter en ik streef
ernaar dat te doen. Maar het overkomt mij ook dat ik tegen een
patiént zeg: “Ik kom zo bij u.” en dan ben ik een uur later nog niet
geweest. We zijn allemaal mens en zo gaat het nu eenmaal. Ik
probeer me er wel bewust van te zijn. Het is belangrijk een relatie
aan te gaan met de patiént. In de relatie gebeurt het, daar voelen
mensen zich gezien en voelen ze zich serieus genomen en begre-
pen en kun je ze steunen. Ik had laatst nachtdienst en er kwam
een collega van een andere afdeling helpen, omdat het erg druk
was bij ons. Een oudere man, enigszins in de war, bleef maar roe-
pen dat hij uit bed wilde. Zij ging kijken, maar kon er niet zoveel
mee.Toen ben ik naar hem toegegaan en hij wilde inderdaad uit
bed, hij moest en zou. Dus heb ik hem uit bed gehaald en heeft hij
vervolgens de halve nacht rustig en kalm in de stoel gezeten. Dat
zijn de kleine dingen; om toch gewoon wel echt te luisteren naar
een patiént.

‘Aan het OLVG is een ethicus verbonden. Deze kun je in consult
vragen als je twijfelt over een bepaalde casus: “Hebben we het
goed gedaan?”. Hij geeft cursussen ethiek in het ziekenhuis en
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in de HBOV-opleiding. Hij heeft op elke afdeling een avond met
verpleegkundigen en artsen georganiseerd om met elkaar door
te spreken hoe we vinden dat we zorg verlenen en hoe benader-
baar we zijn. Heel prettig om een keer met z'n allen te zitten en te
bespreken hoe je met elkaar omgaat en hoe benaderbaar je bent.

Wat zijn de grotere vraagstukken?

‘Gisteren verzorgde ik een dame van 94, ook een beetje in de war,
die niet meer uit bed wil. Dan vraag ik me wel af: Wat gaan we
nog doen? Waarom gaan we nog met haar zeulen? Voor wie moet
zij nog aan tafel zitten? Wie zijn wij om te zeggen dat iets moet?
Dat soort vragen worden bij ons op de afdeling veel besproken.
Ook vragen over behandeling en de zoveelste chemokuur geven.
Heeft dat nog zin? Die vragen staan zeer centraal. Als wij denken
dat de patiént erbij gebaat is, bellen we de geestelijk verzorger.
We benadrukken dan dat je niet gelovig hoeft te zijn om een
gesprek te hebben met een geestelijk verzorger. Hij betekent veel
voor mensen en heeft veel tijd. Hij kan gewoon drie uur naast een
bed zitten, dat kunnen wij echt niet.

We hebben ook een islamitisch geestelijk verzorger; dat is echt
een aanwinst voor het OLVG. Zeker omdat er soms wat strubbe-
lingen zijn over omgaan met pijn, of met bezoek. Dan kunnen

we haar consulteren. Zij heeft zicht op de cultuur en overziet de
situatie en kan daardoor iets makkelijker aangeven dat er in het
ziekenhuis wel bepaalde regels zijn.’
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Medisch specialist | Interview met Jan Smit, internist en hoogleraar

Algemeen interne geneeskunde, Radboudumc

Maakbaarheid en
mededogen: oproep
tot ontmoeting

In zijn oratie in 2013 heeft internist Jan Smit voor een nieuwe benade-
ring van de geneeskunde en herintroductie van het ‘medicijn’ mededogen
gepleit. Smit ziet maakbaarheid als weergave van de technocratische
ontwikkeling in de geneeskunde waarin veel bereikt is, maar ook veel

verloren is gegaan.

‘Mensen zijn ontleed tot een bouwdoos vol onderdeeltjes en elk
onderdeel heeft een eigen dokter die biologisch getinte oplossin-
gen bedenkt,’ licht Smit toe. ‘Er is weinig inzicht hoe alle radertjes
met elkaar samenwerken, daar hebben patiénten veel last van. Zij
krijgen allerlei medicijnen die elkaar tegenwerken. Tweede aspect
van deze fragmentatie is volgens Smit dat we met Descartes
geest en lichaam hebben ontkoppeld. ‘Ook daar zijn aparte dok-
ters voor gekomen. Vroeger was er een veel integralere benade-
ring van mensen. Mijn pleidooi is om deze weer in te voeren.

Dat is ook helemaal niet zo moeilijk, meent Smit.‘Gewoon vragen
wat nu echt de verwachtingen zijn van iemand die de spreek-
kamer binnenkomt. Deze vraag wordt vaak overgeslagen en

daar gaat het ook mis.lemand in opleiding gaat direct naar

het protocol en geeft dat eerste stukje onvoldoende aandacht.
Ook vind ik dat ICT veel te veel aandacht krijgt. ICT is prachtig,
maar je wordt niet beter door apps en elektronische platforms.
Mijn oproep is dan ook om de ontmoeting centraal te zetten.

64 De mens centraal | ZonMw-signalement over Zingeving in zorg

Waarde toevoegen

Smit is bevlogen en gepassioneerd. ‘Mijn drijfveer is om het leven
niet alleen voor mijzelf, maar ook voor anderen goed te maken.

Ik heb een prachtig beroep mogen kiezen waarin ik dit ook op een
heel bijzondere manier tot uiting kan brengen. Waarde toevoegen
aan het leven van patiénten is dé drijfveer. Dat is heel breed.

Mijn eigen persoonlijkheid past daar in zoverre in dat ik het leuk
vind om met mensen te werken en mooie en zinvolle dingen

te doen. Dingen zijn alleen maar zinvol als ze goed én leuk zijn.
Naar eigen zeggen heeft Smit zijn bevlogenheid en passie goed
kunnen behouden door af en toe pas op de plaats te maken.‘Het
is belangrijk om antwoord te vinden op vragen als: Wat doe ik?
Waarom doe ik het? Vind ik het nog leuk en zinvol? Dat geldt ook
in de geneeskunde. Wat daar niet bij helpt, is dat er veel externe
omstandigheden zijn die van invloed zijn op onze manier van
werken. Dat is voor veel mensen een frustrerende factor, ook

voor mij. Dan heb je de keuze: ga je je idealen en je doelen kleiner
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maken door deze externe omstandigheden, |aat je je daardoor
overstemmen? Of ga je het gesprek en de discussie aan en is je
eigen verhaal toch zo goed dat dat niet ondergesneeuwd mag
worden? Dit laatste is voor mij de uitdaging die ik ook nodig heb.
Ik nodig mensen in mijn omgeving uit om dat ook te doen.

Toen Smit drie jaar geleden op de Nijmeegse afdeling kwam
werken, is hij dat gesprek met iedereen aan gegaan. Waarom
werk je op deze afdeling? Wat wil je hier bereiken? Hoe ga je het
systeem beinvloeden? Wat wil je toevoegen? En wat verwacht

je van de organisatie? leder mens is uiteindelijk gemotiveerd

en gepassioneerd, is zijn overtuiging.‘Als mensen dat niet meer
hebben, is er echt fundamenteel iets mis.’

Smit: ‘De dingen die wij goed vinden voor onze patiénten zijn ook
goed voor onszelf. Daar hebben we op de afdeling veel gesprekken
over gevoerd en vervolgens onze kernwaarden uit gedestilleerd.
We kunnen naar die kernwaarden teruggrijpen als het misgaat.
Ik was even bang dat de mensen hier mij misschien te zweverig
zouden vinden, maar de uitdaging is juist om het heel concreet te
maken. De gevoerde gesprekken hebben duidelijk consequenties
gehad voor onze stafvergadering, voor het bedrijfsplan. Daar spre-
ken we elkaar ook echt op aan, dat geeft een gezonde cultuur. Dat
geeft energie en stelt mensen in staat mooie dingen te doen. De
organisatie hier is ook wel klaar voor dit soort ontwikkelingen.

Zinvolle zorg

Zingeving is volgens Smit heel individueel bepaald.‘Wat is de

zin van jouw leven? Van mijn leven? Binnen de gezondheidszorg
moet je je volgens mij verdiepen in wat de zin van het ziek-zijn

is voor de mensen met wie je te maken krijgt. Zinvolle zorg bete-
kent dat je aansluit bij de zingevingsvragen of -antwoorden die
patiénten hebben, maar ook bij die van jezelf. In het gesprek met
de patiént over zijn ziek-zijn, kan zijn zingeving resoneren met de
mijne. Daar worden we beiden beter van. Mensen met chronische
aandoeningen leren mij heel veel hoe zij met het leven omgaan.
Andersom nemen ze van mij een stuk medische technologie

mee en een oproep om zich die vragen te gaan stellen. Mensen
zijn vaak niet gewend daarover na te denken en zoeken vaak een
escape in pillen en diagnoses. Ik probeer ze uit te dagen. Dit heeft
concreet natuurlijk consequenties voor uitkomstmaten. Wij heb-
ben het nu goed gedaan als wij een patiént z’'n te hoge bloeddruk
onder controle hebben. Maar wanneer die patiént helemaal geen
last had van zijn bloeddruk, last krijgt van onze pillen en daarom
ongelukkig de deur uit gaat, ben ik dan een goede dokter? Ik heb
mijn uitkomst immers gehaald. Dat is niet goed.’

In zingeving staat de patiént centraal, dus is het logisch de
patiént bij de zorg te betrekken. Smit heeft dat op zijn afdeling
ook gedaan.‘We hebben een patiéntadviesraad ingericht die ons
kritisch bekijkt en veel suggesties geeft. Wat hij ook belangrijk
vindt, is dat wij ons werk goed kunnen doen. Dat is een mooi voor-
beeld hoe patiénten weer voor ons zorgen. Zij doen ook audits, dat
bevalt uitstekend. Voor studenten en artsen-in-opleiding geldt
hetzelfde: we gaan met hen in gesprek hoe zij de toekomst van
de gezondheidszorg zien. Tenslotte worden zij later de beroeps-
beoefenaars.’

De mens centraal | ZonMw-signalement over Zingeving in zorg

Spreekuur van de Toekomst

Smit denkt ook na over de toekomst van de interne geneeskunde.
Hoe ziet die er over 20 jaar uit? ‘Dat doen we aan de hand van het
Spreekuur van de Toekomst. Het spreekuur is hét contactmoment
met de patiént. We willen voor het consult al een beeld krijgen
van de patiént en op basis daarvan een geschikt consult voeren.
Elke patiént heeft andere vaardigheden en andere behoeften en
die vergen een andere manier van consultering. Er zijn grote ver-
schillen in ICT-vaardigheid, denkkracht en omgaan met de ziekte.
Ook het visitelopen is sinds de komst van Smit anders ingericht.
‘Artsen zitten steeds vaker achter computers en nog maar weinig
aan het bed. Wij hebben nu afgesproken dat de visite echt bij de
patiént plaatsvindt. De arts gaat met de laptop naar de patiént
toe en samen wordt naar de uitslagen gekeken. Bij het bed van
de patiént wordt samen met de verpleging een plan gemaakt.
Het blijkt dat iedereen dit veel beter vindt: het contact is op deze
manier veel zinvoller’

‘Als we meer tijd zouden hebben, wordt de gezondheidszorg in
mijn ogen goedkoper,’is de stellige overtuiging van Smit.‘Mensen
voelen zich eerder serieus genomen, komen minder vaak terug en
er worden minder diagnostiek en behandelingen gedaan. Shared
decision making kan in alleen in deze context plaatsvinden. Helaas
past deze manier van denken nog niet bij de huidige productie-
gerichte inrichting van de zorg.
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Medisch specialist | Interview met Moniek de Boer, gynaecoloog, Westfriesgasthuis en oprichter van

Ziel & Zorg, coaching en training voor zorgprofessionals*

‘We zijn slechts een
rader in een groter
geheel

Moniek de Boer staat als gynaecoloog midden in de dagelijkse zorgpraktijk.
Een ernstig hartinfarct op jonge leeftijd heeft haar wel aan het denken gezet
waar het in het leven echt om gaat: aandacht voor elkaar, naar elkaar luisteren,
openstaan in de wereld. Naast het werk in het ziekenhuis begeleidt zij artsen
en stimuleert hen meer te doen aan introspectie. ‘Wat voor dokter wil je zijn?
Wat drijft je? Dat zijn de vragen waar het om gaat.’

‘Wat mij sterk gevormd heeft, is het feit dat ik op mijn 37e een
ernstig hartinfarct heb gehad. Ik ben uiteindelijk gereanimeerd.
Ineens zag ik het ziekenhuisleven van de andere kant, als patiént.
Toch ben ik aanvankelijk teruggekomen in een soort overlevings-
stand en gewoon doorgegaan met alles wat ik al deed. Op een
gegeven moment belandde het ziekenhuis waar ik werkte
(Lelystad) in een faillissement. Ik ging de bres op, omdat ik vond
dat we het ziekenhuis in de lucht moesten houden. Na de over-
name brak er een moeilijke tijd aan; met heel weinig gynaeco-
logen de afdeling draaiende houden en ook nog in een sfeer van
vijandigheid. Dat was helemaal niet mijn stijl. Daar was ik niet
voor blijven leven! Maar dan komt natuurlijk de vraag: waarvoor
dan wel? Toen ben ik wel in een soort existentiéle crisis geraakt.
Ik had helemaal niet gezien hoe het netwerk in elkaar zat en
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welke belangen er allemaal speelden. Het ging helemaal niet om
wat we gezamenlijk zouden gaan doen, het ging om ego’s die iets
wilden’

‘Eigenlijk was ik naief, terwijl ik altijd wel een heel goede bestuur-
der was. Ik kan heel makkelijk verbinden en mensen de ruimte
laten. Maar het werd “oorlog” en ik begreep het ineens niet zo
goed meer. lk raakte echt een beetje in de war en ben in therapie
gegaan. Pas toen ik mijn coachopleiding ging doen, heb ik geleerd
wat wezenlijk van belang is, wat echt mijn eigen drijfveren zijn.
En dat is eigenlijk zingeving: Waarvoor ben ik hier? Wat wil ik
achterlaten? Wat wil ik toegevoegd hebben? Dat heeft mij uit-
eindelijk heel goed op de rit gezet. Ik heb ontslag genomen

in Lelystad en ben als gynaecoloog in Hoorn gaan werken, waar
ik me ben gaan richten op andere zaken dan besturen.
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Wat zijn die drijfveren?

‘Die veranderen om de zoveel jaar. Wat toen heel belangrijk was,
was liefhebben en delen en dit doorgeven aan mijn kinderen. We
zijn maar kort op deze aarde, laten we er met z’n allen een beetje
goed voor zorgen. Dat is liefde in het groot: aandacht voor elkaar,
naar elkaar luisteren, openstaan in de wereld. En ook eens gaan
kijken naar dingen die je niet zo goed kent. Bewustwording, ver-
binding en zorgzaamheid. Daar draait het eigenlijk allemaal om.
‘Het liefst zet ik me voor 120 procent in, maar je moet de realiteit
onder ogen zien en ik had ook nog een gezin te ‘runnen’. Ik ben in
het ziekenhuis in Hoorn gaan werken. Aanvankelijk was ik daar
heel stilletjes, maar ik liep op een gegeven moment toch weer
tegen zaken aan die ik wilde verbeteren. Het begon toch weer te
kriebelen.Je bent een rader in het grotere geheel, samen sta je
ervoor.Je moet nieuwsgierig zijn naar elkaar en open staan voor
elkaar. Durf buiten je kaders te kijken en durf te delen. Nu zijn het
allemaal eilandjes in een ziekenhuis; daar is de patiént de dupe van.
‘Mijn drijfveren zijn niet meer sec in het vak als gynaecoloog de
beste willen zijn. Ik ben denk ik nog wel steeds een van de liefste ...
lk moet mijn andere talenten gebruiken. Mensen ervan bewust
maken hoe we ons kunnen verbinden, hoe we iets nieuws met
elkaar kunnen worden. Dat zou ik graag willen doen in de fusie

die nu aanstaande is in Hoorn.

Je bureau heet Ziel & Zorg. Wat is voor jou de ziel?

‘De ziel is je innerlijke kompas, je hart, je gevoel. Waar je drijf-
veren zitten. Als je het koppelt aan spiritualiteit is dat voor mij
het bewustzijn dat we allemaal maar een heel klein onderdeeltje
zijn van een groter geheel. Dat je ervoor kan kiezen daar iets aan
toe te voegen. We zijn alleen maar bezig om ons als soort in stand
te houden, maar we zijn helemaal niet bezig met wat dat voor

de aarde zou kunnen betekenen. We durven die vragen niet eens
hardop uit te spreken.

‘Het is mooi om te zien dat de jonge garde nieuwe waarden intro-
duceert in de zorg. Betere balans, autonomie, meer delen, meer
verbinden; zachter. Ik geloof heel erg dat het goed zou werken als
we wat vaker met elkaar aan introspectie zouden doen. Dokters
doen dat nog veel te weinig. In de opleiding zou daar al ruimte
voor moeten komen. Wat maakt dat je dokter wil zijn? Wat wil

je brengen? Wat drijft je? Wat voor dokter wil je zijn? Er moeten
mensen met ervaring in de zorg studenten begeleiden in dit
proces. Ik zie in mijn coachingspraktijk nu veel artsen die switchen
van opleiding. Dat zou je dan kunnen voorkomen.

Wat zou je willen veranderen?

‘Bij de herregistratie van medisch specialisten een check doen met
iemand die daar geschoold in is over hoe je erin zit, hoe je ervoor
staat? Een soort ontwikkelingsprofiel. Kijken waar iemand nog in
geraakt wordt. Je neemt verantwoordelijkheid, soms neem je

een foute beslissing, daar moet je wel mee om kunnen gaan.

Daar moeten we met elkaar meer aandacht voor hebben.’

‘Niet alleen artsen moeten iets leren, dat geldt ook voor patiénten.

Die draaien ook mee in de machine dat alles maakbaar en haal-
baar is. Patiénten zouden zich moeten realiseren dat ziekte onder-
deel is van het leven. Anders gaan we nooit dezelfde taal spreken.
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Het gaat over bewustwording dat ziekte en doodgaan bij het
leven horen, dat de arts daar maar beperkt invloed op heeft, dat
de patiént zelf de regie heeft. We moeten leren gezamenlijk een
groter geheel te worden, dat gaat voorbij leiderschap. Er zijn aller-
lei verschillende werelden die helemaal niet naar elkaar kijken en
zich niet tot elkaar verhouden. Het nieuwe werken bijvoorbeeld
is nog helemaal niet doorgedrongen tot de zorg. We moeten ons
bewust worden dat we rader zijn in een groter geheel’

1 Moniek de Boer is ook founding mother MEDexperience: www.medexperience.nl
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Geestelijk verzorger | Interview met Marie-José Burger, geestelijk verzorger,

Meander Medisch Centrum

s er ruimte voor
stilte in de zorg?

Geestelijk verzorgers zijn specialisten, academisch opgeleid, deskundig in het
omgaan met levensvragen, zingeving en spiritualiteit en werkzaam in een
ziekenhuis of andere zorginstelling. Marie-José Burger is geestelijk verzorger
in het Meander Medisch Centrum.‘Wij komen om de hoek kijken als mensen
lijden aan levensvragen. Maar hoe herken je levensvragen?’

‘In Nederland is spiritualiteit of zingeving het brede palet van
vragen die mensen stellen: Hoe geef ik vorm aan mijn leven?

Hoe ga ik om met ziekte? Welke horizon kies ik voor mijn eigen
bestaan? Deze vragen zijn uitgangspunt van de gesprekken die je
als geestelijk verzorger voert met patiénten. Spiritualiteit heeft
te maken met hoe je met beide benen op de grond kan blijven
staan, het gevoel dat wat je doet zin heeft. Je kunt zingeving ook
zien als het zoeken naar antwoorden op de vragen die het leven
stelt en religiositeit als een vorm die al een aantal antwoorden
geeft. Spiritualiteit heeft ook te maken met rituelen; dat kunnen
religieuze, kerkelijke rituelen zijn. Je ziet nieuwe rituelen ontstaan
bij rampen of ingrijpende gebeurtenissen; ook dat heeft een
spirituele kern.’
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Toonaangevende vakgroep

‘De vakgroep geestelijke verzorging van Meander is een toonaan-
gevende vakgroep, vooral in onze opvatting welke plek geestelijke
verzorging in een ziekenhuis heeft en de uitwerking daarvan in
de oprichting van een Levensbeschouwelijk Centrum. Daarmee
maken we binnen het ziekenhuis letterlijk én figuurlijk ruimte
voor stilte en reflectie. We verbinden geestelijke verzorging
nadrukkelijk aan ethische advisering, pleiten voor open reflectie
over zingeving, al dan niet religieus gekleurd. Onze vakgroep
heeft geestelijk verzorgers vanuit verschillende levensbeschou-
wingen. Desondanks kan ieder van ons met iedere patiént in
gesprek gaan, ongeacht de levensbeschouwing. Echter, net zoals
een politicus niet kan zonder een politieke partij, kan een geeste-
lijk verzorger niet zonder een bepaalde levensbeschouwing. Het
vakgebied van geestelijke verzorging is anders dan de andere vak-
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gebieden in een ziekenhuis. Je zou kunnen zeggen dat je op het
moment dat je lijdt aan levensvragen, je een geestelijk verzorger
nodig hebt. Maar wanneer lijd je daaraan? In het ziekenhuis wor-
den mensen al overspoeld met heel veel technisch handelen. Pas
na de behandeling komt het besef. De timing van levensvragen
komt heel nauw. Het lastige is dat je vaak te laat bent.

‘Elk mens heeft een bepaalde fierheid en vindt dat hij of zij het
zelf wel kan.In die zin is geestelijke verzorging iets wat mensen
“overkomt”.Vaak zijn het de verpleegkundigen die voorstellen om
met een geestelijk verzorger te gaan praten. Door onze achter-
grond en wijze van vragen komen we dan vrij snel tot lagen waar-
van mensen soms niet eens wisten dat ze die hadden en blijkt een
gesprek met ons heel zinvol. Soms komen mensen voor lastige
keuzes te staan en worden wij erbij geroepen. We maken ruimte
voor wat er is en zoeken naar wat van belang, van waarde is voor
iemand om zo een weg te vinden in wat hun overkomt. Soms
blijft het bij een of twee gesprekken. Soms bellen mensen als ze
ontslagen zijn uit het ziekenhuis of er toch nog een mogelijkheid
is voor een vervolggesprek.

Zingeving binnen het medische gesprek

‘Vragen die ons als vakgroep bezighouden, zijn: Hoe creéren we in
huis momenten van bezinning? Is er ruimte voor reflectie? Welke
thematiek speelt er? Dit jaar besteden we binnen de commissie
Ethiek extra aandacht aan het thema overbehandeling. De com-
missie heeft een symposium georganiseerd en gaat nu de
afdelingen af. We proberen erachter te komen wat er speelt en

of we handvatten kunnen ontwikkelen om daarmee om te gaan.
Daarnaast geven we scholing hoe je levensvragen herkent en hoe
je zelf als zorgprofessional het gesprek kunt voeren. Ik zou heel
graag zien dat er kwalitatief onderzoek wordt gedaan naar de
bijdrage die je hebt als geestelijk verzorger. Met als doel om beter
te kunnen omschrijven wat wij nu precies voor effect hebben op
patiénten.Vier jaar geleden hebben we zelf onderzoek gedaan
naar het effect van ons contact met patiénten.Voor ons was
belangrijk te horen welke woorden patiénten gebruikten: “Het
gesprek gaf me veerkracht.”,“Ik was even geen patiént maar kon
op eigen benen staan.” Dat zijn zaken die je veel meer en veel bre-
der zou moeten onderzoeken. Een ander interessant onderwerp
is het contact tussen patiénten en hulpverleners. Vanuit ver-
wachtingspatronen nemen we over en weer bepaalde rollen aan.
Als een arts en een geestelijk verzorger beiden aan een patiént
vragen: “Hoe gaat het met u?”, krijg je verschillende antwoorden.
Hoe je de vraag naar zingeving ook binnen het medisch gesprek
een plek kunt geven, daar zou ik wel onderzoek naar willen doen.
‘Wat mij puzzelt, is dat iedereen eigenlijk wel erkent dat zinge-
ving een wezenlijk onderdeel is van het bestaan, van geluk, van
gezondheid, en tegelijkertijd is geestelijke verzorging bijna altijd
een onderwerp dat financieel onder druk staat en niet gezien
wordt als echt wezenlijk van belang in de ziekenhuiswereld. Het
is vaak een sluitstuk en komt helaas nogal eens naar voren als
mogelijke kandidaat bij bezuinigingsrondes. Het wordt steeds
belangrijker om geestelijke verzorging binnen de behandelingen
financieel te borgen.’
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Medisch specialist | Interview met Leo Visser, neuroloog, Sint Elisabeth Ziekenhuis en
bijzonder hoogleraar Zorgethiek bij MS-patiénten, Universiteit voor Humanistiek

Meer aandacht
voor de mens
achter de ziekte

Neuroloog Leo Visser begeleidt in het Tilburgse Sint Elisabeth Ziekenhuis
al 20 jaar mensen met multiple sclerose. Daarnaast onderzoekt hij
hoe je de zorg voor deze groep patiénten beter kunt laten aansluiten bij

hun behoeften.

Loopt onderzoek naar MS achter op andere
vakgebieden?

