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WOORD VOORAF

Reeds een ruim aantal jaren besteedt het Prof.dr. G.A. Lindeboom Instituut aandacht aan discussies
over zorg rond het levenseinde. Dit betreft enerzijds deelname aan het euthanasiedebat. Anderzijds
heeft dat betrekking op de palliatieve zorg in de laatste levensfase en de kwaliteit daarvan. Met de
Nederlandse Patienten Vereniging heeft het Prof.dr. G.A. Lindeboom Instituut reeds vanaf midden
jaren 90 gewerkt aan instrumenten, die ten doel hebben de kwaliteit van de terminale palliatieve zorg
te verbeteren. De aanvraag bij Stichting ZON voor een subsidie ten behoeve van onderzoek naar een
instrument waarmee de kwaliteit van spirituele zorg in de terminale palliatieve zorg verbeterd kan
worden, past dan ook geheel in de lijn van het onderzoek van het instituut en van de bijzondere
leerstoel 'Lindeboomleerstoel voor medische ethiek’, gevestigd aan de faculteit der geneeskunde van
de VU.

De levensbeschouwelijke achtergrond van genoemde organisaties brengt mee, dat voor de spirituele
dimensie van het menselijke bestaan altijd aandacht is geweest. We zijn ZON dan ook zeer erkentelijk
voor de toegekende subsidie, die het ons mogelijk heeft gemaakt het onderzoek te verrichten, waarvan
in dit rapport verslag wordt gedaan.

Dit onderzoek heeft een pionierskarakter gehad. Over spirituele zorg is, met name in het
Angelsaksische taalgebied, wel het één en ander geschreven, maar er is nog weinig gedaan aan
systematische conceptontwikkeling en theorievorming. De literatuur over dit onderwerp kenmerkt zich
door een grote mate van verscheidenheid van concepten en benaderingen. In dit onderzoek is ernaar
gestreefd, overeenkomstig de uitdrukkelijke wens van ZON, om het verschijnsel spiritualiteit en
spirituele zorg op een zodanig algemene wijze te benaderen, dat mensen vanuit verschillende
levensbeschouwelijke overtuigingen van de resultaten gebruik zouden kunnen maken. Wij menen dat
de onderzoekers in belangrijke mate daarin zijn geslaagd. Dit betekent overigens dat over spiritualiteit,
levensheschouwing en godsdienst gesproken wordt op een wijze die niet zonder meer aansluit bij de
wijze van spreken over geloofs- en levensovertuiging waar het Prof.dr. G.A. Lindeboom Instituut
doorgaans zelf vanuit gaat, maar uiteraard zonder dat van strijdigheid sprake is.

Wij willen de onderzoekers graag bedanken voor hun deskundige inzet en de leden van de
begeleidings-commissie voor de tijd en de deskundigheid die zij ter beschikking gesteld hebben van
dit project. Juist gezien het pionierskarakter zijn de adviezen van mensen uit verschillende praktijken
die met terminale palliatieve zorg te maken hebben, onmisbaar geweest. De Nederlandse Patienten
Vereniging bedanken wij voor hun voortdurende steun bij aanvraag en uitvoering van dit project en
voor de projectadministratie.

Het is onze hoop dat dit rapport ertoe zal bijdragen dat met name in de zorgverlening aan patienten in
hun laatste levensfase de aandacht voor levensbeschouwing, godsdienst en zinervaring zal toenemen
en dat de kwaliteit van de zorg op dat gebied zal toenemen.

Het bestuur van het Prof.dr. G.A. Lindeboom Instituut
Ede, Maart 2002
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SAMENVATTING EN LEESWIIZER

Dit onderzoeksproject beoogt een instrument te ontwikkelen waarmee de kwaliteit van spirituele zorg
in de terminale palliatieve zorg vanuit patientenperspectief kan worden verbeterd en beoordeeld. Om
te beginnen bij deze instrumenten leest deze samenvatting van het rapport van achter naar voor.