‘Onderzoek naar kanker heeft inderdaad een tijd ver voorgelopen
op dat naar neurologische aandoeningen, zoals MS en Alzheimer.
De research naar kanker kon al vroeg een sprint inzetten doordat
de Amerikaanse president Nixon vanaf 1971 enorme bedragen
voor onderzoek naar kanker ter beschikking stelde. Maar sinds in
1995 in Nederland het eerste middel tegen MS op de markt kwam,
loopt mijn vakgebied die achterstand in sneltreinvaart in. Dat eer-
ste middel heeft als een vliegwiel gewerkt: vanaf toen werd het
ene na het andere middel ontwikkeld en kunnen we steeds beter
de ontwikkeling van de ziekte afremmen en terugval voorkomen!
‘Wat bij deze doorbraak hielp, was dat het besef doordrong dat
MS een invaliderende ziekte is die vooral jonge mensen treft. Het
maatschappelijke belang om een succesvolle behandeling te
vinden, was en is groot. Daardoor kwamen er ook meer finan-
ciéle middelen beschikbaar voor onderzoek. Bij dementie ligt dat
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anders. De pech is dat daar ondanks veel onderzoek nog geen
doorbraak is gekomen, met succesvolle medicatie.

Op welk onderzoek legt u zich toe als hoogleraar
zorgethiek?

‘Uit een onderzoek dat we zes jaar geleden onder MS-patiénten
hielden, kwam naar voren dat zij meer als mens gezien willen
worden door hun artsen, en niet alleen als patiént of casus. Ook
bleek dat de informatie die artsen geven vaak niet aansluit bij hun
behoeften. Wij besteden te weinig aandacht aan de vaak heftige
psychische en sociale gevolgen van MS, en de begeleiding daarin.
‘Het onderzoek dat ik nu aan de Universiteit voor Humanistiek
doe, met behulp van drie promovendi, heeft als doel om het
perspectief van MS-patiénten beter te leren kennen, zodat we

de behandeling kunnen verbeteren. We kijken daarom zoveel
mogelijk over hun schouders mee.In ons grootste onderzoek, naar
de redenen waarom 8o procent van de MS-patiénten voortijdig
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stopt met werken, houden we bijvoorbeeld diepte-interviews met
patiénten en volgen we een grote groep mensen langere tijd. Zo
willen we achterhalen wat belemmerende factoren zijn en wat
juist stimuleert om te blijven werken.

‘We vermoeden dat veel mensen stoppen vanwege de geheugen-
klachten die vaak optreden bij MS. Maar die tasten meestal maar
een deel van de cognitieve functies aan. De intelligentie zelf van
een persoon verandert nagenoeg niet. Als wij hen hierover beter
informeren, kunnen we dan misschien uitval voorkomen? Is het
een optie om in overleg met werkgever en bedrijfsarts werktaken
aan te passen? Misschien dat iemand werken wél volhoudt als hij
of zij bijvoorbeeld minder hoeft te multitasken.

Leidt de nieuwe richtlijn tot betere zorg?

‘Vanuit onze opleiding zijn we gewend ons op het medisch-
technische verhaal te concentreren. Die neiging werd de
afgelopen 15 a 20 jaar misschien nog wel sterker doordat op

dat vlak zulke baanbrekende ontwikkelingen plaatsvonden.
Gevolg is dat artsen en patiénten vaak op een verschillende
planeet zitten en elkaar niet goed bereiken. De nieuwe richtlijn
helpt ons om die kloof te overbruggen en meer aandacht te
besteden aan de impact van MS op het leven van de patiént.
Die roept bijvoorbeeld allerlei existentiéle vragen op zingevings-
gebied op. Daar moet je als arts op inspelen en dat vraagt om
een andere werkwijze. Ik zie om mij heen dat collega’s daar zeer
voor openstaan.’

Heeft de richtlijn uw manier van omgaan met
patiénten veranderd?

‘Jazeker. Ik merkte als arts vaak genoeg dat de communicatie met
een patiént niet echt goed liep. Een jaar of vier geleden gingen
mijn ogen echt open en heb ik mijn stijl wezenlijk veranderd.

Ik denk veel meer na over wat een patiént echt bedoelt als hij of
zij iets vertelt en vraag vaker door. Een tijdje geleden kregen we
een patiént bij wie de huisarts MS vermoedde. Op het verwijs-
briefje van de huisarts stond dat zijn vader ook MS had. Daar
vraag ik dan op door.Toen bleek dat de man enorm bang was dat
het hem zo zou vergaan als zijn vader, die binnen tien jaar over-
leed. Als arts moet je het gesprek over dat soort emotionele zaken
niet uit de weg gaan. Dat leer ik ook aan coassistenten.’

Hoe is de zorg voor MS-patiénten veranderd?

‘Tijdens mijn opleiding heb ik nog meegemaakt dat een neuro-
loog de diagnose MS stelde en daarna tegen de patiént zei: “Kom
maar terug als er iets is.” Mensen werden in die tijd nauwelijks
behandeld of begeleid. Het verschil met de huidige gang van
zaken is spectaculair. We kunnen nu het ziekteproces deels stilzet-
ten en terugval voorkomen. De opkomst van de biotechnologie
heeft in die revolutie een grote rol gespeeld. Wereldwijd houden
tegenwoordig 8.000 artsen zich met MS bezig: naast neurologen
bijvoorbeeld ook radiologen en neurobiologen, en de begeleiding
van patiénten is nu zeer intensief.
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Als u een zak geld krijgt, welk onderzoek zet u dan op?
‘Het onderzoek naar wat zinvolle zorg is voor MS-patiénten is nog

pril, dus er zijn nog volop hiaten. Dat merken we goed in de onder-
zoeken die we doen naar arbeidsparticipatie en het patiénten-
perspectief.We kunnen amper verwijzen naar ander onderzoek.
Ik zou ons huidige onderzoek willen verdiepen — bijvoorbeeld op
het gebied van medicijngebruik. Artsen geven informatie over de
mogelijkheden, maar de patiént moet uiteindelijk beslissen.
Tegelijk weten we dat zij vaak uit niet-rationele overwegingen
voor het ene of juist het andere middel kiezen. Hetzelfde gebeurt
als zij onverwacht stoppen met bepaalde medicatie: medicijn-
trouw is ook bij MS-patiénten een probleem. Als we daar iets

aan willen doen, moeten we veel beter dan nu weten wat hun
beweegredenen zijn op zo’n moment. Ik zou daarom onderzoek
willen doen, op basis van 10 a 25 diepte-interviews met MS-
patiénten, om te achterhalen wat bepaalt of ze hun medicijnen
blijven slikken. Op basis daarvan kunnen we dan de informatie
die wij geven aanpassen, zodat die beter aansluit bij hun kennis
en behoefte. We weten namelijk dat één op de vijf MS-patiénten
nu ontevreden is over de informatie die we geven.



DE PRAKTIK: ZORGVERLENERS

Mantelzorg | Interview met Wilco Kruijswijk, projectleider en onderzoeker Sociale Zorg, Movisie,

kennis en aanpak van sociale vraagstukken

De zoektocht naar
vitaliteit

Mantelzorg is vaak negatief in het nieuws: mantelzorgers zijn overbelast
en hebben het zwaar.‘Dat is de helft van het verhaal,’ vindt Wilco Kruijswijk,
onderzoeker Sociale Zorg bij Movisie. Hij wil juist de positieve aspecten

onder de aandacht te brengen.

‘Informele zorg, oftewel mantelzorg, is mijn thema. Binnen dit
thema houd ik mij bezig met zingevingsvraagstukken en vitaliteit.
Vanuit beleid wordt mantelzorg al snel instrumenteel ingezet en
dat botst met de praktijk. Mensen voelen zich geen mantelzorger,
ze zijn partner of kind. Mantelzorg is een beleidsterm, mensen

zelf herkennen zich er vaak niet in. lemand in je omgeving is ziek
geworden, stapsgewijs ga je aan de slag en van lieverlee wordt
dat meer en meer. Mensen die mantelzorg verlenen, herkennen
zich pas in een laat stadium als mantelzorger en nog pas veel later
geven zij toe dat ze ook hulp kunnen gebruiken. Dan kom je op
een gegeven moment terecht bij vragen als: Wat betekent zorgen
eigenlijk voor me? Wat betekent het leven voor me? Waar haal ik
energie uit? Hoe houd ik het vol?’

Wat is zingeving?

‘In mijn ogen is zingeving het totaalplaatje en maken de positieve
aspecten daar een onderdeel van uit. Interessant in ons onderzoek
was dat er een beeld naar voren kwam van enerzijds mensen die
echt vanuit zingeving als bron zorg verlenen, daar houvast en
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legitimering uithalen en anderzijds mensen die eigenlijk niet eens
willen beginnen aan het beantwoorden van vragen over zingeving.
“Ik heb er geen tijd voor en ik ben bang wat er gebeurt als ik
erover nadenk.” Dat gaf niet alleen een waaier in houdingen, maar
ook een waaier in de gedachten over zingeving. Het resultaat was
een publicatie: “Momenten van zin”. Dat was de aftrap naar meer.
De afgelopen twee jaren zijn we breder aan de slag gegaan met
het thema mantelzorg en vitaliteit, waar zingeving een onderdeel
van is. We wilden het bespreekbaar maken, maar het moest niet
te zwaar worden. Daartoe hebben een handreiking voor mantel-
zorgers ontwikkeld. Gewoon wandelend met elkaar bespreken
wat belangrijk voor je is. We gebruiken daarvoor landkaarten,
vergelijkbaar met die in de Grote atlas van de Belevingswereld

(van Jean Klare, red.). Met een ingevulde kaart kun je kijken of je
het herkent, met een lege kaart kun je zelf aan de slag gaan. Als je
mantelzorgers de ruimte geeft om te vertellen, dan komen ze wel
los. Ze geven alle zorg aan degene waarvoor ze moeten zorgen en
cijferen zichzelf vaak weg. Mijn ervaring is dat hoe kleiner je de
vraag maakt, des te makkelijker het is om deze te beantwoorden.
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Hoe kun je elkaar helpen?

‘Mensen uit verschillende hoeken (mantelzorger of professi-
onal) vinden elkaar op hun menselijkheid. Dat is mooi. Daar
willen mensen ook op aangesproken worden. Als de opdracht

is: we gaan gelijkwaardig samenwerken, wat betekent dan die
gelijkwaardigheid? Dat is ook de vraag bij zingeving: pas je dat
als beroepskracht alleen toe of is een wederzijdse uitwisseling?
We proberen steeds meer het welbevinden van mantelzorgers
voorop te stellen, maar we moeten ons aanwenden om elke keer
weer even terug te redeneren. Stel steeds opnieuw de basisvraag.
Op Linkedin was een mooie discussie over een leesprobleem bij
een patiént met Parkinson. Er zijn natuurlijk prachtige bladzijde-
omslainstrumenten. lemand kwam met de suggestie: koop een
vingerhoedje. Dan heb je veel meer grip op de bladzijden en kun je
waarschijnlijk nog gewoon zelf de pagina’s omslaan. Los van het
kostenaspect komt het omslaan van bladzijden met een vinger-
hoedje veel dichterbij gewoon lezen. Gewoon weer terug naar de
basis: wat is nu echt nodig?’

Welk onderzoek moet plaatsvinden?

‘Mantelzorg wordt op een vreemde manier losgekoppeld van
levensloop. Het is een beetje de omgekeerde wereld: opeens ben
je mantelzorger en dan gaan we kijken hoe het met je is. Maar op
een bepaald moment en niet als een proces. Onderzoek naar man-
telzorgers laat niet de rijkdom zien waarom zij doen wat ze doen.
Er wordt niet gekeken naar de motivatie en hoe die verandert
tijdens de mantelzorg. En dat zijn nu juist mooie onderzoeksvra-
gen:de relationele benadering tussen mantelzorger en cliént, ook
bezien in het hele netwerk rondom de cliént. Hoe zijn die relaties
en wat betekent het nou? Daar is weinig aandacht voor omdat
het ook moeilijk is om te onderzoeken, maar daardoor is veel
onderbelicht. Mechanismen die tussen mensen spelen en wat het
doet met hun opvattingen, dat is echt een belangrijke vraag.’
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DE PRAKTIK: ZORGVERLENERS

Opleiding | Interview met Kiki Lombarts, hoogleraar Professional Performance,

Universiteit van Amsterdam

Artsen verbeteren in
medewenselijkhei

Wil een specialist goede zorg geven, dan moet hij of zij meer in huis hebben
dan technische excellentie, vindt Kiki Lombarts, hoogleraar Professional
Performance aan de UvA. Belangrijk is ook dat hij of zij medemenselijkheid
toont in zijn/haar contact met patiénten. Hoe maak je artsen daar beter in?

Van origine is hoogleraar Kiki Lombarts gespecialiseerd in het
bedenken van evaluatiesystemen voor artsen. Alweer jaren gele-
den bedacht ze een simpele manier voor specialisten in opleiding
om online aan te geven hoe zij hun opleiders ervaren. Met dat sys-
teem werken nu meer dan vijftig ziekenhuizen. Haar benoeming,
vorig jaar, tot hoogleraar Professional Performance —in Lombarts’
ogen het functioneren én presteren van artsen —was een kans
haar onderzoeksgebied te verbreden. Nu wil zij met haar leerstoel
ertoe bijdragen dat medisch specialisten beter functioneren. Dat
functioneren berust volgens haar op drie pijlers: het streven naar
medische excellentie, rekenschap afleggen over hun functione-
ren én het handelen vanuit medemenselijkheid. Ontbreekt hier
iets aan, dan ontvangen patiénten dus minder goede en minder
zinvolle zorg.

Wil je artsen op alle drie de pijlers optimaal laten scoren, dan
moeten volgens Lombarts twee vakgebieden met elkaar verbon-
den worden. Namelijk de onderwijskant, verantwoordelijk voor de
opleiding tot specialist, en het domein ‘kwaliteit van zorg’. Daar-
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onder vallen bijvoorbeeld kwaliteitsmanagers in ziekenhuizen en
wetenschappers die evaluatiesystemen ontwikkelen.

Hoe leidt het verenigen van twee vakgebieden tot
betere artsen?

‘Nu zijn het medisch onderwijs en het vakgebied dat zich bezig-
houdt met het meten en verbeteren van de zorgkwaliteit twee
gescheiden werelden —met elk hun eigen beleid, regels, con-
gressen, tijdschriften en zelfs goeroes. Terwijl ze zich op dezelfde
persoon richten. De scheiding die zo bestaat tussen artsen in hun
rol als medisch specialist en opleider, is kunstmatig. Het grootste
deel van de ziekenhuisartsen is tijdens hun carriére 66k actief als
opleider. En artsen zijn permanent in opleiding, ook nadat ze als
specialist gaan werken, via hun nascholing.’

‘Waar het om gaat, is dat artsen in beide rollen —zorg verlenen
en opleiden —zo goed mogelijk functioneren. Daar wil ik aan bij-
dragen met mijn leerstoel. Zo wil ik onderzoeken of het uitmaakt
voor de kwaliteit van de zorg van bijvoorbeeld een kinderarts,
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waar hij of zij opgeleid is. Een andere belangrijke vraag: hoe kan je
ervoor zorgen dat evalueren minder een afvinkkwestie wordt en
dat dit artsen stimuleert om hun zwakke punten te verbeteren?’

Onderschrijft u de klacht van artsen over de vele
evaluaties?

‘Die klacht herken ik wel. De evaluaties vliegen artsen van alle
kanten om de oren. Soms moeten ze van wel tien partijen mee-
werken aan evaluaties: van het CGS, dat over hun (her)registratie
gaat, van visitatiecommissies, de Inspectie, zorgverzekeraars,
accreditatiecommissies, patiéntenorganisaties ... Daar worden

ze —terecht — gek van. Ook omdat vaak onduidelijk is hoe goed
die evaluaties kwalitatief zijn en wat het effect ervan is op de
kwaliteit van de zorg of de medische opleiding. De afgelopen
twintig jaar hebben wetenschappers, onder wie ik, een groot aan-
tal evaluatie-systemen ontwikkeld. Alles bij elkaar hebben we nu
de beschikking over een enorme, wetenschappelijk verantwoorde
gereedschapskist. Ik zou artsen en bijvoorbeeld hun beroeps-
organisaties en werkgevers willen oproepen om daar beter
gebruik van te maken.

‘Er wordt nu wel heel veel gemeten, maar met de uitkomsten
wordt te weinig gedaan. Zo bereik je het doel — een betere kwali-
teit van zorg —inderdaad niet. De roep om die bureaucratie terug
te brengen tot een behapbaar geheel, groeit dan ook. Artsen, en
vooral hun beroepsorganisaties, moeten de regie terugpakken en
uit de tool box zelf een zinvol evaluatieprogramma samenstellen.’

Hoe kunnen artsen beter gaan presteren op
medemenselijkheid?

‘Het gaat erom dat je met die ander omgaat zoals je zelf zou
willen dat hij of zij met jou omgaat, als de rollen omgekeerd
waren. Dit betekent dat je als arts echt aandacht moet hebben
voor de patiént tegenover je.Je moet proberen van mens tot
mens een relatie met hem of haar op te bouwen. Er zijn allerlei
manieren om de empathische vermogens van een arts te ontwik-
kelen tijdens de opleiding. Dat willen artsen zelf ook - zij vinden
vaak dat ze op dit gebied tekortschieten. Tijdens hun opleiding
nemen hun empathische kwaliteiten alleen maar af, blijkt uit
onderzoek.

Dat is deels een reactie op de gekte en hectiek van hun vak.
Verder zien artsen zoveel lijden, leed en verdriet om zich heen
dat ze als overlevingsstrategie vaak onbewust afstand creéren
tussen henzelf en de patiént.

‘Maar zo hoeft het niet te gaan. We kunnen ze beter leren omgaan
met emotioneel zware situaties. Het helpt als artsen hun eigen
reacties daarop en hun gevoelens herkennen, en ze kunnen delen
en evalueren, met collega’s of begeleiders. In de opleiding is daar
nu gelukkig meer aandacht voor.Jonge artsen zijn vaak gewend
hun functioneren met grote openheid te bespreken. Voor oudere
generaties geldt dat zij, na de eerste 10 jaar buffelen, meer tijd

en ruimte voor de menselijke kant krijgen. Dan hebben zij hun
vak technisch goed onder de knie en het medische systeem ook.
Daar zou je met nascholingen op in kunnen spelen.’
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Heeft uw eigen ziekte uw gedachten over het belang
van medemenselijkheid versterkt?

‘Wat ik me sindsdien realiseer, is hoe noodzakelijk het is voor
een patiént dat zijn arts hem ziet — en dat bedoel ik vrij letter-
lijk. Anders voelt hij (of zij) zich niet veilig in diens handen. Voor
mij was het natuurlijk makkelijker om me veilig te voelen in het
ziekenhuis, omdat ik die wereld door mijn werk al goed kende
en ik de taal van artsen sprak. Maar dan nog was het niet prettig
toen een anesthesioloog met wie ik vo6r mijn operatie een
afspraak had, me niet aankeek. Zijn gezicht was onafgebroken op
het beeldscherm van zijn computer gericht en ik weet vrij zeker
dat als ik hem vijf minuten later in de gang tegengekomen was,
hij me niet herkend had. Dat je gevoel van veiligheid ook van dit
soort dingen afhangt, verraste me. Ik had het geluk dat de onco-
logen die me behandelden erg met me meeleefden. Daardoor
voelde ik me toch veilig.’

Als er extra geld beschikbaar komt, welk onderzoek
zou u dan starten?

‘Een longitudinale studie waarin ik minstens tien, maar liever
twintig jaar lang een groep specialisten volg, vanaf het moment
dat ze in opleiding gaan. In hun scholing zou ik hun opleiders

dan bewust veel meer aandacht willen laten besteden aan hoe
je medemenselijkheid onderdeel kunt laten zijn van je medisch
handelen. Daarna zou ik de groep blijven volgen en onderzoeken
of zij hier betere artsen door geworden zijn, in hun eigen ogen, en
die van hun patiénten’



INITIATIEVEN

Samen denken over de zorg

Zorgethiek is een politiek-ethische stroming die wil begrijpen
hoe zorg in elkaar zit door op een bepaalde manier te kijken.
Zij kijkt naar de samenleving en kiest daarbij zorg, en met
name zorgrelaties en -structuren als venster. De zorgethici
richten zich voornamelijk op gezondheidszorg als domein
van de samenleving.

Het uitgangspunt van zorgethiek is de gedachte dat er in iedere vorm van zorg iets zit
wat goed is. Dat goede is meer dan nuttig, efficiént of aangenaam. Het is moreel van
aard: het heeft te maken met een goed leven, met en voor anderen, in rechtvaardige
instituties.

Zorgethiek kijkt naar zorg met een bijzondere aandacht voor:

» het unieke en specifieke van situaties;

» het feit dat zorgbetrekkingen altijd afhankelijkheid en asymmetrie met zich
meebrengen;

» het gegeven dat mensen kwetsbaar zijn op grond van hun lichamelijkheid;

» het belang om in relatie te gaan staan met iemand die zorgafhankelijk is,
om te ontdekken wat goed is voor hem of haar.

De vakgroep Zorgethiek is opgericht door een aantal onderzoekers van de Universiteit
voor Humanistiek. Deze vakgroep richt zich op de humanisering en dehumanisering
van zorg- en welzijnspraktijken. Het onderzoek wordt uitgevoerd in organisaties als

algemene ziekenhuizen, zorginstellingen voor geestelijk gehandicapten en organisaties

op het gebied van welzijnswerk.

De groep heeft vanaf 2008 haar eigen onderzoekslijn opgebouwd. Zo heeft ze verschil-
lende kritische inzichten voortgebracht die zo kenmerkend zijn voor de zorgethiek, en
ontwikkelden onderzoekers een model om empirisch onderzoek te kunnen verbinden

met filosofische vraagstukken. De onderzoeksgroep wil zich in de toekomst blijven rich-

ten op zorgpraktijken die aan grote veranderingen onderhevig zijn en nieuwe inzichten
nodig hebben in de vraag wat goede zorg betekent.

De belangrijkste doelstellingen van de groep zijn:

1 Meer inzicht verwerven in de kennis van patiénten en hun familie. Zij vormen een
tot nu toe ondergewaardeerde bron van kennis.

2 Kritisch inzicht verwerven in de praktijktheorie en mogelijk een andere benade-
ring ontwikkelen van basisbegrippen als ‘actor’ en ‘verantwoordelijkheid’, waarbij
de huidige complexiteit van de zorg in beschouwing wordt genomen.

Hierbij maakt de groep gebruik van zowel conceptueel als empirisch onderzoek en

combineert verschillende onderzoeksmethoden.

Meer informatie: www.zorgethiek.nu
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Maak zacht wat is verhard,
verwarm wat is verkild
Flecte quod est rigidum, fove quod est frigidum?

Meander Medisch Centrum wil een open en gastvrij zieken-
huis zijn, waarin naast de medische verzorging ook plaats is
om even op adem te komen voor patiénten, medewerkers
en bezoekers. Het Levensbeschouwelijk Centrum bestaat uit
drie ruimtes die samen de diversiteit van de samenleving
weerspiegelen: de stilteruimte, de liturgische ruimte in de
foyer van het ziekenhuis en de islamitische gebedsruimte.

Het Levensbeschouwelijk Centrum biedt een ruimte waar mensen stil kunnen staan bij
levensvragen, bij eindigheid en sterfelijkheid, zin en zinloosheid, bij wat ziekte betekent
voor hun dagelijkse leven. Het is een ruimte waar verhalen verteld mogen worden, waar
ethische vragen en visies over leven en dood worden besproken. Hier gaan patiénten en
hun naasten evengoed als de zorgverleners van het ziekenhuis op zoek naar de bronnen
waaraan zij kracht ontlenen — spirituele teksten, muziek, stilte, gesprekken met anderen.

De stilteruimte is een plek waar iedereen binnen kan stappen, ongeacht zijn of haar
levensovertuiging. De ruimte is altijd open en er brandt altijd een lichtje. De stilteruimte
is een klein ovaal gebouw dat heel centraal in het ziekenhuis ligt. Letterlijk stil is het er
dan ook niet. Maar stilte verwijst niet per se naar afwezigheid van geluid. Stilte is ook
verstilling, het luisteren naar bronnen van innerlijke kracht. De stilteruimte is een plek
om op adem te komen, om moed te verzamelen als je moeilijke gesprekken te wachten
staan, om te bidden of te mediteren. De ruimte bestaat uit twee delen. Er is een grotere,
open ruimte die uitkijkt over de binnentuin en de polder daarachter. Daarnaast is er een
kleinere ruimte waarvan de deur dicht kan worden gedaan.

De Foyer ligt onder het auditorium en is doordeweeks een gewone open ruimte.

Op zondagochtend verandert de Foyer in een plek waar muziek klinkt, waar de vleugel
of het orgel wordt bespeeld, waar een koor zingt. Hier vinden oecumenische vieringen
vanuit de christelijke traditie plaats. Eens per maand wordt er een Open Foyer georga-
niseerd: bezielende bijeenkomsten rond dichters en denkers. Patiénten, familieleden

en ziekenhuismedewerkers komen in de Foyer samen om te luisteren, te vieren, te lezen
en te bidden.

In de islamitische gebedsruimte kunnen moslimmedewerkers, -pati€énten en -bezoekers
terecht voor hun rituele wassing en gebed. De ruimte wordt veel gebruikt door mede-
werkers van het ziekenhuis. Aangezien het ziekenhuis allemaal eenpersoonskamers
heeft, bidden moslimpatiénten veelal ook op hun eigen kamer.