Het uiteindelijke resultaat van het project bestaat in twee handreikingen (een voor hulpverleners en
een voor de organisatie) en een evaluatieformulier voor patienten of hun vertegenwoordigers. Deze
instrumenten zijn achteraan opgenomen als bijlage bij hoofdstuk 5 (dat verder handelt over de
ontwikkeling van deze lijsten). Ze worden op het moment dat dit rapport verschijnt bij wijze van pilot
in enkele instellingen geimplementeerd. Over de ervaringen met deze pilot en het beschikbaar stellen
van de instrumenten zal later worden gepubliceerd.

Met behulp van een literatuuronderzoek en een onderzoek onder patienten en hulpverleners zijn
kwaliteitscriteria geformuleerd waaraan spirituele zorg voor de terminale palliatieve zorg moet
voldoen. De verantwoording hiervan wordt respectievelijk gegeven in hoofdstuk 3 en 4. Er is hierbij
een onderscheid aangebracht tussen criteria die betrekking hebben op enerzijds de zorg in de directe
patient/hulpverlener-relatie en anderzijds de voorwaarden waaraan de instelling op organisatieniveau
moet voldoen om goede spirituele zorg te kunnen geven aan mensen in hun laatste levensfase.

Voor het ordenen van de gegevens uit het literatuuronderzoek en de interviews is gewerkt met een
model van aspecten van spiritualiteit. Daarbij is aangesloten bij een model dat voortvloeide uit een
omvangrijk onderzoek naar het spirituele functioneren van patienten in de algemene gezondheidszorg.
Aan dat model is vooral de naam verbonden van George Fitchett. Het is een model waarin
verschillende spirituele vragen, behoeften, gewoonten en dergelijke zijn gegroepeerd onder zeven
thema’s. De verantwoording van deze keuze en van de modificaties die in het model zijn aangebracht
wordt in hoofdstuk 2 gegeven.

Bij het verzamelen, ordenen en toetsen van gegevens is uitgegaan van de gedachte dat spiritualiteit €één
van de manieren is waarop mensen functioneren en waaraan ze een vorm en inhoud geven. Evenals
mensen lichamelijke functies hebben en in sociaal opzicht functioneren, kan spiritualiteit op deze
functionele wijze bezien worden. Deze functie is de wijze waarop de mens zich verhoudt tot wat (of
wie) voor hem wezenlijk en fundamenteel is in zijn bestaan en daarmee voor zijn duiding van de
gegevenheden en omstandigheden van zijn eigen bestaan. Spiritualiteit heeft aldus betrekking op het
levensbeschouwelijk en eventueel godsdienstig functioneren van de mens, waartoe wij ook de vragen
van zinervaring en zingeving rekenen. In hoofdstuk 1 wordt een verantwoording en uitwerking
gegeven van deze benadering van spiritualiteit, ook in relatie tot de zorg. Daarmee zijn we aan het
begin van dit rapport beland.
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HOOFDSTUK 1
Spirituele zorg in de (pre)terminale palliatieve zorg

1.1 Algemene inleiding

Deze studie heeft als doel het opstellen van een kwaliteitsinstrument voor spirituele zorg als onderdeel
van de palliatieve zorg voor patienten in de (pre)terminale levensfase. Dat kwaliteitsinstrument zal
bestaan uit twee deelinstrumenten. In de eerste plaats een instrument voor hulpverleners® bestaande uit
een lijst van criteria voor de kwaliteit van spirituele zorg. In de tweede plaats een toetsingsinstrument
om de kwaliteit van de spirituele zorg te “‘meten’ vanuit het perspectief van de zorgvrager.

Aan het opstellen van een dergelijk kwaliteitsinstrument voor spirituele zorg gaan drie
fundamentele stappen vooraf (voor een gedetailleerder weergave van de stappen die in dit onderzoek
zijn gezet verwijzen wij naar bijlage 1 bij dit hoofdstuk). We formuleren deze stappen terugredenerend
vanuit het beoogde resultaat.

(1) Allereerst is het nodig de begrippen spiritualiteit en spirituele zorg en van de plaats van spirituele
zorg in de praktijk van de hulpverlening in het algemeen te verhelderen. Dit is hodig om te komen
tot een operationalisering van spiritualiteit en spirituele zorg.

(2) Op basis van een operationalisering van spiritualiteit en spirituele zorg is het mogelijk een groslijst
op te stellen van kwaliteitscriteria waaraan spirituele zorg dient te voldoen.

(3) Uit die groslijst kunnen vervolgens de twee deelinstrumenten van het gewenste
kwaliteitsinstrument worden afgeleid.

Voordat overigens van een volwaardig instrument sprake kan zijn is ook een toetsing op bruikbaarheid

en validiteit in de praktijk nodig. In het kader van dit project is dat slechts op beperkte schaal mogelijk

geweest. Deze drie stappen worden in de eerste drie hoofdstukken van dit rapport gezet.

In de eerste stap kunnen de volgende tussenstappen worden onderscheiden.

1) Een schetsmatige beschrijving van de palliatieve zorg in de (pre)terminale fase van het leven van
mensen? en van de plaats van spirituele zorg daarin.

2) Een conceptuele verheldering van de begrippen spiritualiteit en spirituele zorg en het
verantwoorden van de plaats van spiritualiteit in het menselijke bestaan en de verhouding tot
religie/levensheschouwing.

3) Het nagaan of van de hulpverlening een adequate beschrijving gegeven kan worden waarin
structureel plaats is voor spirituele zorg; met andere woorden of spirituele zorg wel tot de taak van
de hulpverleners in de gezondheidszorg gerekend kan worden en eventueel van wie dan wel.

We werken deze deelstappen uit in het vervolg van dit hoofdstuk. In bijlage 1 bij dit hoofdstuk is de

lijn van het gehele onderzoek schematisch weergegeven.

1.2 Terminale palliatieve hulpverlening — een schets

Palliatieve zorg voor mensen in hun laatste levensfase heeft tegenwoordig onmiskenbaar een eigen
karakter en nieuwe urgentie gekregen. De laatste decennia hebben een sterke toename van diagnos-
tische en therapeutische mogelijkheden in de geneeskunde te zien gegeven. De sterke nadruk die in
onze samenleving wordt gelegd op gezondheid en levensverlenging heeft ertoe bijgedragen, dat die

! Onder hulpverleners verstaan wij allen die beroepsmatig bij de directe hulp- of zorgverlening zijn betrokken.
Behalve de zorgverleners die beroepsmatig bij de lichamelijke verzorging zijn betrokken, m.n. artsen,
verpleegkundigen en verzorgenden, behoren hiertoe ook geestelijk verzorgers, psychologen, maatschappelijk
werkers e.d. We spreken hier van hulpverleners omdat bij palliatieve zorg in principe niet alleen zorg- maar ook
ander hulpverleners zijn betrokken. Hoewel vrijwilligers dus niet onder de termen hulp- en hulpverleners vallen,
zijn de ontwikkelde instrumenten ook voor hen bedoeld.

2 Deze vorm van zorg zal in het vervolg kortheidshalve ook wel worden aangeduid als terminale palliatieve zorg.
Waar deze aanduiding wordt gebruikt is dus steeds ook de preterminale fase inbegrepen.
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medische mogelijkheden ook in de laatste levensfase veelvuldig worden ingezet. Er komt echter een
moment waarop erkend moet worden dat genezing van de patient niet meer bereikbaar is. De patient
heeft dan soms nog wel een aanzienlijke periode te leven, een periode waarin zich allerlei complicaties
en klachten kunnen voordoen die om specifieke, ondermeer medische, zorg vragen. Meer en meer
beseft men dat de zorg die zich vooral richt op de behandeling van klachten bij ongeneeslijk zieke
patienten, een specifieke deskundigheid vereisen, namelijk palliatieve (terminale) zorg. Palliatieve
zorg voor de patient in de (pre-)terminale levensfase omvat alle zorg die nodig is om het lijden van die
patient te verlichten en diens kwaliteit van leven gedurende de laatste levensperiode zo optimaal
mogelijk te doen zijn’.