Meer informatie: www.meandermc.nl/wps/portal/patientenportaal/dit-is-meander/Ibc

1 Deze tekst is afkomstig uit het middeleeuwse lied ‘Kom, heilige geest’ en staat op het raam bij de ingang van
de stilteruimte van Meander Medisch Centrum.
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DE PRAKTIK: ZORGDOMEINEN

Ouderenzorg | Interview met Christien Begemann, senior innovatiemedewerker, Vilans,

kenniscentrum voor langdurige zorg

Levensvragen van
ouderen

Hoe kunnen we het beste omgaan met levensvragen van ouderen?

Deze vraag wordt beantwoord door de Kwaliteitstandaard Levensvragen,
samengesteld door Vilans binnen het Expertisenetwerk Levensvragen

en Ouderen. Christien Begemann is €én van de initiatiefnemers van dit

netwerk en werkzaam bij Vilans.

Begemann houdt zich bezig met levensvragen en ouderen, men-
taal welbevinden en communicatie in de zorg. Zij begeleidt teams,
inclusief de leidinggevenden, in het verbeteren van de communi-
catie en daarmee het mentaal welbevinden van de cliénten.
Begemann is van oorsprong andragoloog en is werkzaam
geweest in het welzijnswerk voor ouderen. ‘lk heb geen zorg-
achtergrond en dat kleurt hoe ik in mijn werk sta. Lichamelijke
zorg is natuurlijk heel belangrijk, maar in de langdurige zorg

gaat het er eigenlijk vooral om dat mensen ondanks hun soms
moeilijke omstandigheden toch een zo prettig mogelijk leven
kunnen leiden. Dan kom je snel op onderwerpen als welbevinden
en zingeving.

Begemann merkt dat zingeving in de praktijk geen makkelijk
begrip is.‘Het wordt vaak zwaar opgevat. Maar als je erover door-
praat, wordt het eigenlijk direct duidelijk. k maak in gesprekken
onderscheid tussen alledaagse en existentiéle zingeving. Vooral
de alledaagse zingeving is in de langdurige zorg aan de orde: “Wat
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maakt mijn dag de moeite waard? Wat zijn mijn krachtbronnen?”
Dit zijn vragen die iedereen herkent; zowel ouderen en hun
familie als zorgmedewerkers.

Er zijn ook de grote vragen van het leven: “Waarom leef ik? Heb

ik het wel goed gedaan? Waar doe ik dit nog voor?” Die komen op
bij mensen die soms in moeilijke omstandigheden leven en terug-
kijken op hun leven. Begemann: ‘Het is belangrijk daar oog voor
te hebben en zo nodig te weten wie daar met een cliént over door
kan praten, als dat in eigen kring niet mogelijk is.

Expertisenetwerk en de kwaliteitsstandaard

Eén van de onderwerpen waar Begemann zich enkele jaren
geleden mee bezighield, was eenzaamheid en het versterken van
sociale netwerken. Uit onderzoek bleken de bestaande interven-
ties helemaal niet effectief te zijn. Ik had er al een onbehagelijk
gevoel bij, want het ging vooral over hoe je mensen de deur uit
krijgt om gezellige dingen te doen. Maar in de werkelijkheid ging
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die eenzaamheid vaak heel ergens anders over; mensen kunnen
zich emotioneel heel eenzaam voelen. Met een aantal mensen
zowel van binnen als buiten Vilans hebben we een bijeenkomst
georganiseerd en gekeken welke organisaties we nodig hebben
om echt een bewustzijnsverandering tot stand te brengen in de
ouderenzorg. Met acht organisaties zijn we het Expertisenetwerk
Levensvragen en Ouderen gestart. Zes jaar lang hebben we finan-
ciering ontvangen van de ouderenfondsen en hebben we ons
kunnen ontwikkelen. Die periode ligt nu achter ons en we gaan
op eigen kracht verder.

Het ‘meesterstuk’ van het netwerk is de Kwaliteitsstandaard
Levensvragen: omgaan met levensvragen van ouderen. Begemann
legt uit hoe de standaard tot stand is gekomen.‘De ontwikkeling
van deze standaard heeft twee jaar geduurd. We hebben met vier
zorgorganisaties nauw samengewerkt. Wij hebben projectmatig
informatie opgehaald en de Universiteit voor Humanistiek heeft
onderzoek gedaan. Daarnaast is er een expertgroep in het leven
geroepen en hebben we consultatierondes gehouden. Hierdoor
is heel veel draagvlak gecreéerd. Bij de standaard hoort ook een
meetinstrument. Dit instrument bestaat uit een set vragen die
bedoeld zijn voor de interne dialoog. Hoe ziet een organisatie zelf
kwaliteit van zorg op het gebied van ondersteuning bij levens-
vragen en hoe kan deze verbeterd worden? En dat geldt voor alle
niveaus: bestuurders, zorgprofessionals, cliénten(raden).’ Vanuit
het Expertisenetwerk wordt nu een werkprogramma Liefdevolle
zorg aangeboden om de standaard in de praktijk te implemente-
ren. Dit programma duurt een jaar en wordt door medewerkers
van Vilans en Reliéf (zie initiatiefbeschrijving Reliéf, red.) begeleid.
‘We zijn het netwerk uit onvrede gestart,’ vertelt Begemann.
‘Gelukkig is er nu meer aandacht voor liefdevolle en belevings-
gerichte zorg, voor gastvrijheid, welbevinden en welzijn. Het besef
komt terug dat er naast lichamelijke zorg ook aandacht moet zijn
voor hoe het echt met iemand gaat. Gewoon de vraag stellen:
“Hoe gaat het nu eigenlijk met u?”’

Behoeftes van ouderen

Als het aan Begemann ligt, wordt er meer onderzoek gedaan naar
de behoeften van ouderen zelf. De Universiteit voor Humanistiek
heeft in haar theoretisch kader zingevingsbehoeften goed om-
schreven. ‘Het zou mooi zijn om dit nog meer te operationaliseren
naar de praktijk; hoe uiten ouderen die behoefte precies, zodat
we dat beter kunnen herkennen. Ook zou het goed zijn meer

te weten over de effecten die omgaan met levensvragen (daar
aandacht voor hebben en gepast op ingaan) op de kwaliteit van
leven van cliénten heeft. Het onderzoek van de Universiteit voor
Humanistiek geeft daar al wel enige aanwijzingen voor: positieve
emoties tonen, ontspannen gedrag en zich bijvoorbeeld verbon-
den voelen, eigenwaarde hebben en een doel in het leven ervaren.
Hier zouden we graag nog meer over willen weten.’

‘Waar ook behoefte aan is, is het beantwoorden van de vraag wat
onze investeringen eigenlijk opleveren in termen van kosten-
besparingen op de zorg. Er zijn de afgelopen jaren twee onderzoe-
ken gedaan naar het effect van gesprekken die vrijwilligers voeren
over levensvragen met ouderen die nog zelfstandig wonen. Uit
beide onderzoeken (Nijmegen en Rotterdam) komt naar voren
dat het investeren in het begeleiden van vrijwilligers om deze
gesprekken te kunnen voeren, geld oplevert in termen van bespa-
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ring op huisartsenzorg en dergelijke. Dat zijn op zich belangrijke
resultaten. De verhalen die wij uit de praktijk horen, bevestigen
deze bevindingen. Het zou prachtig onderzoek zijn om te kijken
wat het oplevert voor de cliént, voor de medewerker en voor de
organisatie’

Begemann is ervan overtuigd dat de kwaliteit van zorg zal ver-
beteren als organisaties hun medewerkers duidelijk maken dat
aandacht voor zingeving belangrijk is, dat daar tijd en ruimte voor
is. Dit betekent ook een investering in de zingeving van mede-
werkers zelf.‘Het gaat er vaak over dat medewerkers “meer moe-
ten aansluiten op de behoeften van de cliént”, maar we moeten
ons afvragen of we wel voldoende naar de medewerkers kijken.
Investeren we voldoende in hen? Om te kunnen geven, moet je
zelf ook ontvangen. Andries Baart geeft een mooie definitie van
goede kwaliteit van zorg. Die luidt als volgt: “Ik vind dat jij mij
goed benadert als ik merk dat het jou wat uitmaakt hoe het met
mij gaat.” Dat kan in een kwestie van seconden gebeuren. Het
gaat over empathie, je in de ander inleven. Dat kunnen mede-
werkers die zelf zin in hun werk ervaren.
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Revalidatiezorg | Interview met Jan Jochijms, directeur Ciran en Bert Vrijhoef, voorzitter medisch-

wetenschappelijke raad, Ciran

Innovatieve
behandelin
mensen met fysieke
beperkingen

VOOTr

Ciran ontwikkelde een innovatieve behandelmethode voor patiénten
met chronische pijn, chronische vermoeidheid en disfunctioneren.
Dat deze methode aansloeg, blijkt uit het feit dat Ciran inmiddels een
landelijke keten van 20 revalidatieklinieken is. Wat is de basis van het
succes? En hoe legt het bedrijf een wetenschappelijke bodem onder
hun op praktijkervaring gebaseerde behandeling?

Het lijkt een onmogelijke missie: binnen vier maanden met succes
patiénten behandelen die al een tijd ziek thuis zijn, vaak al jaren
aan chronische pijn en vermoeidheid lijden en in een vicieuze
cirkel zitten van steeds ernstiger fysieke, psychische, sociale klach-
ten en grote afstand hebben tot maatschappelijk deelnemen.
Toch is dat precies de opdracht die Ciran (Centra voor Integrale
Revalidatie en Arbeidsactivering Nederland) zichzelf stelt. Volgens
directeur Jan Jochijms is de aanpak succesvol bij 85 procent van de
patiénten.‘De succesvolle behandeling wil overigens niet zeggen
dat patiénten na die vier maanden klachtenvrij zijn,” legt Jochijms
uit.‘Ons doel is dat mensen na vier maanden weer deelnemen in
hun maatschappelijk leven. We definiéren gezondheid dan ook
als het bereiken van een persoonlijk, geestelijk en maatschappe-
lijk evenwicht door adequaat te reageren op gebeurtenissen en
omgevingsfactoren die dit beinvloeden.’ Die definitie maakt van
gezondheid 66k een bereikbaar doel voor mensen met fysieke
beperkingen.

84 De mens centraal | ZonMw-signalement over Zingeving in zorg

De inspiratie voor de opzet van het innovatieve behandelplan was
afkomstig van de begeleiding van topsporters.‘We begeleidden
die topsporters met een combinatie van fysieke oefeningen,
mentale technieken en existentiéle aspecten,’ vertelt Jochijms.
‘Dat werkte heel goed bij onder anderen voetballers, wielrenners
en hardlopers die we onder behandeling hadden voor chronische
pijn en prestatieverlies. Deze integrale benadering werd in de
reguliere zorg niet gebruikt. Dat bracht ons op het idee om deze
aanpak ook regulier toe te passen bij mensen met langdurige
pijn- en vermoeidheidsklachten en disfunctioneren.

Elkaar versterkende onderdelen

Elke patiént wordt bij Ciran begeleid door een interdisciplinair
behandelteam waarin fysiotherapeuten, psychologen, verpleeg-
kundigen, revalidatie- en pijnartsen nauw samenwerken vanuit

dezelfde visie, doelstelling, EPD en een gezamenlijk behandelplan.

Dat is volgens Jochijms cruciaal:‘De verschillende onderdelen van
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de behandeling werken op elkaar in en versterken elkaars effect.
Doordat de behandelaren onderling steeds afstemmen hoe de
patiént reageert en de behandeling snel aanpassen als resultaat
uitblijft, is de wisselwerking optimaal. Centraal in het behandel-
plan staat dat mensen accepteren en leren hoe zij de kwaliteit
van hun leven kunnen managen. Ons doel is dat de patiént de
kracht die in hem of haar zit ontwikkelt, weer een perspectief
heeft, waardoor hij of zij meer autonomie krijgt over zijn of haar
functioneren’

Wat nog ontbrak, was een wetenschappelijke onderbouwing
van de behandelmethodiek. Daarom zocht Ciran de samenwer-
king op met twee universiteiten: het Radboudumc (met name
het expertisecentrum voor Pijn en Palliatieve Geneeskunde) en
de Universiteit Tilburg (Tranzo, wetenschappelijk centrum voor
zorg en welzijn). Ook werd een medisch-wetenschappelijke raad
ingesteld, die verantwoordelijk is voor het opstellen van de onder-
zoeksagenda.

Validatie en verdere ontwikkeling

Naast het praktisch toepassen van kennis, inzichten en vaardig-
heden voor het herstel en de preventie van langdurig disfunc-
tioneren, pijn en vermoeidheid wil Ciran een continue bijdrage
leveren aan de wetenschappelijke ontwikkeling hiervan, met als
maatschappelijk resultaat de borging van toegankelijkheid van
adequate revalidatie zorg.

Zo ontwikkelt Ciran de behandelwijze steeds verder en worden
nieuwe elementen bedacht ter verdere verbetering.‘Ook die zijn
vaak innovatief,’ vindt Bert Vrijhoef, voorzitter van de medisch-
wetenschappelijk raad. Als voorbeeld noemt hij de digitale game
die een Ciran-promovendus aan de Universiteit Tilburg momen-
teel evalueert.‘Deze game neemt de speler mee op een imagi-
naire reis naar allerlei bestemmingen. Onderweg komt de reiziger
allerlei hindernissen en lastige situaties tegen — variérend van
een hond die hem aanvalt tot een hinderlijke man in de rij véér
hem bij het museum. De game is voor Cirans behandelteam een
nieuwe manier om het gedrag van een patiént te observeren en
diens interactie met de omgeving,’ vertelt Vrijhoef.‘Maar je kunt
hem ook gebruiken om patiénten te leren emoties te reguleren en
zich beter te concentreren.

Begin 2016 zet Ciran opnieuw een stap, geinspireerd door eigen
onderzoek. Dan introduceert het een tweede behandelplan,
speciaal ontwikkeld voor mensen met minder complexe proble-
matiek. Volgens Jochijms gaat het om een groep mensen die nu
niet door de selectie komen voor Cirans tweedelijnszorg.‘Vaak
zijn dat mensen die in een later stadium, met ernstiger klachten,
alsnog bij ons terechtkomen. Die groep willen we graag in een
vroeger stadium kunnen behandelen, met een behandelplan van
gemiddeld zes weken.

Ontwikkelen van innovatieve instrumenten

Cirans wetenschappelijke raad zou graag meer innovatieve
instrumenten willen ontwikkelen. Stel dat er onderzoeksgeld
beschikbaar komt, dan wil de raad dit inzetten voor het ontwikke-
len van een instrument waarmee je iemands mobiliteit van geest
kan meten. Voor chronische aandoeningen is vaak geen genezing
mogelijk. De mobiliteit van geest, oftewel het vermogen om de
krachten in jezelf aan te spreken, bepaalt vaak in welke mate
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iemand in staat is om te blijven functioneren en participeren.
Ciran heeft hiertoe een meetinstrument ontwikkeld: de samen-
gestelde participatievermogenscore (SPVS).

Vrijhoef: ‘Vergelijk het met een glucosemeter voor diabetes-
patiénten.Zo’'n hulpmiddel kan patiénten én behandelaren
helpen realistische doelen te stellen en het makkelijker maken
om de denkbeeldige knop in iemands hoofd om te zetten.
Hierdoor leert hij of zij succesvol met problemen omgaan’’

De revalidatiekliniek vreest wel dat het geen grote kans van
slagen heeft als ze hiervoor een onderzoeksvoorstel indient bij
ZonMw.‘Het is geen project waarbij we traditionele onderzoeks-
methoden volgen of kunnen werken volgens bestaande concep-
tuele kaders, legt Vrijhoef uit. ‘Mijn ervaring is dat ZonMw-
referenten dit soort out-of-the-boxideeén afwijzen,omdat het
als te risicovol wordt gezien.



BIJZONDERE PERSONEN

Meer ruimte voor morele en ethische dilemma’s

‘Zorgverleners zitten regelmatig knel tussen de zorg die zij volgens
regels en protocollen moeten geven en zorg die voor hun gevoel
recht doet aan de patiént. Instellingen moeten hen beter begelei-
den bij dit soort morele dilemma’s,’ vindt Inge van Nistelrooij.

Vraag aan Inge van Nistelrooij hoe je op een goede,
zinvolle manier voor patiénten kunt zorgen en haar
ogen beginnen te twinkelen. Dat onderwerp houdt
haar als wetenschapper al jaren bezig en voorlopig

is ze er nog niet over uitgepraat en -gedacht. Op de
Universiteit voor Humanistiek in Utrecht, waar het
onderzoek zich toespitst op morele vraagstukken in de
beroepspraktijk, voeden haar masterstudenten haar
doorlopend met verhalen over hun werk in ziekenhuis,
verpleeghuis, of welke zorginstelling ook. De univer-
sitair hoofddocent Ethics of care vraagt graag wat

hen beroepshalve drijft: Waar worden ze warm van?
Wat frustreert en ontmoedigt hen? Wat brengt hen

in tweestrijd? Eenzelfde soort gesprekken voerde ze,
voor ze aan haar promotieonderzoek begon, tijdens
de trainingen ethiek die ze jarenlang aan zorgverle-
ners gaf. Rode draad in die gesprekken zijn de morele
vragen en ethische dilemma’s waar zorgprofessionals
in hun dagelijks werk tegenaan lopen. Ze overtuigden
theologe Van Nistelrooij van één ding: ‘De manier
waarop mensen in de zorg nu hun werk moeten doen,
wordt veel te veel gestuurd door regels, protocollen

en zaken zoals minutenzorg en checklists.’ Die worden
vaak met de beste bedoelingen opgezet, bijvoorbeeld
om de kwaliteit van de zorg te verbeteren. Maar
ironisch genoeg hebben al die voorschriften volgens
Van Nistelrooij vaak het tegenovergestelde effect.

‘Op mbo-opleidingen horen studenten nu vooral hoe
belangrijk het is dat ze zich aan de regels houden.
Maar goede zorg kun je maar voor een deel met regels
en protocollen vangen. Daar is alleen sprake van als

je ook aandacht voor de patiént hebt, en wat je doet
afstemt op diens persoonlijke omstandigheden en
behoeften’

Maar vooral de jongere generatie vindt dat laatste
lastig, merkt Van Nistelrooij. Zeker als dat ogenschijn-
lijk tegen de regels ingaat. Hun oudere collega’s weten
inmiddels uit ervaring hoe ze die voorschriften zo kun-
nen interpreteren of buigen dat er ruimte overblijft
om ook de zorg te geven waarvan je gevoel je ingeeft
dat hij nodig is. Het soort zorg dat recht doet aan de
persoon die je voor je hebt. Maar zorginstellingen
besteden te weinig tijd aan de begeleiding van perso-
neel hierbij, vindt Van Nistelrooij.‘Mensen worstelen
vaker dan je denkt met ethische vragen en morele
dilemma’s tussen wet en gevoel.’
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Huis-tuin-keukenkwesties

Ter illustratie vertelt ze over het dilemma van een ver-
zorgende in een verpleeghuis.‘Haar overkwam dat zij
tegen de echtgenote van een dementerende bewoner
moest zeggen dat ze geen gebakken eitje meer mocht
meenemen voor haar man. Dat is tegen de regels,
vanwege het gevaar van salmonellabesmetting.’ Op
zich een begrijpelijke regel. Maar een hard gelag voor
zorgverlener en de bezoekende echtgenote om te
volgen, legt Van Nistelrooij uit.‘Dat eitje was een van
de weinige manieren die deze vrouw nog had om haar
zorg en liefde te uiten, sinds haar man niet meer thuis
woonde. Dat moest de zorgverlener haar nu afnemen,
terwijl ook de man zichtbaar genoot van het zo ver-
trouwde eitje. Dat kreeg hij al 40 jaar van haar’
Volgens Van Nistelrooij zijn we geneigd te denken dat
ethische vragen en dilemma’s in de zorg kwesties van
leven en dood betreffen, zoals abortus of euthanasie.
‘Maar het gaat veel vaker over dit soort huis-tuin-
en-keukenkwesties.’ Daar kan ze er wel honderd van
opnoemen.

Nog een dilemma: Stel, een bewoner van jouw
afdeling in het verzorgingshuis overlijdt. Hoe vertel

je dat dan aan de andere bewoners en hun partners?
‘De privacyregels staan niet toe dat je dat gewoon
zegt,’ vertelt Van Nistelrooij.‘Maar het voelt ook raar
en onnatuurlijk om het niet te doen. Zo’'n afdeling is
een mini-gemeenschap. Bewoners leven vaak lange
tijd onder één dak en zitten dagelijks uren bij elkaar

in de gezamenlijke huiskamer met hun bezoekende
partners erbij.’ De verzorgende die haar dit verhaal
vertelde, zag geen andere oplossing dan te zwijgen.
Maar later hoorde ze dat de partner van een van de
bewoners erg ontdaan was. Zij had alsnog, van een
onbekende bij het bloemenstalletje bij het verpleeg-
huis, gehoord over de dood van die persoon die haar
dierbaar was geworden. De zorgverlener voelde zich
toen machteloos en alsof ze toch tekortgeschoten
was. ‘Bovendien was het probleem ook niet opgelost,’
zegt Van Nistelrooij. ‘De regels waren wel gehand-
haafd, maar elke keer dat een bewoner overlijdt, duikt
dit dilemma weer op.’ Zo hoeft het niet te gaan als
teamleiders en afdelingshoofden meer aandacht
besteden aan dit soort kleine ethische vragen, volgens
haar.‘Vroeger was dat vanzelfsprekend. Veel zorgin-
stellingen hadden een commissie ethiek aan wie het



BIJZONDERE PERSONEN

88

personeel dergelijke kwesties kon voorleggen. En
belangrijker: op veel afdelingen was de gewoonte
dat teamleiders en afdelingshoofden voorkomende
morele vragen en dilemma’s bespraken tijdens het
werkoverleg. Maar dat is op veel plekken in het slop
geraakt.

Commissie ethiek

Zij wil zorginstellingen met klem aanraden opnieuw
een commissie ethiek in te stellen. En leidinggeven-
den aansporen om weer consequent aandacht te
besteden aan het bespreken van morele kwesties.

Zo kun je medewerkers ook leren hoe je naast een
geprotocolleerde werkwijze ruimte houdt voor een
menselijke benadering van een patiént (of zijn/haar
partner).

Soms zijn simpele, creatieve oplossingen te beden-
ken die het effect van een regel verzachten of het
onpersoonlijke randje eraf halen. Van Nistelrooij: ‘De
verzorgende kan een foto van de overleden bewoner
in de huiskamer neerzetten en daar een kaarsje bij
branden. Dan overtreed je de privacyregels niet, maar
sta je wel stil bij iemands dood zonder dat je die expli-
ciet noemt.Is er geen kant-en-klare oplossing, dan is
het nog zinvol dit soort kwesties op een afdeling te
bespreken, vindt zij. Je moet als zorginstelling aan-
moedigen dat medewerkers stilstaan bij de gevoelens
van hun patiénten. Als zij hun werk met bezieling
kunnen doen, leveren ze kwalitatief betere zorg. De
plekken waar dat gebeurt, daar zou ik zelf als patiént
willen liggen.

Wat volgens Van Nistelrooij ook erg zou helpen om
betere, zinvollere zorg te realiseren, is als professionals
meer ruimte maken voor ideeén en observaties van
patiént en mantelzorgers.‘Er is Amerikaans onderzoek
waaruit blijkt dat verpleegkundigen in ziekenhuizen
de praktische kennis van familieleden vaak bagatelli-
seren. Terwijl de laatsten dikwijls bij een patiént heel
goed de symptomen lezen, met behulp waarvan de
zorgverlener de ernst van een situatie kan inschatten.
Als een arts vindt dat alleen hij iets te zeggen heeft
over behandeling en medicijnen, kan hij veel informa-
tie missen van andere betrokkenen, zoals thuiszorg-
medewerkers, mantelzorgers en patiént.’

Onderzoeksvoorstel

Om tot een betere afstemming te komen, diende Van
Nistelrooij een onderzoeksvoorstel in naar de afstem-
ming van zorg tussen de formele en informele verzor-
gers van een groep thuiswonende chronisch zieken en
terminale kankerpatiénten.‘Door hen diepgaand te
interviewen wilden we de kennis van alle partijen in
kaart brengen en kijken in hoeverre die benut wordt.’
Op basis daarvan wilden de onderzoekers een mal
maken voor een infographic.‘Daarin zou je aan het
begin van het proces kunnen invullen hoe het zorg-
systeem rond een patiént eruit ziet. Je zou dan in één
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oogopslag moeten kunnen zien wie welke informatie
of kennis heeft over welk onderwerp. Misschien ver-
mijd je dan eerder dat blinde vlekken ontstaan.’

De subsidieaanvraag werd helaas afgewezen, vertelt
Van Nistelrooij.‘Het meeste geld voor onderzoek gaat
naar de cure-kant, die zich richt op behandeling en
genezing. Maar cure staat nooit los van care,van de
zorgzame, menselijke kant. Zelfs in een ziekenhuis —
een behandelcentrum — moet je ook altijd aandacht
besteden aan de care-kant. Geen patiént is hetzelfde,
en dus verschilt per persoon wat de beste behande-
ling is en hoe iemand daarop reageert. Stel dat je als
arts een patiént met een gebroken pols binnenkrijgt.
Dan maakt het nogal uit of ik het ben die met één
hand ook wel zo’n beetje haar werk kan doen, of een
concertpianist. Als zorgverlener moet je oog houden
voor dat verschil’

ratient. LUIStErEN en proberen je in te
leven hoe het is dat, in mijn geval, je
leven van de ene op de andere dag op
z'n kop staat. Af en toe een afspraak
om op de hoogte te blijven en werke-
lijke interesse hoe het met je gaat.
Helpen om positief te blijven denken.

Plannen blijven maken en kijken
wat de mogelijkheden zijn en leren
denken in mogelijkheden.
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Daklozen + ggz | Interview met Petra van Leeuwen, trainer en adviseur, Movisie,

kennis en aanpak van sociale vraagstukken

Aandacht voor
levensverhalen

Zingeving is nog vaak een ondergeschoven kindje, het onderwerp krijgt van
nature weinig aandacht. Petra van Leeuwen, adviseur en trainer bij Movisie,
probeert zingeving waar mogelijk te agenderen. Aanvankelijk in de zorg
voor dak- en thuislozen, nu meer in de openbare geestelijke gezondheids-

zorg.

Dat het moeilijk te agenderen is heeft volgens Van Leeuwen
onder andere te maken met de term. Wat verstaan we precies
onder zingeving? ‘Dat maakt het ingewikkeld,’ stelt zij. ‘Voor mij
is zingeving betekenisgeving in de volle breedte. Niet alleen spi-
ritualiteit en religie, maar net zo goed alledaagse betekenis. Wat
geeft jouw dag zin? Wat vind jij belangrijk? Wat doet ertoe voor
jou? Het kleiner maken van de vraag kan helpen in het vinden van
de antwoorden. We zien in de praktijk vaak dat zingeving wordt
gezien als iets moeilijks, iets heel complex. Waar gaat het over?
En wat moet je er precies mee? Dat zit voor een deel in de term.
De kracht van het aandacht geven aan zingeving viel haar op in de
samenwerking met ex-dak- en thuislozen die voorlichting gaven
op scholen.‘Het viel me op dat voor velen van hen de ommezwaai
in hun dakloze leven was de wens om hun kinderen ooit nog
onder ogen te kunnen komen. Je kunt je in deze sector afvragen
waarom iemand eigenlijk nog wil leven. Als je dat zou vragen,
krijg je dus als antwoord dat diepe verlangen om het contact met
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kinderen te herstellen. In het gewone werk komt een dergelijke
vraag eigenlijk nooit naar boven. Ik hoorde hen dit pas vertellen
op de scholen. Er is binnen de hulpverlening veel te weinig ruimte
voor het levensverhaal van de cliénten.

Zinvolle hulpverlener

Een ander project dat Van Leeuwen in dit kader aanhaalt, zijn

de workshops met kunstenaars die ze georganiseerd hebben.
‘Kunstenaars hebben een open blik en hebben echt waanzinnige
dingen gedaan,’ vertelt zij.Ze hebben gekeken of kunst wellicht
een verbindende taal is. Schrijnend was dat de hulpverleners van-
achter een glazen raam zeiden: “Het wordt toch niks”. Dat heeft
me wel aan het denken gezet. Heb je nog hoop en vertrouwen in
een ander? Kun je elkaar als mens ontmoeten? Voor mij gaat het
heel erg over menselijkheid. Waar zitten de verschillen tussen
hulpverleners in de invulling van zingeving?’
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Om op deze vragen antwoord te vinden heeft Van Leeuwen
onderzoek gedaan naar de invulling van zingeving bij hulpver-
leners. Aan de hand van diepte-interviews heeft zij gekeken wat
iemand tot zinvolle hulpverlener maakt. Ik vind het belangrijk dat
zorgprofessionals feeling krijgen met zingeving. We moeten voor-
komen dat we alles afschuiven op geestelijk verzorgers. De basis
ligt voor mijn gevoel in bejegening en basiscontact. Je hebt maar
heel weinig tijd nodig om toch even echt contact te maken.

We hebben in ons onderzoek doorgevraagd op verschillende
aspecten. Het gaat heel erg over de overtuigingen die je hebt als
zorgverlener en het gaat heel vaak over de levensvragen. Dat is
een spannend onderwerp als je denkt dat je daar antwoord op
moet hebben. De zinvolle hulpverlener kijkt vaak met hoop naar
de situatie. Heb je nog hoop dat mensen uit hun situatie kunnen
komen? Deels zit dat in de persoon zelf, maar omstandigheden
spelen ook een belangrijke rol.

8-fase-model

Van Leeuwen heeft haar aandachtsveld de afgelopen jaren ver-
schoven van de dak- en thuislozen naar de ggz.‘Dat is een andere
tak van sport. We hebben daar veel te maken met inzet van erva-
ringsdeskundigheid. Ik vind het echter belangrijk dat elke zorg-
verlener met zijn of haar cliénten goed contact heeft en die cliént
persoonlijke inspraak heeft in diens eigen traject. Op het moment
dat je ervaringsdeskundige zorgprofessionals in huis haalt, loop je
het risico de eigen inspraak van de cliénten op het tweede plan te
zetten. De uitdaging bij zingeving is: hoe kun je het in de breedte
inzetten, maar ook verdieping aanbrengen. En hoe krijg je het in
het alledaagse? Op het moment dat je het gaat formaliseren in
een functie of een positie, zoals bij ervaringsdeskundigen, dan
heeft de rest de neiging om het af te schuiven.

Petra heeft een model ontwikkeld om begeleiding meer vorm te
geven: het 8-fasemodel.‘Destijds was er bed-bad-broodopvang.
Begeleiding was er eigenlijk nauwelijks. Het 8-fasemodel is een
manier om breed begeleiding te kunnen bieden aan dak- en thuis-
lozen. Het was toen heel vernieuwend dat we levensthema’s als
insteek namen. Wonen, financién, werken, relatie, et cetera.’ Het
8-fasemodel heeft een enorme vlucht genomen en is op verschil-
lende manieren geimplementeerd. Het maakt nu een dooront-
wikkeling door op een Amerikaanse methode die vooral gericht

is op krachtgericht werken.Van Leeuwen: ‘Wat mij betreft, gaat
krachtgericht werken vooral over de vraag: Wat wil jij? En wat
heb je nodig om daar te komen? Wie ben jij? Hoe sta je ervoor? Ik
vind dat een heel goede ontwikkeling, het wordt steeds gewoner
om zo te kijken en niet alleen naar het probleem. We moeten wel
waken dat we niet doorslaan in protocollering, we moeten de
menselijke maat niet uit het zicht verliezen. Het 8-fasemodel
was bedoeld om beide te combineren. Je moet aanvoelen wan-
neer je wat vraagt voor welk doel. Daar moet je mee kunnen
spelen’

Pleidooi

Gevraagd naar de wensen van Van Leeuwen op het gebied van
zingeving, houdt zij een pleidooi voor ruimte voor creativiteit en
andere vormen van taal.‘De kracht van kunst en creativiteit in
brede zin. Zoek het buiten het gesprek. De kracht van kunst, cre-
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atieve werkers en denkers zou positief kunnen bijdragen. Omdat
we allemaal zo talig zijn, worden andere vormen dan taal weinig
op waarde geschat.

Daarnaast vindt Van Leeuwen het heel belangrijk om het belang
van de patiént/cliént centraal te stellen.‘Daar zit de vernieuwing,
de behoefte. Een mooi voorbeeld is het imagoproject, waarbij
mensen hun eigen verhaal vertellen. Er bestaan ook opvangvor-
men in zelfbeheer, een mooie nieuwe ontwikkeling. Werken met
levensverhalen komt gelukkig steeds meer op de agenda. De
methodieken die er momenteel zijn, liggen allemaal in handen
van de zorgprofessionals. Ik zou er erg voor pleiten om deze recht-
streeks toegankelijk te maken voor cliénten. Dit zal leiden tot veel
meer zelfhulp en daar moeten we naar toe!’
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—

Zelfhelend vermogend aanspreken

Het Van Praag Instituut pleit al 23 jaar voor meer menselijke
zorg, waarin er aandacht is voor de hele patiént en comple-
mentaire zorg de reguliere aanvult.‘Je kunt zoveel meer doen
dan pillen, poeiers en het mes erin zetten,’ zegt directeur
Martine Busch.

Soms denkt Martine Busch nog wel eens terug aan
haar bezoek aan Auroville, jaren geleden. In deze
kleine gemeenschap in de zuidpunt van India leeft
een groep van 2.400 mensen nu al ruim 45 jaar in

een economie zonder geld. Het spirituele leven

is het belangrijkste en geld staat daarbij maar in de
weg, menen zij. Of dit utopische mini-ecosysteem
werkt en Auroville er ooit in slaagt zonder subsidie te
functioneren, betwijfelt Busch.Toch is ze blij dat de
gemeenschap bestaat —al was het maar als experi-
ment.

‘Onze samenleving zou wel wat van de denkwijze van
de Aurovillianen kunnen gebruiken,’ zegt ze in haar
lichte werkkamer in hartje Utrecht.‘Die is nu te sterk
op geld en materiéle zaken gericht. En ons zorgstelsel
ook. De gang van zaken wordt bijna uitsluitend door
financiéle overwegingen gedicteerd.’ Die tendens
werd het afgelopen decennium sterker sinds de invoe-
ring van gereguleerde marktwerking.‘Mede daar-
door moeten zorgverleners nu voor elke handeling
verantwoording afleggen en wordt alles wat zij doen,
gemeten en gecontroleerd.

Op zich een begrijpelijke strategie van overheid en
zorgverzekeraars, die trachten de immer stijgende
collectieve uitgaven aan gezondheidszorg onder con-
trole te krijgen, erkent Busch. ‘Natuurlijk wil je meten
of een behandeling effectief is. Maar ons zorgstelsel is
nu doorgeslagen met de nadruk op de materiéle kant.
En daarmee bedoelt ze niet alleen de financiéle zijde.
‘Het materiéle zit ook in de mensvisie van de reguliere,
westerse geneeskunde. Die richt zich vooral op ons
lichamelijk functioneren en het beinvloeden daarvan
met medisch-technische middelen. Maar de mens is
méér dan materie. Juist patiénten, mensen die ziek
zijn en bedreigd worden in hun bestaan, lopen met
veel levensvragen rond. Maar op dat soort existentiéle
vragen heeft onze geneeskunde geen antwoord.’

Dat is op zich niet iets nieuws. Sterker nog, sinds
Busch 23 jaar geleden één van de oprichters was van
het Van Praag Instituut, heeft ze bepleit dat je voor
goede, zinvolle patiéntenzorg altijd meerdere kanten
van de mens moet aanspreken. Maar hoe ziet die zorg
erdan uit?

Succes van Buurtzorg

De zorg zou een stuk verbeteren als ze menselijker
werd, vindt Busch. ‘Op dit moment bepalen zorgver-
zekeraars en toezichthouders door opgelegde regels
en protocollen goeddeels welke zorg iemand krijgt.
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Het systeem is belangrijker geworden dan de indivi-
duele mens. Om te beginnen zouden de patiént en
zijn persoonlijke constitutie en behoeften belangrijker
moeten zijn bij het bepalen welke zorg zinvol is en
aanslaat. Ook zouden vooral verpleegkundigen weer
meer invloed moeten krijgen op de behandeling. Kijk
naar het succes van Buurtzorg, een thuiszorgorgani-
satie die in kleine, zelfstandige teams van verpleeg-
kundigen en verzorgenden werkt. Daar is veel ruimte
voor zorg die op de patiént is afgestemd. Dat heeft
geleid tot tevreden patiénten en zorgverleners die
hun werk met veel meer plezier doen’

Menselijkere, zinvollere zorg geven zit volgens Busch
vaak in kleine dingen. ‘Je kunt zoveel meer doen dan
pillen, poeiers en het mes erin zetten. Dat wordt vaak
onderschat. Neem het contact tussen de patiént en
zijn of haar zorgverlener. Als dat goed is, ze waarde-
volle informatie uitwisselen en de patiént de zorg-
professional vertrouwt, kan dit het effect van
medisch-technische handelingen en medicijnen ver-
sterken. Ook bestaan er veel vormen van niet-reguliere
zorg die een gunstige invloed kunnen hebben op het
ziekteverloop, doordat ze het zelfhelende vermogen
of de veerkracht van de patiént vergroten.’

Een concept als minutenzorg, dat tot op de minuut
bepaalt hoeveel tijd huisartsen of thuiszorgmede-
werkers maximaal bezig mogen zijn met een patiént,
miskent wat Busch betreft die helende werking die de
juiste aandacht van de zorgprofessional kan hebben.
Wel merkt ze de laatste jaren dat meer zorgprofessio-
nals openstaan voor de inzet van eenvoudige, alter-
natieve zorg die tegenwoordig vaak complementaire
zorg heet.

Complementaire zorg

‘Ook onder artsen komt er meer begrip voor de
gedachte dat lichaam en geest onlosmakelijk met
elkaar verbonden zijn en elkaar beinvioeden,’ zegt
Busch. Onder complementaire zorg vallen bijvoor-
beeld massage (al dan niet met aromatische olién),
ontspanningsoefeningen en het gebruik van bepaalde
muziek en kruiden. Van een behandeling kun je hierbij
volgens Busch niet spreken. Dat wekt de suggestie dat
je er ziektes of aandoeningen mee kan genezen, en
daar is geen sprake van.‘Het doel van complementaire
interventies, zoals ik ze noem, is om het stresssysteem
van de patiént tot rust te brengen. Dat kan bijvoor-
beeld pijn, angst en onrust doen afnemen.
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‘Sommige ziekenhuizen laten hun patiénten bijvoor-
beeld naar bepaalde muziek luisteren vlak voor een
operatie. Doordat ze ontspannen, worden veel men-
sen dan minder bang voor de ingreep en hebben ze
achteraf minder pijn.’ In het borstkankerziekenhuis in
Bilthoven zijn bewust tweepersoonsbedden neer-
gezet, in de kamers waar patiénten de nacht voor hun
operatie slapen.‘Zodat hun partner kan blijven slapen
en iemand de nacht dus niet alleen hoeft door te bren-
gen.’Het zijn mooie voorbeelden, vindt Busch, hoe

je een stressvolle situatie draaglijker kunt maken en
zo iemands zelfhelende vermogen extra kunt aan-
spreken.

De wortels van veel complementaire interventies
liggen overigens in niet-westerse geneeswijzen,
zoals Ayurveda, homeopathie en antroposofie.

Die hebben wél de ambitie ziekten te behandelen en
te genezen. Doordat de eenvoudige complementaire
interventies nogal eens over één kam geschoren
worden met deze behandelsystemen, krijgen zorg-
verleners die de eerste gebruiken, soms het verwijt
dat ze aan kwakzalverij doen.‘Maar tussen de twee,
benadrukt Busch, ‘bestaat een wezenlijk verschil: ze
dienen een ander doel. Het Van Praag Instituut richt
zich op de inzet van bepaalde complementaire inter-
venties naast de reguliere behandeling. En fungeert
graag als kruipolie tussen die twee werelden.

Onderzoeksconsortium

Het Van Praag Instituut helpt soms zorginstellingen
uitzoeken welke aanvullende zorg voor patiénten
zinvol zou zijn bij het verzachten van pijn, spanning
of bijverschijnselen van de reguliere behandeling. Zo
kijkt het instituut nu op verzoek van een ziekenhuis
hoe het het beste zou kunnen omgaan met de grote
behoefte aan complementaire zorg onder patiénten
met chronische gewrichtsklachten. Dat sluit goed aan
bij het streven om mensen op dat gebied de juiste en
veilige keus te laten maken.‘Er gebeurt echt veel raars
op het alternatieve vlak, en ook complementaire zorg
is niet altijd veilig,’ zegt Busch. Zij wil graag onnodig
leed voorkomen.‘lk ben daarom voorstander van de
inzet van complementaire zorg waarvan de werking
bewezenis.

Als er een zak met geld beschikbaar zou komen, zou
Busch allereerst de opzet willen bepleiten van een
onderzoeksconsortium.

Zij zou daarvoor de verschillende universitaire vak-
groepen willen uitnodigen die al onderzoek doen naar
complementaire interventies.‘Het zou mooi zijn als
we in de toekomst kunnen voorkémen dat onderzoek
dubbel wordt gedaan, zoals nu vaak gebeurt. Laten
we gezamenlijk een agenda opstellen. Het huidige

onderzoek is erg versnipperd. Dat is zonde.’ Op haar

eigen verlanglijstje staat breder onderzoek naar de
inzet en het effect van complementaire zorg bij het
bestrijden van veelvoorkomende ziektesymptomen,
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zoals moeheid en pijn. In de Verenigde Staten gebeurt
dat al 20 jaar. Hopelijk gaan zorginstellingen dan
systematischer en weloverwogener kiezen welke
complementaire zorg ze inzetten.

Wie weet wat de toekomst brengt: voorjaar 2015

was Busch op werkreis naar de Verenigde Staten,
waar ze medewerkers van The Urban Zen Foundation
ontmoette. Deze door de bekende modeontwerpster
Donna Karan opgezette stichting wil kankerpatién-
ten toegang tot goede complementaire zorg geven

in reguliere instellingen. Om dat te bereiken zette
Karan een samenwerking op met zes zorginstellingen,
waaronder een ziekenhuis en een eerstelijnscentrum.
Nu traint de stichting zorgverleners in het toepassen
van complementaire interventies zoals yoga, reiki en
mindfulness. Busch was onder de indruk: ‘Karan zette
The Urban Zen Foundation in 2008 op nadat haar echt-
genoot aan longkanker overleden was.Tijdens zijn
ziekbed had ze gemerkt dat zijn kanker goed behan-
deld werd, maar haar echtgenoot, de mens Stephen,
niet. Aan dat gemis probeert ze nu iets te doen voor
andere patiénten.

ratient: Bij deze vraag komen heel

veel emoties los, ik kan nog steeds
hiet omgaan met de aandoeningen
die ik heb. Na een ongeval van een
vlotte vrouw naar een mindervalide
vrouw. Het is daarom van heel groot
belang om te leren omgaan met je
aandoeningen en deze proberen te
verwerken en te accepteren.



DE PRAKTIHK: ZORGDOMEINEN

Palliatieve zorg | Interview met Hanneke van Laarhoven, hoogleraar Medische oncologie,

Universiteit van Amsterdam

ezamenlijke
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ledt grootste kans
op zinvolle zorg

Hanneke van Laarhoven, hoogleraar Medische oncologie, initieert naast
medisch-technisch onderzoek ook veel onderzoek naar de beleving en
wensen van de patiént. Deze combinatie past goed bij haar als arts én

theoloog.

In haar oratie vorig jaar schakelde Hanneke van Laarhoven ele-
gant tussen uitleg over biomarkers, receptor HER3 en stroma

bij alvleeskliertumoren en de reactie van Birgitte Nyborg, de
sympathieke Deense premier uit tv-serie Borgen, als zij opnieuw
een knobbeltje in haar borst ontdekt. In dit signalement zijn de
schijnwerpers gericht op dit tweede deel van Van Laarhovens
onderzoek, naar de wereld van de patiént. Daarbij gaat ze na
welke zorg het beste aansluit bij diens manier van kijken, zorgen
en wensen.

‘Maar van een strikte scheiding tussen deze twee zaken is geen
sprake,’ benadrukt zij. ‘Stel, ik heb een afspraak met een patiént,
die ik moet vertellen dat hij een tumor in zijn slokdarm heeft. Dat
gesprek kan technisch in orde zijn, empathisch en vol aandacht
voor de beleving van de patiént. Maar als ik niet precies weet wat
medisch gezien het probleem is en welke mogelijkheden er zijn
om daar iets aan te doen, is er toch geen zinvol gesprek mogelijk
en ook geen zinvolle zorg’

‘In een slechtnieuwsgesprek staat uitleg over diagnose en behan-
delmogelijkheden op de eerste plaats,’ vertelt Van
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Laarhoven in haar werkkamer in het AMC.‘Daarna breng je
het gesprek op de impact van dit medisch-technische verhaal
op de patiént’

Hoe zorg je dat een patiént de beste keuze maakt?
‘Zeker op mijn vakgebied is het belangrijk dat arts en patiént
gezamenlijk tot een besluit komen over de te varen koers — het
zogeheten shared decision making process.Kijk, als een gezonde
dertigjarige een been breekt, is het behandelplan helder: daar
moet gips omheen.Je kunt in theorie ook weken in bed gaan
liggen en je been stilhouden tot de breuk geheeld is, maar geen
patiént die dat zal voorstellen. In zo'n geval volgt de patiént het
behandelplan van de arts en is voor gezamenlijke besluitvorming
maar een kleine rol weggelegd. Maar bij een patiént met uitge-
zaaide kanker van de slokdarm, maag of alvleesklier — mijn
specialisatie - ligt dat anders. Ik kan opties aangeven en bijvoor-
beeld zeggen: gemiddeld kunnen patiénten hun leven drie maan-
den rekken met deze behandeling, die je één keer per drie weken
via een infuus krijgt in het ziekenhuis, waarna veel patiénten een
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paar dagen nodig hebben om bij te komen. Maar ik kan niet bepa-
len of de patiént dit resultaat, dat niet eens zeker is, en de inspan-
ning die het vergt, de moeite waard vindt. Ik kan wél de voors en
tegens van de behandelopties bespreken en daarna samen met
de patiént afwegen welke factoren het zwaarste wegen. Zo'n
proces van gezamenlijke besluitvorming biedt de grootste kans
op zinvolle zorg, maar vraagt veel van beide partijen. We onder-
zoeken nu hoe je dit het beste kunt doen.’

Hoe zet onderzoek aan tot een andere handelswijze?
‘Als ik onderzoek doe, denk ik voortdurend: hoe doe ik dit zelf? Het
onderzoek naar hoe je gezamenlijk tot een besluit kunt komen
over de behandeling, heeft bijvoorbeeld veranderd hoe ik reageer
als dit niet goed lukt. Je hebt patiénten die, hoe je ook je best doet
om hen mee te krijgen, zelf geen beslissing over de behandeling
willen nemen. Zij blijven zeggen: “Zegt u het maar, u bent de dok-
ter” Ik maakte dat bijvoorbeeld mee bij een 79-jarige Surinaamse
man met een gezwel in zijn darm, zoals ik vorig jaar beschreven
heb in The Oncologist. Omdat het geen optie was om een

besluit nog langer uit te stellen, nam ik dat uiteindelijk. Maar

het irriteerde en verwarde me: waarom deed ik dit, terwijl ik zo
sterk geloof in gezamenlijke besluitvorming? Ik voelde me een
paternalistische dokter en die wil ik niet zijn. Maar het onderzoek
heeft me ervan overtuigd dat er valide redenen zijn waarom
sommige patiénten écht geen beslissing willen nemen. Patiénten
kunnen bijvoorbeeld erg bang zijn dat ze de verkeerde beslissing
nemen. Dan kun je aan iemand vragen of hij of zij wil dat jij die
neemt.Jouw beslissing moet dan natuurlijk wel aansluiten bij de
voorkeuren en wensen van de patiént. Daar moet je dus expliciet
naar vragen.

Hoe draagt het verzamelen van gegevens bij tot
zinvollere zorg?

‘Aan klinische onderzoeken doet hooguit 10 procent van de
patiénten mee, en de meesten van hen zijn jong, man en hoger
opgeleid. Gevolg is dat we niets afweten van het grootste deel
van onze patiénten en hoe zij reageren op behandelingen. Stel,

ik heb een 82-jarige alleenstaande patiént met een tumor in zijn
slokdarm. Dan zou ik als arts én patiént heel graag willen weten
hoe mensen védr hem, met hetzelfde patiéntprofiel, reageerden
op behandelingen, in termen van overlevingskansen, bijwerkin-
gen en kwaliteit van leven na de behandeling. Met de database
die we nu opbouwen, kunnen we een geautomatiseerd predictie-
model bouwen. Daar verzamelen we niet alleen klinische patién-
tengegevens voor, we vragen patiénten ook naar hin ervaringen.
Daarnaast onderzoeken we in het AMC en een aantal andere
ziekenhuizen het effect van een diepgaand gesprek met
patiénten over belangrijke gebeurtenissen in hun leven en

de invloed van de ziekte op hun levensdoelen’

Wat wilt u met dat gesprek bereiken?

‘Ons doel is om mensen meer inzicht in hun emoties, leven en
omgang met hun ziekte te geven. Als zij daar meer grip op krijgen
en er voor zichzelf een kloppend verhaal van kunnen maken, kan
dit de kwaliteit van hun leven verbeteren, hopen wij. Overigens
begonnen we deze gesprekken in het kader van een wetenschap-
pelijk onderzoek naar hoe patiénten aankijken tegen gebeurte-

De mens centraal | ZonMw-signalement over Zingeving in zorg

nissen zoals kanker, die je zomaar, bij toeval overkomen. We
vragen bijvoorbeeld of zij geloven dat een hogere werkelijkheid,
buiten het aardse, hierbij een rol speelt. Daar kregen we erg
positieve reacties op van patiénten, die zeiden dat die gesprekken
hen geholpen hadden om dingen op eenrijtje te zetten. Daarom
bestuderen we nu of het zinvol is om deze gesprekken in een
therapeutische vorm op te nemen in ons behandelplan’

Als u nu geld krijgt, welk onderzoek gaat u dan doen?
‘Dan zou ik onmiddellijk drie postdocs in dienst nemen, wiens
werk het zou zijn om zo veel mogelijk ziekenhuizen te overtuigen
om mee te werken aan onze database. Ik voer die gesprekken nu
zelf, maar dat is erg tijdrovend. Het is wél belangrijk: hoe meer
patiéntengegevens we systematisch verzamelen, hoe betrouw-
baarder de database wordt. Als ik nog geld over heb, neem ik ook
meteen mensen aan om weefsel en bloed van patiénten te ver-
zamelen. Daarmee willen we dan de biologische eigenschappen
van deze tumoren onderzoeken, zodat we de behandeling verder
kunnen verbeteren.’