Terminale zorg is, zo basaal mogelijk gezegd, het verzorgen en begeleiden van mensen in de laatste
levensfase. De wijze waarop dit wordt nagestreefd hangt samen met de visie op het menszijn. Welke
plaats heeft het sterven daarin of, misschien beter gezegd, welke plaats heeft het menszijn in het
sterven? Welke aspecten van het menszijn behoeven in de stervensfase zorg? Het is niet
ongebruikelijk om in dit verband te onderscheiden tussen de lichamelijke, psychische, sociale en
spirituele aspecten van het menszijn en van zorg. (In dit verband kan bijvoorbeeld verwezen worden
naar de WHO-definitie van palliatieve zorg).* We werken dit nader uit.

Dat ieder mens zal sterven, dat zijn leven zal eindigen, verwijst om te beginnen naar de lichamelijke
bestaanswijze van de mens. Het menszijn in deze wereld is altijd een belichaamd menszijn. Dat
lichaam maakt het menszijn mogelijk en begrenst het. Het is eindig, kwetsbaar en daardoor ook
beperkt. Het lichaam vraagt dan ook om zorg. Dat vraagt het bij iedereen (denk aan hygiene, voeding),
dat vraagt het bij zieken (hulpmiddelen, geneesmiddelen) en dat vraagt het bij stervenden (comfort,
rust). Vooral daar waar ziekte of aandoening de directe oorzaak van het sterven lijkt te gaan worden,
zal de zorg voor het lichamelijke welzijn van de patient veel aandacht vragen. Waar dit niet gebeurt,
zal de aandacht van de stervende mens zich meer en meer concentreren op en beperken tot het
lichamelijke lijden waardoor ander aspecten van het menszijn onvoldoende geleefd kunnen worden.

Menszijn zal in de regel ook door iedereen worden geassocieerd met bewustzijn,
denkvermogen en emotie. Vaak wordt dit psychische functioneren van de mens aangeduid als het
typisch menselijke. Als hiermee wordt bedoeld dat in dit aspect de mens zich van het dier
onderscheidt, is dat terecht. Als hiermee wordt bedoeld dat in dit aspect de waardigheid van de mens
en eventueel zelfs de waarde van een mens, is gelegen, dan is dat onterecht. Wiens psychische
vermogens zijn aangedaan, verliest nog niet zijn menselijke waardigheid. Deze is namelijk niet alleen
gelegen in het psychische functioneren van de mens. Wel is zorg op zijn plaats om de stervende in
psychisch opzicht zo goed mogelijk te laten functioneren. De psychische vermogens zijn nodig voor
de dagelijkse invulling van het menszijn en voor het omgaan met de leefwereld.

Net zo kenmerkend voor het menszijn is dat de mens een sociaal wezen is. De mens leeft in
gemeenschap, in en dankzij relaties. Maar ook in dit opzicht is het menszijn kwetsbaar (en dan ook
vaak gekwetst). Kenmerkend voor lijden en sterven in onze samenleving is dat het de lijdende en
stervende dreigt te isoleren en vereenzamen. De vermogens van de lijdende en stervende om relaties
aan te gaan en te onderhouden, verminderen. Bovendien kunnen omstanders het lijden en sterven van
de ander nooit helemaal invoelen en meemaken. Zorg houdt daarom in dat de relationele vermogens
zoveel mogelijk in stand worden gehouden, dat relaties worden bevorderd en dat allen die bij de
verzorging en begeleiding zijn betrokken, werken aan een zo goed mogelijke relatie met de
betreffende persoon in zijn laatste levensfase.

¥ Voor een nadere analyse van ethische en conceptuele aspecten van de palliatieve zorg zie: R. Janssens, T.
Quartier. Ethische und Konzeptionelle Aspekte der Palliativ Medizin. Zeitschrift fir Medizinische Ethik 46
(2000), p. 273-286.