Aandacht voor de menselijke kant van het vak

Tijdens zijn studie geneeskunde miste Salmaan Sana aandacht
voor de menselijke, zorgzame kant van het vak. Daarom richtte
hij de stichting Compassion for Care op. Die helpt zorgverleners
ontdekken hoe zij patiénten met meer compassie kunnen

behandelen. Dat begint volgens Sana met vriendelijkheid voor
jezelf: wat heb je nodig om je werk met enthousiasme te doen?

Zijn hele leven al wilde Salmaan Sana eerstehulparts
worden. Maar toen hij dan eindelijk medicijnen stu-
deerde, merkte hij hoe zijn motivatie hem ontglipte.
Op TEDxMaastricht vertelde Sana vier jaar geleden op
het podium hoe dat kwam:‘lk vond mijn studie steeds
moeilijker vol te houden, omdat ik aandacht voor

de menselijke kant van het vak miste. Niemand had
het erover waarom we ons liberhaupt om patiénten
willen bekommeren.

Om zijn enthousiasme voor het doktersvak terug

te krijgen, ging Sana uit armoede van alles naast

zijn studie doen. Hij meldde zich als bloedprikker in
het ziekenhuis (‘dan had ik tenminste echt contact
met patiénten’) en ging in de studentenraad om het
onderwijs te helpen verbeteren. Uiteindelijk, omdat
hij vermoedde dat veel meer artsen en andere zorg-
verleners om dezelfde redenen als hij worstelen met
hun motivatie, richtte hij vijf jaar geleden de stichting
Compassion for Care op.

Samen met de acht vrijwilligers die actief zijn bij de
stichting probeert Sana zorgverleners een eindje op
weg te helpen. Zorgverleners die hun vak met meer
compassie voor de patiént willen uitoefenen.‘We
willen als vuurtoren fungeren en mensen helpen een
balans te vinden tussen efficiéntie en menselijkheid.
Die balans ontbreekt volgens hem vaak in de zorg.
Hij wijst op het hectische programma van de meeste
zorgverleners. Dat zit dichtgemetseld met voorge-
schreven, professionele handelingen. Daar moeten
zij dan vaak ook nog administratief verslag van doen
voor de zorgverzekeraar of de Inspectie, om de kwali-

teit van de verstrekte zorg te toetsen of te controleren.

Afvinkzorg

Afvinkzorg noemde een huisarts (Jos van Bemmel,
red.) die protocollaire, zakelijke manier van werken
vorig jaar in de Volkskrant. En die laat weinig ruimte
voor de minder tastbare aspecten van zorg — ofwel de
menselijke kant waar Sana zich hard voor maakt. Ter-
wijl het belang daarvan groot is, zegt hij.‘Vraag maar
eens aan zorgverleners hoe zij zelf behandeld zouden
willen worden als ze twee weken in het ziekenhuis
moeten liggen. Voor Sana is dat vaste prik tijdens de
workshops compassievol werken die vrijwilligers en
hijzelf zeker een paar keer per maand geven.‘Dan zeg-
gen artsen en verpleegkundigen echt niet als eerste
dat ze willen dat het ziekenhuispersoneel evidence
based en volgens de protocollen werkt. Ja, natuurlijk is
professionaliteit belangrijk, maar zorgverleners ant-
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woorden steevast dat ze met vriendelijkheid, warmte,
respect en sympathie behandeld zouden willen wor-
den, als ze zelf patiént zouden worden.

Tel je deze onzakelijke begrippen bij elkaar op,dan heb
je volgens Sana de bouwstenen voor compassie voor
een groot deel al bij elkaar. Maar dan ben je er nog
niet, benadrukt hij.‘Compassie heeft meer om het lijf
dan de patiént met sympathie en empathie behande-
len, al zijn dat zeker belangrijke componenten. Maar
waar het om gaat bij compassie is dat je handelen als
zorgverlener gericht is op het verlichten van lijden bij
de patiént. En dat moet je doen zonder dat je je door
dat lijden laat meeslepen of er een oordeel over hebt.
In één zin samengevat: een compassievolle zorgverle-
ner treedt een patiént tegemoet met een open hart
en een sterke rug.’

Lukt dat je,dan levert dat volgens Sana veel op: meer
voldoening over je werk en een tevreden patiént.

‘Uit onderzoek blijkt zelfs dat patiénten die compas-
sievolle zorg krijgen, zich veiliger voelen en sneller
herstellen.

Drie stappen

Maar hoe geef je concreet vorm aan compassie tijdens
je werk? Heb je daar wel tijd voor, met een overvol
programma? Die vragen worden Sana vaak gesteld
tijdens workshops en lezingen. Volgens hem verloopt
de weg richting compassievol zorg verlenen in drie
stappen. Als eerste is het belangrijk dat je naar jezelf
kijkt en je de vraag stelt waar je energie uit put op je
werk. ‘Dat klinkt misschien vreemd,’ zegt Sana. ‘Maar
om patiénten compassievol te kunnen behandelen,
moet je voldoende energie hebben. Daarom moet je
eerst compassie voor jezelf tonen: kijk wat je nodig
hebt om op een dag je werk met enthousiasme en
overgave te doen. Waar word je enthousiast van?
Waar zit je liefde voor het vak ‘m in?’ Dat soort vragen
zijn niet overbodig, stelt Sana: ‘Heel veel zorgverleners
zorgen niet goed voor zichzelf en werken bijvoorbeeld
de hele dag in één ruk door zonder pauze.

Pasklare antwoorden over wat je concreet moet doen,
heeft hij niet. Wat iemand tijdens zijn werk energiek
en gemotiveerd houdt, verschilt sterk per persoon. De
kunst is dus vooral om er achter te komen wat je nodig
hebt. Sana probeert mensen vooral aan het nadenken
te zetten en op goede ideeén te brengen. Bijvoorbeeld
door cursisten (vaak een groep collega’s of vakgeno-
ten) tijdens zijn workshops ervaringen en tips hierover
te laten uitwisselen.‘Kleine dingen die je oppeppen
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kunnen voor je beleving van de werkdag een groot
verschil maken,” benadrukt Sana. Hij herinnert zich
een arts in opleiding die vertelde elke dag bewust tien
minuten vrij te nemen om te lunchen. Dat rustpunt
halverwege de dag maakte voor haar echt verschil.
Een andere cursist, een verpleegkundige, raadde aan
even naar de WC te gaan als je energie nodig hebt.
‘Dat deed zijzelf ook. Als ze erdoorheen zit, gaat ze
daar gewoon een paar minuten zitten, doet het licht
uit, sluit haar ogen en ademt diep in en uit’

Collegiale steun

Collega’s kunnen in moeilijke, stressvolle werksitua-
ties sowieso een bron van energie en inspiratie zijn,
vindt Sana. De tweede stap om compassievol werken
mogelijk te maken, is wat hem betreft dan ook het
organiseren van collegiale steun.‘Die heb je bij zwaar
werk hard nodig om gemotiveerd te blijven. Hij wijst
op onderzoek van de Universiteit van Groningen uit
2010 waaruit bleek dat maar liefst 21 procent van de
Nederlandse artsen in opleiding burn-outklachten
heeft. Opsteker uit dezelfde studie was dat sociale
steun van chefs en collega’s, en gevoelens van engage-
ment, enthousiasme en toewijding voor je werk,
artsen beschermen tegen burn-outverschijnselen.‘Dat
laat zien hoe belangrijk het ook voor je eigen gezond-
heid is om bezield te blijven over je werk,’ zegt Sana.
Hij vraagt cursisten altijd om na te denken hoe zij
collega’s zouden kunnen helpen. Die vraag inspireerde
een afdelingsteam uit Medisch Centrum Leeuwarden
om voortaan aan het begin van elke werkdag vijf
minuten bij elkaar te komen.‘Dan vertellen de mede-
werkers om beurten wat zij vandaag nodig hebben
om hun werk goed te kunnen doen. Dat kan een posi-
tief effect hebben,’ denkt Sana.’Als iemand vertelt dat

hij of zij opziet tegen een moeilijk gesprek met een
patiént, is de kans groot dat een collega later die dag
vraagt hoe het ging en diegene zijn of haar verhaal
kwijt kan. Zo zijn meer kleine gebaren denkbaar.’ Sana

roemt het voornemen dat hij laatst van een groep col-
lega’s hoorde, om elkaar een complimentje te geven
na het volbrengen van een lastige taak.

‘De cultuur in de zorg is vaak dat je het alleen hoort als
jeiets niet goed hebt gedaan. Dat is niet motiverend.’
Ook constructief: de reactie van een ziekenhuisafde-
ling op de confessie van enkele verpleegkundigen dat
ze elke keer weer opzien tegen de DBC-administratie,
omdat ze die niet goed begrijpen. Sana: ‘Die afdeling
heeft toen een projectgroepje opgezet die deze col-
lega’s net zo lang hielpen tot ze het wél begrepen. Zo
verlosten ze die collega’s van veel negatieve stress.
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Kleine gebaren

Na deze twee stappen —zelfcompassie organiseren en
collegiale steun —is het volgens Sana niet zo ingewik-
keld meer om de derde stap te zetten, naar compassie
voor je patiénten. Wat was daar ook alweer voor
nodig, volgens Sana? ‘Oh ja, een vriendelijke, respect-
volle, warme houding, waarbij je je niet laat meesle-
pen door de emoties van de patiént. De clou zit hem
ook hier vaak in kleine gebaren,’ zegt Sana. Het beste
voorbeeld van compassie vertelde een verpleegkun-
dige hem tijdens een cursus.‘Zij zag in het voorbijgaan
dat een patiént het heel zwaar had. Toen is ze blijven
staan en heeft haar hand op zijn schouder gelegd.

Zo bleef ze wel vijf minuten staan, zo lang de patiént
huilde, zonder iets te zeggen. Daarna zei ze tegen
hem:“Je mag me gerust roepen als je me nog nodig
hebt.” Zo’'n zorgverlener wens je iedereen toe.

aent. 1IN OVerleg met client zelf bepalen
welke behandelingen of hulpmidde-
len, indien nodig, de cliént het beste
zijn of haar leven laten leiden op het

kwaliteitsniveau dat de client wenst
en hoopt te kunnen continueren.






DE PRAKTIHK: ZORGDOMEINEN

Niet-westerse zorg | Interview met Maria van den Muijsenbergh, huisarts in Nijmegen en
onderzoeker, Pharos, expertisecentrum gezondheidsverschillen

‘las

Zorgen VOOT
|

ge’ patiénten

Het spreekuur van huisarts Maria van den Muijsenbergh is steevast
gevuld met dakloze pati€énten en migranten zonder verblijfsvergunning.
Inspirerend, vindt zij dit soort ‘lastige’ patiénten. Hoe geef je hen zorg

waar ze echt iets aan hebben?

Veel huisartsen zouden er niet aan moeten dénken: een wacht-
kamer vol mensen die amper Nederlands spreken of onverzekerd
zijn, en vaak met allerlei traumata, psychische stoornissen en
verslavingen kampen. Maar huisarts Maria van den Muijsenbergh
vindt haar werk helemaal niet zwaar of belastend, maar inspire-
rend, al houdt ze praktijk in een kamertje van één bij twee in een
voormalig kraakpand in Nijmegen voor ‘de kwetsbaren uit de
samenleving’, zoals zij haar patiéntengroep noemt.

Hoe biedt u goede zorg vanuit een kraakpand?
‘Mijn spreekkamer is piepklein en ik heb een beperkt instrumen-
tarium hier in praktijk Buitenzorg (http://praktijkbuitenzorg.

webklik.nl/page/praktijk-buitenzorg), waar vier huisartsen, onder
wie ik,om beurten spreekuur houden. Maar ik kom heel ver met
mijn stethoscoop, bloeddrukmeter, reflexhamer en het lampje dat
ik meeneem om in iemands ogen, oren of neus te kijken. Ik heb

ook mijn handen nog. Daarnaast hebben we een kleine voorraad
verbandmiddelen en medicijnen die patiénten vaak nodig heb-
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ben, zoals antibiotica en middelen tegen een hoge bloeddruk.
Die zouden zij uit zichzelf meestal niet gaan halen bij de apo-
theek, uit geldgebrek of omdat zo’'n bezoek te ingewikkeld
voor hen is. Maar nu heb ik het alleen maar over de medisch-
technische zorg en er is veel meer wat je kunt doen.’

Wat is er nodig om goede zorg te kunnen geven aan
buitenlandse patiénten?

‘Ten eerste moet een arts empathie en respect tonen en nieuws-
gierig zijn. Verder is belangrijk dat hij wat afweet van de invloed
van iemands etnische of sociaal-culturele achtergrond op ziektes.
Die beinvloeden bijvoorbeeld welke ziektes vaker voorkomen en
hoe de patiént ziek-zijn beleeft. Neem de interactie tussen een
geneesmiddel en iemands lichaam — daarin bestaan etnische
verschillen. Of denk aan de impact die de ramadanvoorschriften
om te vasten kunnen hebben bij bepaalde aandoeningen. Tot slot
moet een arts ook over de juiste communicatieve vaardigheden
beschikken, waarmee hij of zij de taalbarriere en culturele ver-
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schillen kan overbruggen. Het is, kortom, een mix van specifieke
kennis, vaardigheden en houding die je nodig hebt —zogeheten
culturele competenties.’

Is het moeilijk om je als arts te verdiepen in de invloed
van iemands etniciteit op ziektebeelden?

‘Dat valt reuze mee, hoor. De meeste verschillen in ziektebeeld
zijn niet etnisch bepaald. Het gaat er vooral om dat je een aantal
algemenere dingen weet over niet-westerse culturen. Zo zijn de
meeste migranten afkomstig uit een collectivistische maatschap-
pij. Dat betekent dat het voor hen normaal is dat er een familielid
meekomt naar de spreekkamer, en ze het vaak niet begrijpen als
je die gelijk wegstuurt. Verder is de relatie van Nederlanders met
religie een uitzondering: wij zijn vaak niet religieus. Terwijl voor
bijna alle volkeren buiten Europa geldt dat geloven in God van-
zelfsprekend is en dat hun religieuze opvattingen sterk beinvloe-
den hoe zij tegen ziekte en dood aankijken.

Waar kun je als arts dit soort kennis vergaren?

'De Radboud Universiteit, waar ik onderzoek doe, besteedt hier
in de opleiding tot basisarts wel enige aandacht aan, en bij de
huisartsenopleiding wat meer. Verder kun je als arts naar allerlei
nascholingen toe. Die geef ik zelf ook, vooral via Pharos. Daar
kun je ook factsheets opvragen, met de belangrijkste feiten over
specifieke volkeren. Er is er net een gepubliceerd over Syriérs en
Eritreeérs. Daarin staat bijvoorbeeld iets over de meest voor-
komende ziektes, dat kinderen vaak niet gevaccineerd zijn, en
dat schurft en tbc nog voorkomen.’

Zijn artsen gemotiveerd om hun kennis op dit vlak op
te krikken?

‘Als je nooit geleerd hebt hoe je bijvoorbeeld met een dakloze
patiént moet omgaan en hem of haar kunt helpen, vind je zo
iemand natuurlijk snel lastig. Zeker als hij of zij ook nog van
buitenlandse komaf is en geen Nederlands spreekt. Dan staat
erineens een dakloze in je wachtkamer die je niet kent of zich
onaangepast gedraagt. Omgekeerd voelt zo’n patiént zich vaak
ook niet thuis in een reguliere praktijk en is de drempel hoog
om erheen te gaan, al heeft hij of zij hulp nodig. Daarom zijn we
met praktijk Buitenzorg begonnen. Niemand kijkt hen daar met
de nek aan, ook niet als ze stinken of schreeuwen.

‘Een andere categorie patiénten die veel artsen moeilijk vinden,
zijn laagopgeleide migranten. Logisch: wil je hen goed helpen,
dan moet je anders leren communiceren dan met een doorsnee
patiént. Vergis je niet, dertig procent van de migranten is func-
tioneel analfabeet. Ben je dat laatste, dan kun je bijvoorbeeld niet
met een pinautomaat omgaan, of een logisch verhaal vertellen
over je klachten’

Hoe ziet bij u een consult met zo’n ‘kwetsbare’ patiént
eruit?

‘Als het een migrant is en we elkaars taal niet spreken, zet ik vaak
een tolk in, via de telefoon. Dat doen weinig huisartsen,omdat je
dat zelf moet betalen, maar het is niet duur. Ik probeer patiénten
ook het gevoel te geven dat ze de moeite waard zijn. Dat begint
als ik ze uit de wachtkamer ga halen: dan heet ik iemand welkom
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en glimlach ik. Daarna probeer ik echt contact te maken en
iemand het gevoel te geven dat hij of zij de moeite waard is.
Bijvoorbeeld door niet pats-boem gelijk te beginnen over wat
hem of haar mankeert, maar eerst te vragen naar zijn of haar
kinderen of waar hij of zij vandaan komt. Gelukkig komen mijn
meeste patiénten regelmatig terug, zodat ik een band met ze
kan opbouwen. Dat lukt heus 66k als iemand geen Nederlands
spreekt.

Waar haalt u zelf het plezier in uw werk uit?

‘Om te beginnen lach ik echt heel veel met mijn patiénten. Verder
lukt het vaak om contact met iemand te maken en diegene het
gevoel te geven dat er naar hem of haar geluisterd wordt. Het
voelt daardoor alsof ik zinvol werk doe. Er zijn zoveel bijzon-

dere momenten: laatst las een dakloze patiént me een prachtig
gedicht voor dat hij had geschreven, over de zonsopgang bij de
uiterwaarden.

‘Daklozen zijn lang niet altijd ongelukkig. Niet zelden zijn het
gevoelige zielen met een scherp oog voor schoonheid. Bij migran-
ten die getraumatiseerd zijn, bijvoorbeeld doordat ze heel akelige
ervaringen met geweld hebben meegemaakt, ligt dat anders. Zij
zijn vaak niet meer gewend om te kijken naar wat wél goed gaat,
ondanks hun problemen. Ik probeer hun aandacht daar weer op
te richten, door er expliciet naar te vragen. Als ik het niet weet,
vraag ik ook wel eens hoe zij denken dat ik kan helpen. Soms zegt
iemand dan dat hij graag wil dat ik tijdens mijn gebed aan hem
denk. Als ik ga bidden, heb ik een aardige waslijst met mensen
aan wie ik moet denken. Mijn verwachtingen zijn wel laag. Ik

heb door schade en schande geleerd dat mijn macht klein is. Dus
ik trek het me niet aan als een verslaafde, dakloze patiént niet
doet wat ik zou willen en wat goed voor hem zou zijn. Maar als
optimist ben ik wél elke keer blij als iemand een heel klein stapje
in de goede richting zet.
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Integrale kijk op gezondheid

Al decennia werkt Carla Peeters in de zorg. Vanuit totaal verschil-
lende invalshoeken: van onderzoeker bij het RIVM tot bestuurs-
voorzitter van zorginstellingen. Recent was het een tijd stil:
Peeters was ernstig ziek. Die periode heeft haar geinspireerd

tot een nieuwe, integrale kijk op gezondheid, waarin spiritualiteit
en voeding een belangrijke plaats innemen.’

Mensen die in de zorg werken en zelf ziek worden,
houden daar soms een completere kijk op hun vak
aan over. Oud-internist en emeritus hoogleraar
Neurologie Jan van Gijn vertelde een tijdje geleden

in de televisieserie Kijken in de ziel, waarin artsen over
hun werk spraken, dat hij anders naar patiénten ging
kijken nadat hij zelf kanker had gehad. Het verschil
was volgens hem vooral dat hij de enorme invloed
van ziek-zijn op je leven niet meer onderschat. ‘Het
zorgt ervoor dat je buiten de maatschappij staat.’En
hoe eenzaam dat voelt, herinnerde Van Gijn zich jaren
nadien nog scherp. Bijvoorbeeld als hij terugdacht aan
de momenten dat zijn vrouw of een andere dierbare
wegging, die hem thuis gezelschap had gehouden. Zij
gingen dan naar hun werk of een afspraak, terwijl hij
noodgedwongen thuis achterbleef.

Carla Peeters, die jarenlang in de directie zat van
zorginstellingen voor ze vijf jaar geleden ziek werd,
herkent wat Van Gijn bedoelt.Als patiént gaat de
wereld aan je voorbij,’ zegt ze tijdens een gesprek in
haar huis in Huis ter Heide, een idyllische plek bij de
bossen van Zeist, met uitzicht op een wei met pony’s.
‘Je doet niet meer mee aan de wereld —daar heb je als
zieke vaak de energie niet voor. En je hebt natuurlijk
ook geen officiéle rol meer’

Net als Van Gijn werd Peeters uiteindelijk weer beter.
Maar daar ging wel een lange periode aan vooraf,
waarin de vele artsen die haar onderzochten de oor-
zaak van de steeds ernstiger klachten niet achterhaal-
den.Het maakte dat zij zelf actief op zoek ging naar
mogelijke oorzaken van haar klachten en manieren
om bijvoorbeeld iets aan de pijn te doen. Door haar
ervaringen in die periode is ze ervan overtuigd geraakt
dat Nederlandse zorginstellingen patiénten betere,
zinvollere zorg kunnen geven als zij de hier gangbare
behandeling volgens de moderne westerse genees-
kunde combineren met oosterse behandelwijzen,
zoals Ayurveda en acupunctuur.

West meets East

Op haar website carlapeeters.nl legt ze uit welke
elementen je in haar optiek zou moeten toevoegen
bij zo'n West meets East-aanpak, die zij personalised
integrative care noemt. Dat zijn onder een andere voe-
ding en leefstijl, heilzame kruiden, massage, muziek,

meditatie en yoga. Van belang daarbij is volgens haar
dat de zorgverlener die nauwkeurig afstemt op de
constitutie en klachten van de patiént, conform de
holistische, medische voorschriften en ideeén over
levensstijl van Ayurveda, de oorspronkelijk uit India
afkomstige geneeskunst.

‘Ayurveda biedt veel basale kennis die van pas kan
komen bij het voorkémen van allerlei bij ons in het
Westen veelvoorkomende chronische ziektes. Van een
aantal daarvan kun je zo zelfs —afhankelijk van het
stadium van de ziekte — de klachten stabiliseren en
verminderen, denkt zij. Ik word misschien achter het
behang geplakt omdat ik het zeg, maar er zijn meer
mogelijkheden dan alleen de moderne westerse aan-
pak. En de westerse geneeskunde is tot op heden niet
in staat om chronische ziektes op te lossen. Terwijl dit
hard nodig is, omdat steeds meer mensen daar last
van hebben.

De World Health Organisation (WHO) erkende Ayur-
veda in 1977 als geneeswijze, met de opmerking dat
die vaak oplossingen biedt daar waar de westerse
geneeskunde stopt, aldus de site van de Algemene
Nederlandse Vereniging voor Ayurveda Geneeskunde.
Begin deze eeuw volgde een rapport met aanbeve-
lingen van de WHO over hoe je Ayurveda zou kunnen
integreren in de moderne westerse geneeskunde. Toch
is er sindsdien in Nederland nog amper wetenschap-
pelijk onderzoek gedaan naar het effect en nut van
Ayurveda. Daarin wil Peeters verandering brengen,
mede naar aanleiding van haar eigen ervaringen met
Ayurveda. Recent zette zij om die reden een samen-
werkingsverband op met een Duitse, aan een univer-
siteit gekoppelde kliniek voor integrale geneeskunst
en een wetenschappelijk instituut in India. Met hen
gaat zij gezamenlijk onderzoek doen naar het effect
dat voeding op Ayurvedische leest heeft op bepaalde
ziekteklachten.

Voldoende voedingsstoffen

Over de precieze opzet en aard van de twee onderzoe-
ken wil Peeters in deze beginfase niet meer vertellen.
Waarom zo geheimzinnig? ‘lk heb geen formele
positie meer bij een wetenschappelijk instituut zoals
vroeger bij het RIVM, toen ik als onderzoeker en
projectleider meewerkte aan de ontwikkeling van

1 Inde periode na dit interview richtte Carla Peeters ‘COBALA Good Care Feels Better’ (www.goodcarefeelsbetter.com) op dat mensen
begeleidt naar een verbetering in hun kwaliteit van leven. Naast directeur van COBALA is zij lid van de commissie Economisch Beleid

en Gezondheidszorg van VNO-NCW.
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een vaccin tegen hersenvlies- en longontsteking,’
verklaart ze zich nader.‘En op dit moment ben ik ook
niet actief als bestuurder van een zorginstelling. Dat
maakt me kwetsbaar. Bovendien, de subsidieaanvra-
gen lopen nog. Mocht ze de Staatsloterij winnen of
anderszins een zak met geld cadeau krijgen, dan zet
ze morgen nog een derde onderzoek op.‘Dan wil ik
een groep van 20 mensen die veel pijn hebben twee
jaar lang in een speciale woonzorginstelling opnemen
en kijken of hun klachten afnemen als zij versbereide
maaltijden krijgen die op hun conditie en constitutie
afgestemd zijn.

Zorginstellingen kijken nu volgens Peeters te weinig
wat voor voedsel bewoners nodig hebben en controle-
ren niet of zij wel voldoende voedingsstoffen binnen-
krijgen.‘De keuze voor een afwijkend menu beperkt
zich toch vaak tot een bakje appelmoes bij je eten, of
niet.Inmiddels is het koken van maaltijden meestal
uitbesteed aan een externe partij, die ter plekke nog
een keer opgewarmd worden — geregenereerd heet
dat dan. Bezworen wordt dat tijdens dat proces geen
voedingsstoffen verloren gaan. Maar dat betwijfel ik,
en degelijk wetenschappelijk onderzoek ontbreekt.
Het gevolg is volgens Peeters dat veel patiénten die
lange tijd in een zorginstelling verblijven, ondervoed
raken, zoals ouderen in een verpleeghuis. ‘Dat bein-
vloedt niet alleen hun lichamelijke, maar ook hun
geestelijke welzijn. Wil je dat een patiént of bewoner
nog een zinvol leven kan leiden, dan zal je dus eerst
diens voeding moeten verbeteren.