* Deze definitie luidt: “Palliatieve zorg is de actieve totale zorg voor patienten in de laatste fase van hun leven
waarin de ongeneeslijke ziekte waaraan zij lijden niet meer reageert op curatieve behandelingen en waarin de
bestrijding van pijn en andere symptomen alsook het omgaan met sociale, psychische en spirituele problemen
voorop moet staan”, zie: Tijdschrift voor Geneeskunde en Ethiek 9 (1999), nr. 4, supplement p. 1. Deze definitie
kan in zekere zin worden gezien als een correctie op de definitie van gezondheid waarin de spirituele dimensie
niet wordt vermeld.
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Sterven kan een diep eenzame ervaring zijn. Ook al wordt door de stervende soms naar de
dood verlangd, of heeft iemand er vrede mee dat hij moet sterven, dan kan toch voor de achterblijven-
den de dood een vijand blijven: ze scheurt het leven met geweld uiteen, verbreekt relaties, etcetera.
Sterven en dood hebben, met andere woorden, consequenties voor de relaties waarin we leven. In het
functioneren als lid van de menselijke gemeenschap is ook veel van de menselijke waardigheid
gelegen. Ontluistering, de ander tot last zijn, eenzaamheid en de angst voor deze dingen, kunnen voor
mensen belangrijke redenen zijn om te verzoeken om levensbeeindiging. In wezen gaat het hier echter
om het in de ogen van anderen minderwaardig te zijn. Recht doen aan de relationaliteit van het
menselijke bestaan betekent in de eerste plaats bevordering van relaties hetgeen aandacht, zorg,
ondersteuning en begeleiding vraagt.

leder die weet dat het levenseinde nadert, zal een moeilijke tijd tegemoet kunnen gaan. Niet alleen zal
er vaak een grote lichamelijke last te dragen zijn vanwege de ziekte of de ouderdom die het einde
veroorzaakt, maar ook zal het een veelal emotionele periode betekenen. Het aanvaarden dat men
binnenkort zal sterven is een vorm van crisisverwerking. Terminale palliatieve zorg zal op een
adequate wijze hierop moeten ingaan, wil er sprake kunnen zijn van een zo harmonieus mogelijk
levenseinde in de relaties van de zorgvrager. Het is daarom goed als de naaste omgeving wat meer
afweet van de manieren waarop mensen op het naderende einde kunnen reageren en hoe men hiermee
kan omgaan. (We vermelden hier volledigheidshalve kort die verschillende typen reacties en
houdingen van mensen die de dood onder ogen zien.> Op de wijze waarop omstanders daarop het beste
kunnen reageren, komen we later uitvoerig terug: daarbij gaat het, zoals we zullen zien, om ‘spirituele
zorg’.) We wijzen erop dat de verschillende manieren van reageren op de naderende dood (en op de
meeste andere ingrijpende crises in het mensenleven) niet noodzakelijk voorkomen in de genoemde
volgorde, dat ze ook niet altijd allen worden doorgemaakt en dat ze zelfs in een bepaalde fase herhaald
of tegelijkertijd beleefd en geuit kunnen worden. Het is ook belangrijk dat men noch de eigen, noch
andermans reacties onderdrukt of negeert, want elke reactie is een bepaalde manier om de crisis te
verwerken.

De meeste mensen zullen in eerste instantie begrijpelijkerwijs geschokt reageren op het bericht dat een
ongeneeslijke ziekte een einde aan hun leven zal maken. Soms is de schok zo erg, dat men weigert te
geloven dat het bericht waar is. Men is dan niet in staat te aanvaarden dat het eigen leven binnen
afzienbare tijd echt afgelopen zal zijn. Men is misschien geneigd te ontkennen dat de arts het bij het
rechte eind heeft. Sommige mensen ontwikkelen in die fase nog allerlei toekomstplannen, waarvan
menig omstander de onhaalbaarheid of ongepastheid wel inziet.