Het is een onderwerp dat haar hoorbaar na aan het
hart gaat: zinvolle zorg bieden aan kwetsbare, van
professionele hulp afhankelijke patiénten. En om-
gekeerd: als bestuurder zorgen voor zulke werkom-
standigheden dat je medewerkers spiritueel in
evenwicht blijven en hun werk met plezier blijven
doen.‘Wie als leidinggevende daarop stuurt, moet
zich er wel op instellen dat onorthodoxe programma-
punten de nodige weerstand zullen oproepen bij
collega’s en medewerkers,’ waarschuwt Peeters.

Momenten van stilte

Toen ze directievoorzitter was van De Zorgboog, een
Brabantse stichting die een aantal zorginstellingen
herbergt, waaronder een verzorgings- en verpleeg-
huis, voerde ze bijvoorbeeld in dat elke stafvergade-
ring met een minuut stilte begon. Dat vonden veel
collega’s raar en lastig. Waarom Peeters het dan toch
deed? ‘Je geeft mensen zo de kans hun hoofd leeg te
maken en de dingen achter zich te laten waar ze nog
vol van zijn als ze binnenkomen. Daarna kunnen ze
dan met hun gedachten echt bij de vergadering zijn.
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Momenten van stilte en stilstaan waren vroeger inge-
bed in de werkdag, legt ze uit.‘In de voorlopers van
onze ziekenhuizen begon de dag vroeger met bidden
en zingen.’ Ook dat kan spiritualiteit zijn: ruimte voor
rituelen waarmee je gezamenlijk de dag (of aan een
vergadering) begint, of stilstaat bij een gebeurtenis.
Peeters kent bijvoorbeeld een Duitse kliniek waar

het personeel’s ochtends vé6r het werk begint, tien
minuten samen yogaoefeningen doet.

Peeters zelf herstelde destijds het kapelletje naast

De Zorgboog in ere. Daarvan maakte ze een plek waar
bewoners en personeelsleden zich konden terugtrek-
ken.‘Je kon er een kaarsje opsteken of tot jezelf komen
als je de drukte even achter je wilde laten.” Het lijkt
erop dat de kapel in een behoefte voorzag: er zaten
vaak mensen, herinnert Peeters zich. Spiritualiteit

in de zorg hoeft niet iets voor de (hoogopgeleide)
happy few te zijn, die uit zichzelf al mediteren en naar
yoga gaan —daarvan is ze overtuigd.‘Maar je moet

als leidinggevende wel het goede voorbeeld geven

en weerstand tegen nieuwe ideeén accepteren. Geef
medewerkers de tijd: probeer het eens twee maanden,
laat mensen zelf ook met ideeén komen en kijk wat er
dan gebeurt.

ratient:. D€ €rkenning, acceptatie en
ermee leren omgaan zijn de basale
aspecten om met een ziekte te leren
leven zonder dat het een neerwaartse
spiraal van slechter functioneren
wordt, de kwaliteit van leven afneemt.
Inderdaad hebben sommige ziektes

een vrij snel verloop van kwaliteits-
afname; denk aan ALS. Hierbij is juist
de positieve benadering van het leven
van belang.’
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Publieke gezondheid | Interview met Klasien Horstman, hoogleraar Filosofie van de

publieke gezondheid, Universiteit van Maastricht.

De hele wereld
draait om
betekenisgeving

De geesteswetenschappen in de publieke gezondheidszorg brengen. Dat is de
wens van Klasien Horstman, hoogleraar Filosofie van de publieke gezondheid.
‘De hele wereld draait om betekenisgeving; alle handelingen van mensen
hebben betekenis. Dat is het diepe besef van de geesteswetenschappen’

Waar houdt een publieke-gezondheidsfilosoof zich mee
bezig?

‘Tja, wat doen filosofen? Zij reflecteren op het concept publieke
gezondheid, op de veronderstellingen die een dergelijk concept
met zich mee voert, de historische vormgeving van een dergelijk
concept en de praktijken die daaraan gelieerd zijn. Het is eigenlijk
reflectie op betekenissen en zingeving. De grote lijn in mijn car-
riére is de interesse voor het idee dat wij te maken hebben met
risico’s, die we willen beheersen. De cultuur van maakbaarheid en
het gevoel dat het je toch altijd weer ontglipt, dat vind ik fascine-
rend. Wij leven in een technologische wetenschappelijke cultuur,
dat is één en al maakbaarheid. Dat past goed bij een wereld die
gedomineerd wordt door economie.

‘In de publieke gezondheid staat het meest van alle domeinen in
de zorg het risicoconcept centraal. Het gaat daar niet over klach-
ten, maar over risico’s. Daarom vind ik dat domein zo interessant.
En het is des te interessanter vanwege vraagstukken als: Wat is
nu publiek? Wat is de gezamenlijke deler? Ik ben socioloog en dus
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geinteresseerd in het sociale: Wat beweegt er tussen mensen?
Hoe zit het met de onderlinge afhankelijkheden?’

Welke definitie van publieke gezondheid hanteert u?

‘lk geef geen definities. De identiteit van een vak of een veld is hoe
het zich in de historie in een bepaalde context heeft ontwikkeld.
De identiteit is de biografie van een vak en niet de definitie. Pogin-
gen om te definiéren vind ik een gekke manier om te proberen
iets vast te leggen. Als je aan iemand vraagt wie hij of zij is, dan
krijg je de biografie van die persoon. Dat geldt voor een vak ook.
Wil je begrijpen wat publieke gezondheid in Nederland is,dan
moet je iets van die biografie begrijpen.

Kunt u wel een omschrijving geven van de publieke
gezondheid in Nederland?

‘Voor mijn gevoel is dat het veld waarin dokters, geneeskun-
digen, experts zich hebben ontwikkeld in relatie tot de staat
aan de ene kant en in relatie tot burgers aan de andere kant.

m

In dat spanningsveld is een tak van sport uitgekristalliseerd die
dan nu publieke gezondheid heet. Een tak van sport die zich
vooral bezig is gaan houden met risico’s, van infectieziekten,
giftige stoffen, voedsel, leefstijl etc.’

Is er in dat veld ook plek voor zingeving?

‘Ik vind zingeving een heel lastige term. Ik vind het belangrijk om
de geesteswetenschappen in de publieke gezondheidszorg te
brengen. En dat doe ik omdat het in de publieke gezondheidszorg
alleen maar gaat over getallen, het is een statistische praktijk.

En het lijkt wel alsof die getallen geen betekenis hebben. Ze zijn
losgekoppeld van de verhalen, van betekenisgeving door mensen.
Maar alle handelingen van mensen hebben betekenis. Dat is het
diepe besef van de geesteswetenschappen.

‘Er wordt vaak gesproken van een harde en een zachte kant van de
zorg. Impliciet zit daar een notie in dat we twee werelden hebben:
de echte wereld en de softe wereld en die laatste noemen we
zingeving. Dat zie ik anders. Er is geen harde wereld zonder bete-
kenisgeving, de hele wereld draait om betekenisgeving. Hightech
gaat ook over betekenisgeving, martelpraktijken gaan ook over
betekenisgeving. Dat wil je misschien niet zien, maar dat is wel
zo. Het idee dat we zingeving reserveren voor iets wat mooi, goed,
zacht, roze is, is niet juist. Als je dat doet, dan kun je juist die zoge-
naamde harde kant niet goed begrijpen. Anders zeg je: we hebben
een harde en een softe kant, een technische en een niet-techni-
sche kant. Maar het niet-technische zit ook in de technische kant.
Dat geldt ook voor het maken van statistieken, dat zijn processen
van betekenisgeving. Tellen en turven is betekenisgeving.’

Kunt u dit met een voorbeeld concreet maken?

‘Veel kennisinstellingen trekken zich terug in de statistieken.

Dat komt onder andere omdat ze bang zijn voor het publiek. Ze
harnassen zich een beetje tegen het publiek en zeggen: wij zijn
de wetenschap en het publiek gaat over het sentiment. Dat lijkt
mij geen goede voorstelling van zaken, want betekenisgeving

is overal. Kennisinstellingen doen ook aan betekenisgeving en het
publiek doet het ook. De vraag is hoe verschillende typen beteke-
nisgeving zich tot elkaar gaan verhouden. En hoe kun je verschil-
lende betekenissen in één verhaal een plek geven?
Betekenisgeving moet vanaf het begin onderdeel zijn van kennis-
instellingen en moet niet heel krampachtig uit de kennisinstellin-
gen gehouden worden. Dan word je er namelijk mee geconfron-
teerd op het moment dat mensen zich afkeren van adviezen of
beleid. HPV was daar een mooi voorbeeld van. Bij de introductie is
over het hoofd gezien dat deze vaccinatie vele verschillende bete-
kenissen heeft voor mensen en dat mensen zich niet identificeren
met die ene betekenis die de experts van het RIVM eraan gaven.
Eris een aantal jaren geleden een trend ingezet dat de publieke
gezondheidszorg verwetenschappelijkt moest worden; daartoe
zijn academische werkplaatsen ingericht. Naar mijn idee is het
echter juist belangrijk dat de publieke gezondheidszorg weer
publiekelijk gemaakt wordt, dat die vermaatschappelijkt wordt,
dat de processen van betekenisgeving weer een plek krijgen.’

Hoe zouden we dit kunnen bewerkstelligen?

‘Je kunt dit op meerdere manieren doen.Ten eerste door de
introductie van andere wetenschappelijke disciplines. Je kunt
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de geesteswetenschappen binnenboord halen. Daarmee haal je
concepten van betekenisvorming binnen. Je verbreedt de blik. Je
kunt ook andere onderzoekstechnieken toepassen. Wij doen veel
met etnografisch onderzoek. Dat hoort een beetje bij de geestes-
wetenschappen, bij de antropologie. Ik vind het heel belangrijk
omdat de antropologie je dichter bij de alledaagse werkelijkheid
van mensen brengt en bij processen van betekenisgeving. Zo
ontwikkel je een antropologie van gezondheid.

‘De monopolie van de statistiek heeft ertoe geleid dat we ver
afgedwaald zijn van het alledaagse leven, we zien dat niet meer.
Als je beleid maakt op maar één kennisbron, dan wordt dat hele-
maal niet succesvol, want dat gaat gewoon over de werkelijkheid
heen.Ten slotte kan de publieke gezondheidszorg ook de banden
met het publiek aanhalen, daadwerkelijk uit de instelling komen,
de straat op, de wijk in en niet snel weer met een ingevulde
vragenlijst terugkeren op kantoor’

Wat maakt dat de Universiteit van Maastricht hier wel
aandacht aan besteedt in de vorm van uw leerstoel?
‘Dat komt vooral omdat ik hier zit ... En we hebben hier een groep
Health, Ethics en Society. Die groep is multidisciplinair. We hebben
filosofen, antropologen, ethici, historici en juristen. Dat betekent
dat we verbindingen maken tussen de verschillende domeinen en
van daaruit reflecteren op de gezondheidszorg. Daar past filosofie
van publieke gezondheid goed bij.’

Wat zijn de huidige onderzoekslijnen?

‘Zeer gevarieerd. Maar de rode lijn is de zoektocht naar de verbin-
dingen tussen wetenschap en maatschappij. Dat doen alle pro-
movendi op een etnografische manier. Veldwerk. Dat gaat zo ver
dat een onderzoeker in een achterstandswijk is gaan wonen. We
willen echt zicht krijgen op hoe mensen leven. Wetenschappelijke
bevindingen worden vaak volgens een vast gestileerd repertoire
gepresenteerd. Veel betekenissen worden niet geduid en gerepre-
senteerd. Ik ben juist geinteresseerd in hoe wetenschappers het
alledaagse leven tot een black box maken. Alleen op die manier
kom je in aanraking met de alledaagse betekenis voor mensen.
Zo heeft één van onze promovendi meegelopen in een trial voor
een nicotinevaccin om te ervaren wat het voor de deelnemers
betekende. Dan krijg je veel meer voeling met wat het werkelijk
met de mensen doet.

‘Het grote dilemma van de publieke gezondheid is de moeilijk
bereikbare groepen. Deze bestaan uit laagopgeleiden die soms
onze taal niet spreken en niet de culturele idealen van de publieke
gezondheidszorg over gezondheid delen. Wat moeten we daar nu
mee? Mensen blijven maar denken in termen van interventies.
Het hele interventiedenken staat in mijn ogen haaks op beteke-
nisgeving. Het veronderstelt dat jij een vijandelijke ‘bezetting’
doet van het leven van iemand anders. Je onderdrukt de ander in
plaats van het verhaal van de ander recht te doen. De notie van
interventie is eigenlijk erg arrogant en agressief’

Op wat voor onderzoek zou u veel meer in willen
zetten?

‘Ik zou onderzoek willen doen naar de antropologie van gezond-
heid. En dan juist onder de zogenaamde moeilijk bereikbare
groepen. Het concept van Huber over positieve gezondheid en
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veerkracht sluit daar goed bij aan, maar ik zou de notie veerkracht
sociologischer willen maken. Ik zou een veel gelaagder beeld
willen maken van deze ‘moeilijk bereikbare groepen’dan alleen
maar een cijfermatig beeld. In lijn hiermee zou ik ook graag willen
onderzoeken hoe de huidige verantwoordingsculturen en de
verantwoordingsformats, zowel in beleid als in de wetenschap,
het bijna onmogelijk maken om recht te doen aan de notie van
betekenisgeving.ledereen laat iedereen door hoepeltjes springen
omdat er in the end iets verantwoord moet worden. Verantwoor-
ding hoort bij democratie, bij de publieke zaak; maar de huidige
formats van tellen, turven, afvinken en dichttimmeren beperken
creativiteit die we zo broodnodig hebben en stoppen het denken.
Ze halen ook de mogelijkheden voor zingeving weg, de moge-
lijkheden van betekenisgeving; het slaat allemaal dood. Als je
betekenisgeving weer belangrijk gaat vinden, omdat je vindt dat
mensen tot hun recht moeten kunnen komen, dan moet je ervoor
zorgen dat onderzoekers en beleidsmakers de ruimte krijgen dat
te kunnen zien. Onze verantwoordingstechnieken en repertoires
zijn heel hard toe aan vernieuwing.’

Welke problemen signaleert u in de dagelijkse praktijk?
‘Er zijn geen problemen, wij framen problemen. Alles is geframed,
het had er anders uit kunnen zien. Dat is echt heel erg belangrijk.
Soms moet ik twee uur praten met een collegezaal om duidelijk
te maken dat het niet zo evident is wat dikke kinderen zijn. Als

er gesteld wordt dat er zoveel procent dikke kinderen zijn, dan

ga ik dat met de studenten langzaam ontrafelen. Waar komt het
statement eigenlijk vandaan? Wat voor onderzoek ligt daaraan
ten grondslag? En wat betekent dik dan eigenlijk? Hoe wordt het
gemeten? Zijn er nog andere manieren om ernaar te kijken? Na
twee uur komt dan het besef: waar hebben we het eigenlijk over?
Het gaat om het verhaal achter het kind, maar ook achter onze
wetenschappelijke agenda’s. We moeten ons veel meer bewust
zijn van ons ordeningswerk, dat we mensen in een hokje stoppen.
Dat is kwalificerend en dus ook moraliserend. Het is onvermijdelijk
en juist daarom moet je er zo alert op zijn.

Zijn er andere landen die verder zijn op dit gebied?
‘Nederland doet best veel aan filosofie, dat is heel erg in de mode.

We hebben zelfs een filosoof des vaderlands. Maar er zijn wel

culturen die relaxter zijn. In Nederland heerst een enorme pres-
tatiecultuur van redelijk liberale snit. Dat is wat mij betreft wel
een beetje te ver doorgeschoten. Dat kan de zingeving blokkeren.
De eerste citotoets wordt tegenwoordig al bij kleuters afgeno-
men, dat is echt een uitwas van een prestatiecultuur. Dat is lang-
zaam zo gegroeid. Het heeft te maken met goede bedoelingen van
politici, maar ook met gebrek aan vertrouwen in lokale praktijken,
professionals en ouders. Als iedereen afgaat op dit soort gegevens,
verliezen mensen het vermogen om op zichzelf en anderen te
vertrouwen en om zelf betekenis te geven aan wat ze ervaren.
We krijgen dan alleen gestandaardiseerde en voorgevormde
betekenissen, en dat heeft met zingeving niet zo veel te maken.

’
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.atient: JUIStE Vragen weten te stel-
len, luisteren en serieus nemen.
Holistische benadering van een
medisch probleem geeft mijns
inziens een sneller genezings-
proces dus minder stress en
kosten.’
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Troost verbinden met medische technologie

Volgens Annelies van Heijst is de zorg en aandacht voor
patiénten de laatste jaren sterk verbeterd. Nu is het volgens
haar tijd voor een sterkere verbinding tussen de medisch-
technische zorg enerzijds en steun en troost anderzijds.
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Stel, je bent wetenschapper en in je onderzoek staat
de vraag centraal hoe je als mens je waardigheid en
levenslust behoudt onder druk van ziekte en lijden.
Wat gebeurt er dan met dat onderzoek als je zelf ziek
wordt en blijft? Dat overkwam Annelies van Heijst,
hoogleraar Zorg, Cultuur en Caritas aan de Universi-
teit van Tilburg, 18 jaar geleden.‘Vanaf dat moment
was mijn onderzoek niet alleen meer theorie, maar
ook de weerslag van een persoonlijke ervaring,’ vertelt
ze.In eerste instantie vond ze het vooral een onthut-
sende ervaring.‘lk verwonderde me erg over hoe het
eraan toegaat in de gezondheidszorg.’

De ervaringen hielpen Van Heijst, gespecialiseerd

in zorgethiek, toen ze haar boek Menslievende zorg
schreef. Hierin zet ze uiteen hoe goede zorg eruit zou
moeten zien.‘Het fundament is natuurlijk de beheer-
sing van medische en verpleegkundige vakkennis;
zonder dat is er niks. Maar dan zijn we er nog niet.
Patiénten moeten ook het gevoel hebben dat ze ertoe
doen, dat zorgverleners hen opmerken en een behan-
deling met hen afstemmen’

Met een glimlach vertelt Van Heijst dat haar uitgever
destijds protesteerde tegen de term menslievende
zorg.‘Die vond hij te soft voor een boektitel.” Maar

de term dekt juist precies de lading, vindt zij.‘Mens-
lievendheid is een vorm van algemene liefde voor de
medemens. Dit ligt in de lijn van de speciale liefde

die we voelen voor onze ouders, kinderen, partner, et
cetera’

Er kwam dus geen nieuwe boektitel en de oude bleek
een schot in de roos. Het boek, dat voor het eerst in
2005 verscheen, beleefde zes herdrukken, wat opmer-
kelijk is bij zo'n specialistisch onderwerp. Ook ontving
Van Heijst honderden enthousiaste brieven en mail-
tjes.Van Heijst: ‘Niet alleen van artsen en verpleeg-
kundigen, maar ook van mantelzorgers, patiénten en
zelfs van zorgverzekeraars. Zij zeiden dat ik de tolk was
van hun ideeén’

Patiént centraal

Tien jaar na publicatie van dit boek lijkt haar pleidooi
voor menslievende zorg actueler dan ooit. Kijk naar de
maatschappelijke verontwaardiging die is losgebars-
ten over de zorg voor dementerende bewoners in ver-
pleeghuizen. Of zie de oproep van accountants, ver-
antwoordelijk voor het opstellen van de jaarrekening
van zorginstellingen. Zij riepen in mei 2015 minister
Schippers op om alstublieft de patiént centraal te
stellen in ons zorgstelsel, en niet de regels.
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Toen ze zelf ziek werd, was Van Heijst vooral verbaasd
over de onverschilligheid van zorgverleners voor

haar persoonlijk lijden.Ze hadden meer aandacht
voor mijn ziekte dan voor de zieke,’ zegt ze. Maar de
afgelopen jaren is er veel verbeterd, vindt Van Heijst.
‘Er is nu zichtbaar meer aandacht voor troost, steun en
individuele zorg voor patiénten.’ Illustratief is wat een
kennis van haar overkwam. Die lag al drie maanden
op de intensive care.‘Op een gegeven moment legde
zijn behandelend arts hem de situatie voor. Hij had
twee opties: de artsen konden hem loskoppelen van
de apparatuur en dan zou hij binnen enkele dagen
overlijden. Maar hij kon ook overgeplaatst worden
naar een verpleeghuis. Dan zat hij voor de rest van zijn
leven vast aan de beademing: beter worden kon hij
niet meer’

Dat de patiént uitgebreid geinformeerd werd en zelf
de knoop kon doorhakken, vindt Van Heijst al positief.
‘Maar echt bijzonder was wat erna gebeurde. Toen de
patiént voor loskoppeling koos, vroeg de arts of hij
nog wensen had voor de laatste dag van zijn leven.
Daarop antwoordde de man dat hij zo graag nog één
keer terug wilde naar zijn geboortedorp. Toen heeft
de arts hem —in zijn vrije tijd —daarheen gebracht en
met hem rondgereden.’ Een prachtig voorbeeld van
menslievende zorg, vindt Van Heijst. ‘Deze arts wilde
zo goed mogelijk voor zijn patiént zorgen en ver-
plaatste zich in hem.Eén ding weet ze zeker: ‘15 jaar
geleden was dit waarschijnlijk niet gebeurd. Maar

50 of 60 jaar geleden misschien wel’

Troosten en geruststellen

Tot ver na de Tweede Wereldoorlog waren artsen en
verpleegkundigen beperkt in wat ze konden, vertelt
Van Heijst. ‘Huisartsen kregen pas in de jaren vijftig
ruime beschikking over penicilline. Die gaven ze bij
infecties, en bij alle andere kwalen een verdovings-

of ontspanningsmiddel. Los van die twee paarden-
middelen hadden ze nog een grote pot met pillen in
verschillende kleurtjes — placebo’s. Bij gebrek aan keus
gebruikten ze die ook vaak. Geavanceerde diagnostiek,
met scans en rontgenfoto’s, bestond nog evenmin.
Lees Meneer Doktoor er maar op na.

Van Heijst doelt op het boek van Peter Vandekerck-
hove, waarin 60 bejaarde Vlaamse huisartsen vertel-
len over de dagelijkse praktijk van hun vak tussen 1950
en 1970. Dat artsen lange tijd maar weinig konden,
had één positief neveneffect volgens Van Heijst.



BIJZONDERE PERSONEN

‘Ze beschouwden het nadrukkelijk als hun taak om
patiénten te troosten en gerust te stellen.’ Dat onder-
deel van hun werk verdween de afgelopen zestig jaar
steeds meer onder invloed van de enorme innovaties
op medisch-technologisch gebied, vertelt ze.

‘De mogelijkheden voor behandeling en diagnose
werden oneindig groot, en daar concentreren artsen
zichnuop/’

Wat volgens haar nu moet gebeuren, is dat zorgverle-
ners die traditie om patiénten te troosten en te steu-
nen bij de omgang met leven, ziekte en dood sterker
verbinden met de medisch-technische kant van hun
vak.Tussen die twee is een beter evenwicht nodig.
Obstakel daarbij is wel dat zorgverleners patiénten te
veel zien als mondige, gelijkwaardige mensen wiens
autonomie vooropstaat, aldus Van Heijst.‘Maar als je
ernstig ziek bent, lukt mondig zijn lang niet altijd -
ook als je dat normaal gesproken wél bent.

Afhankelijkheid

Voor de buitenwereld was Van Heijst in de zomer van
2005 misschien de auteur van het succesvolle boek
Menslievende zorg. Haar eigen realiteit was dat ze na
een zware operatie bijkwam uit narcose en niet meer
kon slapen van de pijn en door ijskoude voeten. Het
duurde een tijd voor ze genoeg energie verzameld had
om een kruik te vragen, vertelt ze. Maar toen zei de
verpleegkundige:‘Hoezo een kruik, het is zomer!’, en
verliet de kamer weer.

‘Dat is afhankelijkheid,’ zegt Van Heijst.Zo weinig
kracht hebben dat je niets meer kunt — ook niet uit-
leggen dat je misschien koude voeten hebt door de
operatie of omdat ik honger had en pijn. Het zou nog
tien uur duren voor iemand doorhad wat er aan de
hand was en het probleem oploste.

Dit alles wil niet zeggen dat Van Heijst somber
gestemd is over de kwaliteit van de huidige zorg.
‘Natuurlijk gaat er nog van alles mis, maar de stan-
daard van wat goede zorg is, is wel aan het verschui-
ven. Het gaat er niet meer alleen om of je het protocol
volgt, maar ook of de patiént baat heeft bij wat je
doet.

Laatst nog hoorde ze een opmerkelijk verhaal over
patiéntbejegening van een man met slokdarm-
kanker in het ziekenhuis voor een chemokuur. ‘Toen de
verpleegkundige mis prikte en onderhuids een grote
bult ontstond, vroeg de echtgenote van de patiént
bezorgd: “Doet u wel voorzichtig? We zijn van u afhan-
kelijk.” De verpleegkundige reageerde bits: “Hoezo, u
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kunt ook naar een ander ziekenhuis gaan hoor.”” Maar
toen de echtgenote aangeslagen het ziekenhuis een
brief schreef over het voorval, bood de verpleegkun-
dige binnen tien dagen haar excuses aan.‘Het bestuur
had haar tot de orde geroepen,’ aldus Van Heijst. Een
wijs besluit, vindt ze.‘Een ernstig zieke patiént gaat
natuurlijk niet shoppen van het ene naar het andere
ziekenhuis. Zo iemand is kwetsbaar en afhankelijk van
degenen die hem of haar zorg verlenen. Daar moeten
zij zich van bewust zijn.

De zorg moet het nu zonder de rake observaties en
analyses van Van Heijst stellen. Na haar 60° verjaar-
dag in 2015 heeft ze afscheid genomen van de uni-
versiteit. Na achttien jaar ziekte en sprokkelen met
beperkte energie is het tijd dat er een stukje leven
overblijft dat niet over werk gaat. Ze verwacht wel dat
ze zal blijven schrijven, al is dat wellicht over andere
onderwerpen dan voorheen. We wachten dat met
belangstelling af.

ratient: MlijN €rvaring is dat huisartsen
te weinig tijd hebben of maken om
hier aandacht aan te besteden
terwijl specialisten vaak zo opgaan
in hun vakgebied dat dit aspect
weinig aandacht krijgt. Zij moeten
gedwongen worden hier meer

aandacht aan te besteden door te
verwijzen naar iemand die daar wel
oog voor heeft.




DE PRAKTIK: ZORGDOMEINEN

Oncologie | Interview met Bert Garssen, senior onderzoeker,

Helen Dowling Instituut, psychologische zorg bij kanker

Onderzoek doen
naar spirituele
vraagstukken

De invloed van spiritualiteit op het welbevinden van kankerpatiénten.
Dat is €én van de onderwerpen waar Bert Garssen zich mee bezighoudt.
Garssen is als senior onderzoeker verbonden aan het Helen Dowling
Instituut. Een instituut dat oorspronkelijk is opgezet als onderzoeks-
instituut om de rol van psychologische factoren bij het ontstaan en

beloop van kanker te onderzoeken.

‘Inmiddels is de verhouding helemaal andersom,’ legt Garssen
uit.‘Het Helen Dowling is een instituut dat mensen met kanker
die psychologische hulp nodig hebben, bijstaat en daarnaast ook
nog onderzoek doet.’ Garssen is van origine bioloog en inmiddels
de langstzittende onderzoeker op het Helen Dowling Instituut. ‘In
ons onderzoek spreken we liever van spiritualiteit dan van zinge-
ving, vertelt Garssen. ‘Zingeving is wel een belangrijk onderdeel
van spiritualiteit, maar het gaat ook over je verbonden voelen
met de natuur, met andere mensen, of met een hogere macht.
Religiositeit kan er onder vallen, en vertrouwen, hoop, transcen-
dente ervaringen. Dat zijn ongeveer de elementen.

SAlL-vragenlijst

Omdat er geen enkele goede vragenlijst beschikbaar was over
de mate van spirituele betrokkenheid zijn Garssen en collega’s
gestart met het ontwikkelen van een vragenlijst. Dit heeft
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geleid tot de Spirituele Attitude Interesse Lijst (SAIL). De lijst is
gevalideerd en begrijpelijk voor de mensen bij wie de vragenlijst
afgenomen wordt. Vervolgens hebben zij onderzocht of spiritua-
liteit effect heeft op welbevinden.‘Dat viel een beetje tegen,’
aldus Garssen.Als je crosssectioneel spiritualiteit en wel-
bevinden meet, is er een heel sterk verband. Dat was nogal voor
de hand liggend. Daarom hebben we deze eventuele relatie ook
longitudinaal gemeten op verschillende tijdstippen. Longitudi-
naal vonden we nauwelijks tot geen verband. Ik ben nu bezig met
een review van de internationale literatuur over dit onderwerp
en de meerderheid van de onderzoeken vindt geen longitudinaal
effect. Dit kan verschillende redenen hebben. Ze kunnen zo sterk
met elkaar verknoopt zijn dat de relatie heel stabiel blijft en er
dus nooit een longitudinaal effect gevonden zal worden. Het kan
ook zijn dat het één de oorzaak is van het ander, of dat het één
volledig het ander impliceert. Maar dat laatste blijkt toch ook

19

weer niet het geval te zijn. Kortom: de relatie tussen spirituali-
teit en welbevinden is crosssectioneel sterk verknoopt en dat
blijft altijd verknoopt. Misschien is de aanname dat spiritualiteit
nodig zou zijn voor het handhaven van welbevinden wel een rare
aanname; de functie van spiritualiteit is vooral het beantwoorden
van levensvragen.

Huidig onderzoek

Het onderzoek dat nu loopt, gaat erover of verpleegkundigen en
patiénten in de curatieve oncologische zorg behoefte hebben
aan spiritualiteit en zo ja, in welke mate.‘We hebben met opzet
de curatieve kant gekozen, omdat het binnen de palliatieve zorg
meer voor de hand liggend is. Ik krijg de indruk dat verpleegkun-
digen veel makkelijker met het begrip zingeving en spiritualiteit
omgaan dan artsen,’ aldus Garssen. ‘Als dat nu duidelijk het
geval blijkt te zijn, dan kun je er wat aan gaan doen. Bijvoorbeeld
het inzetten van trainingen. Er wordt weliswaar veel gepraat
over gebrek binnen de opleidingen, maar ik denk dat specifieke
trainingen ter plekke meer zin zullen hebben. Garssen is van plan
om in 2016, als de resultaten van het onderzoek bekend zijn, deze
actief te delen met verpleegkundigen in Nederland.

Geen koploper

Nederland is absoluut geen koploper op het gebied van onder-
zoek naar spiritualiteit. Garssen: ‘De Verenigde Staten lopen ver
voorop. Ik was 30 jaar geleden op een medisch congres in New
Orleans en daar was heel veel aandacht voor spiritualiteit, terwijl
ik in Nederland nog nooit van enig onderzoek had gehoord. Ook
in Engeland en Zweden vindt wel wat onderzoek op dit gebied
plaats, maar Nederland blijft achter’

Als Garssen een zak geld zou krijgen, wat zou hij dan doen? ‘Het
zou aardig zijn te onderzoeken welke factoren van invloed zijn
op de spirituele verpleegkundige zorg en hoeveel ze eraan doen.
Ik ben met een review bezig over dit onderwerp en dan blijkt het
echt treurig gesteld met de vragenlijsten die gebruikt worden. Ik
zou heel graag een goede vragenlijst ontwikkelen voor verpleeg-
kundigen om hun houding ten opzichte van spiritualiteit vast

te stellen en om na te gaan hoeveel ze eraan doen. Het is ook
belangrijk om te kijken of de dagelijkse praktijk overeenkomt
met wat de vragenlijst meet.

Interviews

‘We hebben naast het kwantitatieve onderzoek met de SAIL-
vragenlijst ook veel interviews afgenomen bij patiénten en welke
rol spiritualiteit speelt bij het omgaan met hun ziekte. Hoewel ik
zelf niet religieus ben, vond ik de religieuze verhalen het meest
overtuigend. Die waren heel authentiek. Garssen vindt het van
groot belang dat er duidelijk verschil gemaakt wordt tussen de
termen zingeving en spiritualiteit. ‘Ook al zal bij verpleegkun-
digen de term religiositeit ook wel een rol spelen,’ vult hij aan.

‘In de literatuur die ik bekijk, zie ik dat verpleegkundigen zichzelf
een belangrijke rol toebedelen in de toepassing van spirituele
verzorging.’

Er zijn altijd persoonlijke ervaringen en feitelijke gebeurtenissen
die stimuleren ergens mee bezig te zijn. Ook Garssen heeft die
ervaringen. ‘Eén speelde zich af toen mijn vrouw in het ziekenhuis
lag. Wij spraken met een jonge verpleegkundige die niet goed
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raad wist met een oudere vrouw op de afdeling. Zij vroeg zich af
of ze het in haar leven wel goed had gedaan. Ik vond dat sneu,
misschien nog wel meer voor die verpleegkundige dan voor die
vrouw. Een ander verhaal is dat van Hanneke van Laarhoven op
een bijeenkomst die we organiseerden. Zij vertelde dat het soms
gebeurt dat na lang technisch ingrijpen bij een operatie de
patiént toch soms overlijdt. De artsen gaan dan naar hun kamer
en schrijven alles netjes in het dossier, terwijl de verpleeg-
kundigen er onderling nog weleens over doorpraten.

Dat zou toch ook wel heel goed voor artsen zijn, denk je dan’

Wat de reden was voor Garssen om spiritualiteit te gaan onder-
zoeken? ‘Ach, dat zijn altijd diverse dingetjes bij elkaar. De thera-
peuten op het Helen Dowling instituut spraken vroeger veel over
spiritualiteit. Blijkbaar vonden zij dat onderwerp belangrijk en wij
waren de onderzoeksafdeling. Dus vond ik dat we daar onderzoek
naar moesten doen. Daarnaast ben ik gereformeerd opgevoed,
zonder overigens enige belasting daarvan te ervaren. Ik bedacht
me al op jonge leeftijd dat het allemaal niet klopte. Dan ervaar je
daar naderhand ook geen belasting van. Maar het bezig zijn met
dergelijke vraagstukken is me wel altijd bijgebleven’
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INITIATIEVEN

Het goede leven

Het Franciscaans Studiecentrum (FSC) is een wetenschappelijk instituut dat onder-
zoek doet naar de franciscaanse spiritualiteit, theologie en geschiedenis. Het FSC is
verbonden met de Tilburg School of Catholic Theology en houdt zich vooral bezig met
de franciscaanse betekenis en actualiteit van de thema’s duurzaamheid, leiderschap
en zorg. Medewerkers van FSC gaan bijvoorbeeld in op vragen als: kan efficiénte zorg
verbonden worden met aandacht en aanwezigheid? Het FSC treedt naar buiten door
het houden van lezingen en workshops, het organiseren van studie- en bezinnings-
dagen en cursussen.

Meer informatie: www.franciscaans-studiecentrum.nl

Alle mensen, helemaal

Reliéf is een vereniging van zorgaanbieders die zich sterk
maakt voor bezieling en inspiratie in de zorg. Reliéf komt

op voor zin in de zorg, geinspireerd door de bijbel en de
christelijke traditie, en voor de essenti€le waarden van zorg:
aandacht, betrokkenheid, liefde, verantwoordelijkheid,
deskundigheid en gelijkwaardigheid. Er zijn ruim 160 zorg-
instellingen lid van Reliéf. Dit betreft zowel ziekenhuizen en
verpleeg- en verzorgingshuizen, als instellingen voor mensen
met een verstandelijke handicap en ggz-instellingen.

‘Het overgrote deel van de zorginstellingen in Nederland heeft religieuze of levens-
beschouwelijke wortels,’ vertelt Thijs Tromp, directeur van Reliéf.‘Mensen die zorg
nodig hebben, vielen vaak tussen wal en schip. Het vraagt kennelijk een speciale
motivatie om zich te bekommeren om armen en zieken.’ De oudste voorganger van
het huidige Reliéf is de in 1870 opgerichte vereniging van diaconessenhuizen,
gericht op de zorg voor armen en behoeftigen, ongeacht hun levensbeschouwelijke
achtergrond. ‘In de tweede helft van de 20e eeuw zie je dat onder invloed van de
verzuiling deze ruimhartige opvatting van barmhartigheid versmald wordt: eigen
zorg voor eigen mensen. De verzuiling verdween eind van de 20e eeuw en daarmee
veranderde ook weer de missie van Reliéf: we gingen ons veel meer richten op het
bevorderen van de aandacht voor zingeving en ethiek binnen een sterk verzakelijkte
zorgcultuur. Dat is nog steeds onze missie. Zingeving en betekenisgeving zijn volgens
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ons het hart van de gezondheidszorg. Daar draait het om. Lang niet overal dringt dit
besef al voldoende door. Daarom bepleiten we de aandacht voor zingeving en we
pleiten voor een holistische aanpak van de geneeskunde.’

Reliéf heeft 3 speerpunten:

1 Inspiratiefunctie: organiseren van bijeenkomsten en uitgeven van publicaties;

2 Beinvloeding van beleid, zoveel mogelijk samen met andere partijen;

3 Concrete ondersteuning van zorgorganisaties door middel van cursussen en
coaching.

Tromp constateert dat het lastig is om zingeving en spiritualiteit voor publiek gefi-
nancierde zorg op de kaart te zetten. ‘Het heeft er alle schijn van dat zingeving en
levensbeschouwing tot het privédomein worden gerekend en dat die dus ook in de
privésfeer dienen te worden opgepakt. Om dit misverstand te vermijden, spreken we
bij Reliéf daarom graag over betekenisgeving. Dat is een breder begrip, minder belast
met negatieve connotaties en een centraal begrip in veel opvattingen over de kwaliteit
van zorg.

Betekenisgeving speelt zich volgens Tromp af op 3 niveaus:

1 ‘De zorglener moet zich altijd eerst afvragen: Wie heb ik tegenover mij? Wat is uw
verhaal? Wat wilt u? Wat hebt u nodig? Als dit niet gebeurt, vindt dehumanisering
plaats. Klachten komen vaak daaruit voort.’

2 ‘Inde zorg gaat het vaak over crisis in de betekenisgeving; deze is ontwricht door
wat eris gebeurd, of door de beperking waarmee men te kampen heeft. Het is van
belang om erachter te komen wat die verstoring precies is en dat de zorgverlener
daar oog voor heeft. Luisteren naar het verhaal en troost bieden, kunnen wonde-
ren doen om mensen weer op verhaal te laten komen!

3 ‘Inzeer ernstige situaties is het van groot belang dat er goede geestelijke verzor-
ging geboden wordt. De geestelijke verzorgers komen in beeld als de zorgverlener
daarin tekortschiet.

‘Vaak schiet de zorg voor de hulpverlener zelf tekort’, stelt Tromp ter afsluiting. ‘Het
was en is nog steeds zo dat zorgverleners — gedreven door een persoonlijke inspiratie —
zorg verlenen. We moeten dit erkennen. Ik wil dan ook een pleidooi houden voor

het eerherstel van de inspiratie van de zorgverlener.

Meer informatie: www.relief.nl
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Conclusie

Uit dit signalement komt duidelijk naar voren dat het onderwerp zingeving in de zorg brede maat-
schappelijke en wetenschappelijke relevantie heeft. Het onderzoek van de NPCF laat zien dat een
ruime meerderheid van de geconsulteerde patiénten vindt dat zorgverleners bij kunnen dragen aan
zingeving. lets minder dan de helft van de deelnemers aan het onderzoek heeft ook ervaring met
zorgverleners die hier aandacht aan besteden. Hier lijkt dus ruimte voor verbetering: zorgverleners
kunnen beter inspelen op de behoefte van patiénten aan aandacht voor zingeving. Overigens vindt
niet iedereen alle aspecten van zingeving (even) belangrijk, wat noopt tot het bespreekbaar maken
van individuele behoeften en een zorgaanbod dat op maat is gesneden. Aanbevolen wordt om
zingeving als een wezenlijk aspect van het menselijk functioneren te herwaarderen als integraal
onderdeel van goede, op de persoon afgestemde gezondheidszorg. Daarbij moet men oog hebben
voor verschil in levensfasen en leefstijlen, én respect voor verschil in religie, levensbeschouwing of
levensvisie.

Een volgende stap is wat ZonMw betreft het programmatisch oppakken van de diverse maatschap-

pelijk waardevolle en wetenschappelijk kansrijke kennisvragen die er nog liggen, met als doel:

1 Nader inzicht krijgen in het belang en de impact van zingeving voor gezondheid en zorg.
Hierbij gaat het om vragen zoals: Wat levert de integratie van zingeving in zorg (op termijn)
naar verwachting op aan doelmatigheid/kostenefficiéntie? Welke baten zijn er in termen van
productiviteit? Wat zijn wensen en behoeften van zorgverleners?

Nader inzicht krijgen in de hedendaagse denkbeelden over en betekenissen van zingeving.
Bijvoorbeeld: Eigentijdse (interculturele en mentale) invullingen en de relatie met (zorg)
concepten zoals zelfmanagement, empowerment, menslievende zorg, vitaliteit, verbonden-
heid en duurzaamheid.

Explicitering, wetenschappelijke onderbouwing en toerusting van het professioneel hande-

len (met name van artsen en verpleegkundigen). Bijvoorbeeld: Hoe creéren we in ons zorg-
systeem concreet ruimte voor ‘eigen ritmiek’ en ondersteuningsaanbod bij zingeving? Wat

zijn aangrijpingspunten (instrumenten, vaardigheden) voor verankering van zingeving in zorg,
bijvoorbeeld in de anamnese? Wat is de relatie met de thematiek van arts-pati€éntcommunicatie
en contextwerking?

ZonMw is van mening dat kennisontwikkeling voor omgang met een betrekkelijk ongekend feno-
meen als zingeving in de veranderende context van gezondheid(szorg) optimaal ruimte vergt voor
diversiteit van interpretatiekader en methodologie. De precieze invulling en prioriteitenstelling
dienen plaats te vinden in nauwe samenwerking met stakeholders uit onderzoek, onderwijs, praktijk
en beleid. De positionering is bij voorkeur als onderdeel van, dan wel aansluitend bij een groter
ZonMw-programma, zoals Palliantie, Langdurige zorg, BeterOud, of Kwaliteit van leven en gezond-
heid van NWO.

Wij besluiten dit signalement met twee elkaar aanvullende citaten van deelnemers aan het
NPCF-onderzoek omdat deze typeren waar het bij zingeving in de zorg om gaat: de mens centraal.
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-tient: E€N lEVEn is meer dan alleen een
gezond lijf. Een gezonde geest en

een zinvolle plaats in de maatschap-
pij waarin mogelijkheden aanwezig
zijn, vergroten de kwaliteit van leven.
Leren omgaan met beperkingen en
ervaren dat een leven met een beper-
king heel waardevol kan zijn, leren
ervaren dat ook jij een bijdrage kan
leveren is ontzettend belangrijk voor
ontwikkeling en welbevinden.’

-tient: Alleen al door je als mens te
benaderen in plaats van als een
‘ziektegeval’ kan een zorgverlener
veel bijdragen aan je gevoel van
eigenwaarde. En juist dat kan zo
pelangrijk zijn wanneer een ziekte

je leven‘overneemt’en je leven in

net teken staat van je ziekte in
plaats van jou als persoon.’
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1.3 Opzet vragenlijst

De volgende onderdelen kwamen aan het bod in de vragenlijst:

> Waar denkt u aan bij zingeving?

> Vindt u dat zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving en zo ja hoe?

> Heeft u ervaring met zorgverleners die aandacht hadden voor zingeving?
Zo ja, welke ervaringen heeft u?

° 0 4 ° ° )
Vra ge n | IJ St Z I n gEVI n g > Vindt u het belangrijk dat een zorgverlener aandacht heeft voor zingeving?

Zo ja, wat vindt u belangrijk en waarom?

Daarnaast zijn voor de volgende subgroepen de vragen apart geanalyseerd,

omdat er mogelijk verschillen zouden zijn tussen:

> deelnemers met of zonder chronische ziekte;

> deelnemers die wel of niet gelovig zijn;

> deelnemers jonger dan 45, deelnemers tussen de 45 en 65 jaar en
deelnemers ouder dan 65 jaar.

Voor de vragen in paragraaf 3.6 en 3.8 is ook nog gekeken of er verschillen zijn
tussen de volgende groepen:

In oktober en november 2015 konden leden van het Zorgpanel van Patiénten- > deelnemers die hoger opgeleid zijn versus deelnemers die lager of middelbaar
federatie NPCF een vragenlijst invullen met onder andere vragen over ‘zingeving opgeleid zijn;

in de zorg’. Waar denken mensen aan bij ‘zingeving in de zorg’? Welke ervaring > deelnemers met en zonder de ziekte kanker.

hebben ze hiermee en vinden ze het belangrijk? Andere vragen uit deze vragen-

lijst gingen over administratieve lastendruk in de langdurige zorg, evaluatie van Voor alle subgroepen geldt dat alleen opmerkelijke verschillen worden benoemd in
het zorgpanel van Patiéntenfederatie NPCF en een oproep voor een gebruikers- dit rapport.

onderzoek naar ZorgkaartNederland. Dit rapport beschrijft de resultaten van de
vragen over ‘zingeving in de zorg'.

1.1 Achtergrond

Patiéntenfederatie NPCF heeft deze vragen voor ZonMw uitgezet onder haar
panelleden.ZonMw is een organisatie die onderzoek naar en verbetering van
gezondheidszorg stimuleert. Op dit moment onderzoekt ZonMw of ‘zingeving
in de zorg’ een interessant onderzoeksthema is. Met zingeving in de zorg wordt
het volgende bedoeld: een zorgverlener die aandacht heeft voor zingeving kijkt
niet alleen naar het medische deel. Deze zorgverlener heeft ook aandacht voor
de mens. Bijvoorbeeld voor gevolgen van een ziekte/aandoening voor het
leven, hoe mensen omgaan met een ziekte/aandoening of hoe het leven

zinvol ingericht kan worden ondanks een ziekte/aandoening.

ZonMw wilde peilen of patiénten/mensen zingeving in de zorg een belang-
rijk thema vinden. De resultaten van dit onderzoek maken deel uit van het
signalement ‘Zingeving in de zorg’, dat ZonMw aanbiedt aan het Ministerie
van Volksgezondheid Welzijn en Sport.

1.2 Interpreteren van de resultaten

Het panel van Patiéntenfederatie NPCF is niet representatief voor de
Nederlandse bevolking.Jonge mensen zijn ondervertegenwoordigd en
deelnemers zijn iets vaker hoog opgeleid (1Q health care, 2013).
Daarnaast hebben relatief veel mensen een chronische aandoening.

Door het grote aantal reacties (bijna 5.000) geven de uitkomsten wel een

beeld van hoe mensen over zingeving denken. Dit sluit aan bij het karakter
van het signalement.
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Figuur 3. Gezondheid deelnemers (n=4714) Figuur 4. Chronische aandoeningen (n=7493)
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 De leeftijdsverdeling van de deelnemers is te zien in figuur 2.

+ Van de deelnemers heeft 85% minimaal een chronische aandoening (figuur 3).
Bijna de helft van de deelnemers heeft twee of meer chronische aandoeningen.
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+ De meeste deelnemers zijn niet gelovig (52%), 44% van de deelnemers is wel
gelovig en 4% van de deelnemers weet niet of ze gelovig is (figuur 5). Utrecht
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Figuur 1. Geslacht deelnemers (n=4714) Figuur 2. Leeftijdsverdeling deelnemers (n=4714) Figuur 7. Hoogste opleiding (n=4344)
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Resultaten

3.1 Aan welke aspecten denkt u bij zingeving?

Aan de deelnemers is gevraagd aan welke aspecten ze denken bij zingeving.
Men kon meerdere antwoorden aankruisen. Vervolgens werd gevraagd de
antwoorden in volgorde van meest tot minst belangrijk te plaatsen. Hier volgt
de top drie van aspecten waar deelnemers aan denken bij‘zingeving’ (figuur 8):

1 Kwaliteit van leven, bijvoorbeeld: gelukkig zijn, genieten, lekker in uw vel zitten.
2 Lichamelijke aspecten, bijvoorbeeld: ziekte, klachten en pijn.

3  Geestelijke aspecten, bijvoorbeeld: emoties, veerkracht, zelf regie kunnen voeren.

Figuur 8. Aan welke aspecten denkt u bij zingeving (n=4714)
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Subgroepen

De volgorde in de top drie van deelnemers met een chronische ziekte (n=4009) en
van deelnemers die ouder zijn dan 65 jaar (n=2118) is net iets anders. Deze groepen
hebben beide op de eerste plaats ‘Lichamelijke aspecten’ staan en op de tweede
plaats ‘Kwaliteit van leven’.

In bijlage | staan somscores van alle deelnemers en van de subgroepen.

3.2 Definitie zingeving

We wilden weten of deelnemers ervaring hebben met zingeving. En zo ja, welke
ervaring ze hebben. Het is belangrijk dat deelnemers hierbij hetzelfde onder
zingeving verstaan. Daarom is ervoor gekozen om op dit moment in de vragenlijst
de volgende definitie te geven van zingeving:

‘Een zorgverlener die aandacht heeft voor zingeving kijkt niet alleen naar het
medische deel. Deze zorgverlener heeft ook aandacht voor u als mens. Bijvoor-
beeld voor de gevolgen van uw ziekte/aandoening voor uw leven, hoe u om kan
gaan met uw ziekte/aandoening of hoe u uw leven zinvol in kan richten met
uw ziekte/aandoening. Hij kan dit zelf met u bespreken, maar hij kan u ook
doorverwijzen naar een andere hulpverlener, bijvoorbeeld een maatschappelijk
werker of geestelijk verzorger.’

383 Vindt u dat zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving?

82% van de deelnemers vindt dat zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving,
6% vindt van niet en 12% van de deelnemers weet het niet (figuur 9).

Figuur 9. Vindt u dat zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving

.
Bl Nee
B \Weet niet
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3.4 Hoe vindt u dat zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving?

Aan de deelnemers die vinden dat zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving
(n=3832) is gevraagd hoe zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving. Dit was
een open vraag. De antwoorden die gegeven werden door de deelnemers vallen
het meeste onder de volgende categorieén (figuur 10):

1 Luister naar de patiént (26%).

2 Beschouw de mens als geheel en niet alleen als aandoening (21%).
3 Hebaandacht voor de patiént (18%).

Figuur 10. Hoe vindt u dat zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving (n=1974)
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De volgende citaten illustreren hoe de deelnemers vinden dat zorgverleners bij kunnen
dragen aan zingeving:

‘Luisteren naar de patiént en de tijd nemen tijdens een consult.