Anderen tonen in meer of mindere mate agressie: boosheid, jaloezie, frustratie, irritatie,
opstandigheid. Dit kan voortkomen uit angst, maar ook uit het gevoel een onrechtvaardig lot te treffen.
Sommige mensen hullen zich daarbij in een geladen stilzwijgen of sarcasme, anderen in zelfbeklag of
onredelijke beschuldigingen jegens anderen.

Verder maken veel terminale hulpvragers momenten van vertwijfeling door, die hen ertoe
brengen te proberen zoveel mogelijk respijt van hun einde te krijgen. Men noemt dat wel het
marchanderen. Verschijningsvormen hiervan zijn onder andere nog meer bezoekjes aan liefst
beroemde doktoren, zich voornemen zo gezond mogelijk te leven, nobele beloften maken in de hoop
dat enige tijd aan de levensdagen wordt toegevoegd.

Tenslotte is er ten aanzien van het naderend einde meestal ook de ervaring van echt verdriet,
dat zeer begrijpelijk is: het gaat om een definitief afscheid, een verlieservaring, verslagenheid,
loslaten. Soms uit dit verdriet zich echter ook meer in de vorm van depressieve gevoelens, diepe
eenzaamheid.

Naast de genoemde reacties en ervaringen kennen stervenden soms ook de ervaring van loutering en
van aanvaarding. Dit laatste niet in de zin van een doffe of bittere berusting, maar in de zin dat de
situatie die na de crises is ontstaan, aanvaard wordt als realiteit en als een levensfase die in zekere zin
goed is of althans een eigen waarde heeft. Men komt geleidelijk aan in het reine met het onvermij-

5 Vgl. E. Kiibler-Ross. Lessen voor levenden. Gesprekken met stervenden. Baarn: Ambo, z.j.
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delijke einde, met zichzelf, met de naasten. Er kan dan een zekere vrede in de stervende varen,
waaraan velen - ook de naasten - grote waarde kunnen hechten.

Vanuit het gezichtspunt van spiritualiteit is het van belang erop te wijzen dat de bovengenoemde fasen
tevens manieren zijn van stervenden om te verwerken wat God of ‘het leven’ of het lot met ze voor
heeft in deze terminale fase. Ook mensen die tijdens hun leven niet in God of een andere hogere macht
geloofden, zullen vaak op hun sterfbed met zingeving en verwerking worstelen.

Tot het religieus/levensbeschouwelijk functioneren behoort ook een al dan niet geexpliciteerde
visie op het ‘goede leven’ en op de mate waarin het alledaagse bestaan daaraan beantwoordt. Dit
betreft niet in de laatste plaats de duiding van de kwetsbaarheid van de mens en van zijn lijden en
sterven.

We zagen reeds dat menselijke leven, leven in relaties is. Ziekte en vooral (ernstig) lijden zullen
in het algemeen het menselijke leven en de ontplooiing ervan in een of meerdere relaties frustreren. Ze
vertegenwoordigen in zichzelf een kwaad. Terminale palliatieve zorg is gebaseerd op de overtuiging
dat lijden en sterven - dat verbreking van relaties betekent - altijd ook iets negatiefs zijn en dat
betrokkenen de verantwoordelijkheid hebben te streven naar verlichting ervan. Hiermee ontkennen we
niet dat in bepaalde omstandigheden in het sterven ook iets positiefs wordt ervaren. Bovendien kunnen
lijden en het naderende sterven, afhankelijk van de omstandigheden en van hoe de betrokkene en zijn
omgeving daarmee weten om te gaan, ook leiden tot verdieping van een of enkele relaties. De
kwaliteit van relaties is van grote betekenis voor de mogelijkheid van zinervaring en daarmee voor het
spiritueel functioneren van de patient, ook in de laatste levensfase.