‘Juiste vragen weten te stellen, luisteren en serieus nemen. Holistische benadering van
een medisch probleem geeft mijns inziens een sneller genezingsproces dus minder
stress en kosten.’

‘Door te informeren naar de (gevolgen van de) beleving van de ongemakken en
problemen die de patiént ervaart door zijn ziekte en/of gebrek, en daar begrip voor
te tonen’

‘Alleen al door je als mens te benaderen i.p.v. als een ‘ziektegeval’ kan een zorgverlener
veel bijdragen aan je gevoel van eigenwaarde. En juist dat kan zo belangrijk zijn wanneer
een ziekte je leven ‘overneemt’ en je leven in het teken staat van je ziekte i.p.v. jou als
persoon.’
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‘In overleg met cliént zelf bepalen welke behandelingen of hulpmiddelen, indien
nodig, de cliént het beste zijn/haar leven laten leiden op het kwaliteitsniveau dat de
cliént wenst/hoopt te kunnen continueren.’

‘Mijn ervaring is dat huisartsen te weinig tijd hebben (maken) om hier aandacht
aan te besteden terwijl specialisten vaak zo opgaan in hun vakgebied dat dit aspect
weinig aandacht krijgt. Zij moeten gedwongen worden hier meer aandacht aan te
besteden door te verwijzen naar iemand die daar wel oog voor heeft.

‘Door er expliciet aandacht aan te geven, bijv. door te vragen hoe het gaat en hoe
ik het beleef.

‘Allereerst empathie tonen. Inleving in de klachten, serieus nemen. Dan kan je zelf

al veel beter met je klachten omgaan. Het is heel belangrijk dat een arts goed luistert
naar je, waar je tegen aan loopt in ‘t leven met je klachten. Een arts moet niet alleen
naar de klacht kijken, maar naar de mens achter de aandoening of ziekte.

‘Aandacht voor de mensen en ook echt luisteren en samen kijken wat er gedaan kan
worden om problemen op te lossen.

‘Alis het alleen maar door er voor je te zijn, te luisteren, te laten weten dat je serieus
genomen wordt.

‘Door meer tijd en aandacht aan hun patiénten te besteden, dat hoeft niet gigantisch
veel tijd te kosten. Ik was bv. de mantelzorger van mijn moeder. Na haar plotselinge
overlijden heb ik jaren niets van mijn huisarts gehoord, een keer een telefoontje om
te vragen of ik het wel redde, had ik uitermate op prijs gesteld.’

‘Luisteren en proberen je in te leven hoe het is dat, in mijn geval, je leven van de ene
op de andere dag op z'n kop staat. Af en toe een afspraak om op de hoogte te blijven
en werkelijke interesse hoe het met je gaat. Helpen om positief te blijven denken.
Plannen blijven maken en kijken wat de mogelijkheden zijn en leren denken in
mogelijkheden.

3.5 Bent u in 2014 of 2015 bij een zorgverlener geweest?

91% van de deelnemers is in 2014 of 2015 bij een zorgverlener geweest. 8% is niet bij
een zorgverlener geweest en 1% weet niet of hij/zij bij een zorgverlener geweest is
(figuur n).

3.6 Heeft u ervaring met zorgverleners die naast medisch handelen ook
aandacht hadden voor zingeving?

Van de deelnemers die in 2014 of 2015 bij een zorgverlener zijn geweest (n=4221),
heeft 46% ervaring met zorgverleners die naast het medisch handelen ook aandacht
hadden voor zingeving. 49% van deze deelnemers heeft hier geen ervaring mee en
5% van de deze deelnemers weet niet of ze hier ervaring mee hebben (figuur 12).
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Figuur 11. Bent u in 2014 of 2015 bij een
zorgverlener geweest

Figuur 12. Heeft u ervaring met zorgverleners die naast medisch
handelen ook aandacht hadden voor zingeving (n=4275)
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Deelnemers die chronisch ziek zijn, hebben vaker ervaring met zorgverleners die
naast het medisch handelen ook aandacht hadden voor zingeving (47%; n=1761)
dan deelnemers die niet chronisch ziek zijn (34%; n=185).

Jongere deelnemers hebben meer ervaring met zingeving dan ouderen.

In de leeftijdscategorie tot 45 jaar heeft 53% (n=136) ervaring met zingeving.
In de leeftijdscategorie 45 - 64 jaar is dit 48% (n=1013). Bij de 65-plussers heeft
42% ervaring (n=795).

Bij deze vraag is ook gekeken of er verschillen zijn tussen deelnemers met en zonder
de ziekte kanker. Dit omdat vermoed wordt dat er in de zorg rondom kanker meer
gedaan wordt aan zingeving. Van de deelnemers met kanker heeft 58% (n=212) erva-
ring met zorgverleners die naast het medisch handelen ook aandacht hadden voor
zingeving. Bij deelnemers zonder kanker is dit 44% (n=1734).

3.7 Wat is/zijn uw ervaring(en)?

Aan de deelnemers die ervaring hebben met zorgverleners die naast het medisch
handelen ook aandacht hadden voor zingeving (n=1946) is gevraagd wat hun ervaring
is.We legden deze deelnemers een aantal items voor. Dit was een vraag waarbij meer-
dere antwoorden gekozen konden worden.

Dit is de top drie van ervaringen die het meeste gekozen werd door de deelnemers
(figuur13):

1 De zorgverlener had aandacht voor het leren omgaan met mijn ziekte/
aandoening (66%).
De zorgverlener had aandacht voor mijn onzekerheid en/of angst (45%).
De zorgverlener had aandacht voor het verwerken van het hebben van mijn
ziekte/aandoening (43%).
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Figuur 13. Wat is/zijn uw ervaringen (n=1945)
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De top drie van de deelnemers jonger dan 45 jaar en die van de 65-plussers wijkt
iets af. Dit is de top drie van deelnemers jonger dan 45 jaar (n=136):

1 De zorgverlener had aandacht voor mijn onzekerheid en/of angst (60%).

2 Dezorgverlener had aandacht voor het leren omgaan met mijn ziekte/
aandoening (56%).

3 De zorgverlener had aandacht voor het verwerken van het hebben van mijn
ziekte/aandoening (46%).

En dit is de top drie van deelnemers ouder dan 65 jaar (n=797):

1 De zorgverlener had aandacht voor het leren omgaan met mijn ziekte/
aandoening (68%).

2 De zorgverlener had aandacht voor het verwerken van het hebben van mijn
ziekte/aandoening (40%).

3 De zorgverlener had aandacht voor mijn onzekerheid en/of angst (39%).

De categorie ‘anders’is met 10,2% (n=198) de kleinste categorie bij deze vraag. Items

die mensen bij ‘anders’ noemen, zijn:

» Aandacht voor ziekte/overlijden naaste.

+ Deervaring is afhankelijk van het type zorgverlener (van een huisarts verwacht ik
wel die aandacht maar van een specialist veel minder).

- \Verwijzing naar psycholoog/specialist/specifiek programma/revalidatiecentrum.
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3.8 Vindt u het belangrijk dat uw/een zorgverlener(s) naast medisch handelen
ook aandacht heeft voor zingeving?

83% van de deelnemers vindt het belangrijk dat een zorgverlener ook aandacht
heeft voor zingeving, 8% van de deelnemers vindt het niet belangrijk en 9% van
de deelnemers weet het niet (figuur14).

Figuur 14. Vindt u het belangrijk dat uw/een zorgverlener naast
medisch handelen ook aandacht heeft voor zingeving (n=4671)
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3.9 Wat vindt u belangrijk?

Aan de deelnemers die het belangrijk vinden dat een zorgverlener naast het medisch
handelen ook aandacht heeft voor zingeving (n=3885) is gevraagd wat ze belangrijk
vinden. Dit was een vraag waarbij meerdere antwoorden gekozen konden worden. De
volgende categorieén werden het meeste gekozen door deze deelnemers (figuur 15):

1 Leren omgaan met de ziekte/aandoening (77%).
2 Verwerken van het hebben van een ziekte/aandoening (58%).
3 Aandacht voor onzekerheid en/of angst (53%).
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In contact brengen met een zorgverlener om niet medische aspecten
te bespreken (bv. geestelijk verzorger, maatschappelijk werker)
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Aandacht voor de invloed van ziekte/aandoening

Aandacht voor de invloed van ziekte/aandoening

Figuur 15. Wat vindt u belangrijk (n=3866)
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De top drie van de deelnemers jonger dan 45 jaar (n=219) wijkt iets af. Deze deel-
nemers hebben ‘Aandacht voor onzekerheid en/of angst’ op de tweede plaats
staan en ‘Verwerken van het hebben van een ziekte/aandoening’ op de derde
plaats. Deze items zijn dus omgedraaid.

De categorie ‘anders’ is met 4% (n=140) de kleinste categorie bij deze vraag.

Het meest gegeven antwoord in deze categorie was:

» Ik kan/ga niet kiezen, want alle items zijn belangrijk.

3.10 Waarom vindt u dit belangrijk?

Aan de deelnemers die het belangrijk vinden dat een zorgverlener naast het medisch
handelen ook aandacht heeft voor zingeving (n=3885) is gevraagd waarom ze dit
belangrijk vinden. Dit was een open vraag. De antwoorden van de deelnemers

vallen het meeste onder de volgende categorieén (figuur 16):

1 Het helpt me om te leren omgaan met mijn ziekte (38%).
2 Mijn ziekte heeft een grote invloed op mijn leven (31%).
3 |k ben meer dan alleen een aandoening (22%).

De mens centraal | NPCF-rapport meldactie ‘Zingeving in de zorg’



146

Het heeft een positieve invloed op mijn sociale leven

Figuur 16. Waarom vindt u dit belangrijk (n=1200)
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De volgende citaten illustreren waarom de deelnemers het belangrijk vinden dat een
zorgverlener naast medisch handelen ook aandacht heeft voor zingeving:

‘Bij deze vraag komen heel veel emoties los, ik kan nog steeds niet omgaan met
de aandoeningen die ik heb. Na een ongeval van een vlotte vrouw naar een
mindervalide vrouw. Het is daarom van heel groot belang om te leren omgaan
met je aandoeningen en deze proberen te verwerken en te accepteren’

‘Het leven draait om meer dan alleen maar lichamelijke klachten en hoe die op te
lossen. Als het algeheel welbevinden niet goed is, dan zal dit ook van grote invioed
zijn op de kwaliteit van leven en het ervaren daarvan/

‘Ziekte beinvloedt je dagelijks functioneren, hier is vaak geen aandacht voor; het
gaat teveel over behandeling en medicijnen’

‘Door artsen in een ziekenhuisomgeving wordt mijns inziens te vaak vergeten dat

de patiént ook nog een leven heeft naast zijn diagnose. Het denken vanuit een

ziekte of aandoening moet mijns inziens nog meer dan nu het geval is veranderen
naar denken vanuit de patiént als geheel (holistische benadering). Aandacht voor
invloed van de ziekte en het linken van de ziekte met het alledaagse leven van de
patiént krijgt een plaats in de relatie tussen arts en patiént via bovenstaande punten’
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‘Door de aandacht van de zorgverlener voor de gevolgen die het hebben van een ziekte heeft
op de geestelijke gezondheidstoestand van de cliént/patiént en hieraan een luisterend oor te
bieden wordt een begin gemaakt met het aanvaarden van de consequenties.’

‘Een leven is meer dan alleen een gezond lijf. Een gezonde geest en een zinvolle plaats in de
maatschappij waarin mogelijkheden aanwezig zijn, vergroten de kwaliteit van leven. Leren
omgaan met beperkingen en ervaren dat een leven met een beperking heel waardevol kan zijn,
leren ervaren dat ook jij een bijdrage kan leveren is ontzettend belangrijk voor ontwikkeling en
welbevinden/

‘Omdat je soms met vragen zit die een naaste of familie/vrienden niet kunnen beantwoorden
en een specialist of huisarts meestal wel. Tegenwoordig is er ook bijna geen tijd meer voor de
patiént doordat de zorgverzekeraars zo weinig vergoeden. Mijn huisarts bijvoorbeeld heeft
maar 10 minuten of minder tijd of je krijgt de huisarts helemaal niet te spreken en moet je het
doen met de assistente. Gelukkig neemt mijn specialist wel de tijd voor me, daar ben ik heel
blij mee’

‘Ik ben van mening dat artsen/zorgverleners zich veel meer zouden moeten richten op de
‘totale mens’ (holistisch) en niet alleen op de fysieke klachten. Als mens heb ik een lichaam,
maar ik ben veel meer dan dit lichaam.

‘De erkenning, acceptatie en ermee leren omgaan zijn de basale aspecten om met een ziekte te
leren leven zonder dat het een neerwaartse spiraal van slechter functioneren wordt, de kwali-
teit van leven afneemt. Inderdaad hebben sommige ziektes een vrij snel verloop van kwaliteits-
afname; denk aan ALS. Hierbij is juist de positieve benadering van het leven van belang’

‘Zingeving en het omgaan met een ziekte of aandoening staan in nauwe relatie tot elkaar.
Een ziekte of aandoening kan zingeving en toekomstperspectief ernstig aantasten of juist
bevorderen; hier moet dan ook voldoende aandacht voor zijn.

‘Omdat ik een holistisch mensbeeld belangrijk vind. De mens als totaal wezen. Al dat gefrag-
menteer: de ene specialist voor de voorkant van het oog, de andere voor de achterkant. Hoe
ver gaan we? De huisarts neemt zijn of haar taak slecht op om dat totaalplaatje te monitoren.
Gelukkig kan ik dat nog zelf’

3.11  Wat vindt u belangrijk en heeft u ervaring?

Bij deze analyse is specifiek ingezoomd op deelnemers die in 2014 of 2015 bij een
zorgverlener zijn geweest en het belangrijk vinden dat zorgverleners naast het
medisch handelen ook aandacht hebben voor zingeving. Van deze deelnemers
heeft 51% (n=1791) daadwerkelijk ervaring met een zorgverlener die naast het
medisch handelen ook aandacht had voor zingeving. 45% van deze deelnemers
heeft geen ervaring (n=1572) en 4% van deze deelnemers weet niet of ze ervaring
hebben (n=150). Zie figuur 17.

3.12  Watvindt u belangrijk en wat zijn uw ervaringen?

Bij deze analyse zijn van twee vragen de antwoordopties met elkaar vergeleken.

1 Een aantal deelnemers gaf aan het belangrijk te vinden dat een zorgverlener
naast het medisch handelen ook aandacht heeft voor zingeving. Bij deze deel-
nemers is gekeken naar wat ze belangrijk vinden met betrekking tot zingeving.

2 Een aantal deelnemers is in 2014 of 2015 bij een zorgverlener geweest die naast
het medisch handelen ook aandacht had voor zingeving. Bij deze deelnemers is
gekeken naar de ervaringen die ze hierbij hadden met zingeving.

Vervolgens is gekeken welke aspecten deelnemers belangrijk vinden en wat hun

ervaring is met deze aspecten (figuur 18).
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Figuur 17. Hebben deelnemers die in 2014 of 2015 bij een zorgverlener
geweest zijn en zingeving belangrijk vinden, daadwerkelijk ervaring
met zingeving in de praktijk (n=1791)

o
Bl Nee
B Weet niet

Figuur 18. Wat vinden deelnemers belangrijk met betrekking tot zingeving en wat
zijn hun ervaringen in de praktijk (n=1791)

Leren omgaan met ziekte/aandoening 59% 19%
Verwerken van het hebben van een ziekte/aandoening 34% 24%
Aandacht voor onzekerheid en/of angst 7% 37%

Aandacht voor de invloed van ziekte/aandoening

. 1% 20%
op sociale contacten
Aansluiten van de behandeling op wat ) 2%
iemand belangrijk vindt in het leven 7% °
Bespreken of en hoelang iemand
wil doorgaan met behandelen it 23%

In contact brengen met een zorgverlener
om niet-medische aspecten te bespreken 15% 16%
(bv. geestelijk verzorger, maatschappelijk werker)

Aandacht voor de invloed van ziekte/ 18% 13%
aandoening op vrijetijdsbesteding

Aandacht voor de invloed van ziekte/ 14% 10%
aandoening op werk

Aandacht voor het vinden van

9% 12%
antwoord op levensvragen
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42%
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Conclusies

Bijna 5000 deelnemers van het Zorgpanel van Patiéntenfederatie NPCF hebben
binnen twee weken de vragen over ‘zingeving in de zorg’ingevuld.

Waar denken deelnemers aan bij ‘zingeving in de zorg’
Deelnemers denken vooral aan aspecten die te maken hebben met:

1 Kwaliteit van leven, bijvoorbeeld: gelukkig zijn, genieten, lekker in uw vel zitten.
2 Lichamelijke aspecten, bijvoorbeeld: ziekte, klachten en pijn.
3  Geestelijke aspecten, bijvoorbeeld: emoties, veerkracht, zelf regie kunnen voeren.

Deelnemers vinden ‘zingeving in de zorg’ belangrijk

«  82%van de deelnemers vindt dat zorgverleners bij kunnen dragen aan zingeving.

»  83%vande deelnemers vindt het belangrijk dat zorgverleners naast medisch
handelen aandacht hebben voor zingeving.

»  Bijnade helft van de deelnemers (46%) die bij een zorgverlener is geweest, heeft
ervaring met zorgverleners die aandacht hadden voor zingeving.

Deelnemers vinden dat zorgverleners met name bij kunnen dragen aan zingeving
door te luisteren naar de patiént (26%) en de mens als geheel te beschouwen en niet
alleen als aandoening (21%).

Deelnemers vinden het belangrijk dat zorgverleners aandacht besteden aan het leren
omgaan met de ziekte/aandoening (77%), het verwerken van het hebben van een
ziekte/aandoening (58%) en onzekerheid en/of angst (53%).
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Subgroepen niet gelovig versus wel gelovig

Bijlage |

Onderwerp Gewogen somscore gehele Gewogen somscore niet Gewogen somscore wel
doelgroep (n=4714) gelovig (n=2420) gelovig (n=2082)
Kwaliteit van leven, 2340 1226 1018

bijvoorbeeld: gelukkig zijn,
genieten, lekker in uw vel zitten

Lichamelijke aspecten, 2268 186 992
bijvoorbeeld: ziekte,
klachten en pijn

Geestelijke aspecten: 1756 883 796
bijvoorbeeld: emoties,

veerkracht, zelf regie

kunnen voeren

Meedoen in de maatschappij,

bijvoorbeeld: betekenisvol 43 585 510
werk, sociale contacten
Ranking® van de verschillende aspecten waar deelnemers aan denken bij zingeving
Dagelijks functioneren, 1013 530 446
C . bijvoorbeeld: vermogen om
» Roze betekent dat het onderwerp lager gerankt is bij een subgroep ten opzichte tererken 5
van de gehele doelgroep.
i hit ; Spirituele aspecten,
+ Groen betekent dat het onderwerp hoger gerankt is bij een subgroep ten opzichte L 932 432 460
d hele doel bijvoorbeeld: toekomst-
van de gehele doelgroep perspectief, doelen hebben,
zinvan het leven
1 De gewogen somscore (ranking) wordt als volgt berekend: de deelnemer maakt maximaal een top 7, met op positie 1 Anders 128 64 52

de belangrijkste optie en op 7 de minst belangrijke. ledere optie die als nummer 1is gekozen telt mee voor 1 en iedere
optie daarna gaat steeds minder meetellen om uiteindelijk tot een gewogen somscore te komen. Dus ieder geselec-
teerd item op positie 1telt mee voor 1, ieder geselecteerd item op positie 2 telt mee voor 1/2, ieder geselecteerd item
op positie 3: telt mee voor 1/3, enzovoorts.

Subgroepen niet chronisch ziek versus wel chronisch ziek Subgroepen leeftijd

Onderwerp Gewogen somscore gehele

doelgroep (n=4714)

Gewogen somscore niet
chronisch ziek (n=705)

Gewogen somscore wel

Onderwerp
chronisch ziek (n=4009)

Gewogen somscore gehele
doelgroep (n=4714)

Gewogen score
0 — 44 jaar (n=271)

Gewogen score
45 — 64 jaar (n=2314)

Gewogen score
65+ jaar (n=2118)
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Kwaliteit van leven,

Kwaliteit van leven:

bijvoorbeeld: gelukkig zijn O 367 973 Bijvoorbeeld gelukkig zijn 2340 13 T 1059
genieten, lekker in uw vel zitten genieten, lekker in uw vel zitten

Lifhamelijke as'pecten, 2268 286 1982 Li.c.hamelijke a.specten: 2268 3 1084 1068
bijvoorbeeld: ziekte, Bijvoorbeeld ziekte,

klachten en pijn klachten en pijn

G'e.:estelijke aspectgn, 1756 271 1485 Gsestelijke aspectgn: 1756 12 901 738
bijvoorbeeld: emot{es, Bijvoorbeeld emoties,

veerkracht, zelf regie veerkracht, zelf regie

kunnen voeren kunnen voeren

Meedoen in de maatschappij, Meedoen in de maatschappij:

bijvoorbeeld: betekenisvol 1143 175 968 Bijvoorbeeld betekenisvol n43 7 555 1
werk, sociale contacten werk, sociale contacten

Dagelijks functioneren, Dagelijks functioneren:

bijvoorbeeld: vermogen om 1013 2 e Bijvoorbeeld vermogen om 1013 62 = 426
te werken te werken

Spirituele aspecten, Spirituele aspecten:

bijvoorbeeld: toekomst- 932 e 787 BEvoorbeeIdricoekomst- 932 s 488 368
perspectief, doelen hebben, perspectief, doelen hebben,

zin van het leven zin van het leven

Anders 128 19 109 Anders 128 5 54 69
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ZonMw is de Nederlandse organisatie voor
gezondheidsonderzoek en zorginnovatie.

Als intermediair tussen maatschappij en weten-
schap werkt ZonMw aan de verbetering van
preventie, zorg en gezondheid door het
stimuleren en financieren van onderzoek,
ontwikkeling en implementatie. ZonMw staat
voor kennisvermeerdering, kwaliteit en ver-
nieuwing in het gezondheidsonderzoek en

de zorg. De organisatie bestrijkt het hele
spectrum van fundamenteel gezondheids-
onderzoek tot en met de praktijk van de zorg -
van preventieve en curatieve gezondheidszorg
tot en met de jeugdzorg. ZonMw heeft als
hoofdopdrachtgevers het ministerie van VWS
en NWO.

Voor meer informatie over het signalement Zingeving
in zorg kunt u contact opnemen met het secretariaat
via e-mail: hoogenraad@zonmw.nl

of tel. 070 349 5139.
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Onderwerpen zoals zingeving, betekenisgeving en spiritualiteit hebben de
filosofische studeerkamer verlaten en hun intrede gedaan in de spreekkamer.
Zingeving in (de) zorg wordt ook wel aangeduid als de spirituele of existentiéle
dimensie van gezondheid. Het gaat dan over aspecten die bijdragen aan
optimaal geestelijk welbevinden, zoals doelen/idealen nastreven, toekomst-
perspectief en acceptatie ervaren. Uit onderzoek naar de hedendaagse
dimensies van gezondheid bleek dat pati€énten unaniem waarde aan zin-
geving/spiritualiteit toekennen. Het zijn daarmee onder anderen patiénten

(en hun organisaties) geweest die met hun waardering hebben aangemoedigd
dat zingeving betekenis heeft in de (zorg)praktijk.

De aspecten die met zingeving samenhangen, zijn niet vaag en al helemaal
niet esoterisch. Ze zijn te operationaliseren, zoals uit dit signalement blijkt.
Daarmee leent het onderwerp zich ook voor wetenschappelijk onderzoek.
ZonMw financiert in dat verband al onderzoek naar bevordering van de kwaliteit
van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg. ledereen die in de zorg werkt,
kan worden geconfronteerd met zingevingsvraagstukken. Uitgangspunt van
ZonMw is dan ook dat zingeving een intrinsiek onderdeel vormt van het
zorg-proces en niet uitsluitend is voorbehouden aan specifieke zorgdomeinen
of beroepsgroepen zoals maatschappelijk werkers, psychologen of geestelijk
verzorgers. Dit signalement wil daarvoor een lans breken. ZonMw hoopt het
debat over zingeving in de zorg een extra impuls te geven. Ook willen we
bereiken dat door het verwerven van meer kennis op dit gebied, de kwaliteit
van zorg verbetert.

Als opmaat voor verder onderzoek naar zingeving in de zorg zijn in dit
signalement vier basale kennisthema’s benoemd die uitgewerkt zijn in essays.
Per thema inventariseren en analyseren de auteurs de laatste wetenschappelijke
inzichten en zetten zij uiteen wat de belangrijkste inhoudelijke kennisvragen
en methodologische vereisten zijn. De essays zijn gelardeerd en aangevuld met
interviews die een blik vanuit verschillende praktijkperspectieven bieden.

Als onderdeel van het patiéntenperspectief heeft de NPCF een peiling van
behoeften en ervaringen van zorgvragers op het vlak van zingeving uitgevoerd.
Het rapport met de resultaten is integraal als bijlage toegevoegd. Ook zijn
voorbeelden opgenomen van initiatieven die hun eigen invulling geven aan
zingeving in de zorg. Aldus is een unieke bundel ontstaan over een nog vrijwel
onontgonnen terrein.
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zorginnovatie

Laan van Nieuw Oost-Indié 334
2593 CE Den Haag

Postbus 93245

2509 AE Den Haag
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