De praktijken die zijn ontstaan rond het sterven, zoals stervensbegeleiding, geestelijke
verzorging en begeleiding bij rouwverwerking, zijn dan ook ontstaan rond de vermogens om het lijden
en sterven in verband te brengen met dimensies van het menszijn die uitstijgen boven het lichamelijke,
psychische en sociale. Het gaat hierbij om zaken als de duiding van het eigen leven en van de dood,
van zinervaring en om godsdienstig of levensbeschouwelijk bepaalde gebruiken, symbolen en rituelen.
Ook op dit punt bestaan behoeften en verwachtingen van de stervende jegens naasten en
hulpverleners. We kunnen hier spreken van spirituele behoeften en gebruiken die samenhangen met
religieuze dan wel levensbeschouwelijke opvattingen. Ook voor deze spirituele behoeften behoort zorg
beschikbaar te zijn: spirituele zorg.

Aandacht voor deze dimensie is er in onze gezondheidszorg altijd wel geweest, maar beperkte zich in
de naoorlogse periode, waarin de plaats van de techniek steeds groter en van de godsdienst steeds
kleiner werd, meer en meer tot de geestelijke verzorging door een geestelijke (predikant, pastor, rabbi,
imam) of humanistisch raadspersoon. In de ‘gewone’ hulpverlening kwam hiervoor in het algemeen
gesproken steeds minder aandacht.® Hierin lijkt in de loop van de jaren 80 en vooral de jaren 90 een
kentering te zijn gekomen. Met name in verpleegkundige literatuur is een groeiende aandacht te
constateren voor spirituele zorg (zie hoofdstuk.. voor een literatuurverslag). Toch lijkt de praktijk op
dit punt weerbarstig. Enkele onderzoeken uit de VS, waar deze aandacht al langer bestaat dan in ons
land, geven aan dat verpleegkundigen moeite hebben de spirituele behoeften van hun patienten
adequaat vast te stellen en nog meer om daarop adequaat te reageren.” Tegelijkertijd deed een deel van
de patienten wel een beroep op verpleegkundigen voor spirituele zorg en toonde de grote meerderheid
van de verpleegkundigen de bereidheid meer te leren op dit punt.? Van belang is dat sommige studies
aangeven dat een positieve relatie lijkt te bestaan tussen een goede spirituele toestand van de patient en

® Cornette wijst erop dat in ‘kwaliteit van leven’-instrumenten meestal geen aandacht wordt gegeven aan
spirituele zorg en dat wanneer het wel wordt gedaan, het op een beperkte en moeilijk hanteerbare wijze gebeurt;
K. Cornette. Met de adem van het leven. Een theologische lezing van de spirituele zorg in de palliatieve setting.
Dissertatie Katholieke Universiteit Leuven, 1998.

" K.E. Sodestrom, .M. Martinson. Patients spiritual coping strategies: a study of nurse and patient perspectives.
Oncology Nursing Forum 14 (1987) 2, p. 41-46; M.F. Highfield. Spiritual health of oncology patients. Nurse and
patient perspectives. Cancer Nursing 15 (1992) 1, p. 1-8; D.J. Reese, D.R. Brown. Psychosocial and spiritual
care in hospice: differences between nursing, social work, and clergy. The Hospice Journal 12 (1997) 1, p. 29-
41,

8 Sodestrom and Martinson, a.w.
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minder angst voor en betere aanvaarding van de dood.® Tevens blijken spiritualiteit en
godsdienstigheid positieve invloed te hebben op coping van mensen met stressvolle gebeurtenissen.
Zo blijken kankerpatienten die meer controle over hun situatie aan God toekennen een hogere
zelfwaardering en aanpassing te vertonen dan patienten die dat niet doen. Men neemt aan dat
godsdienstige en spirituele opvattingen het welzijn van mensen bevordert via vier processen:
bevordering van een gezonde levensstijl, het bieden van een kader voor zingeving en samenhang in het
eigen bestaan, het aangaan van een relatie met een ‘goddelijk Wezen’ en het ondersteunen van sociale
steun en integratie in een gemeenschap.?

Tegelijkertijd bestaat over spirituele zorg nog veel onduidelijkheid. Er bestaat een grote
diversiteit aan verwoordingen, benaderingen en ordeningen van elementen die men in spiritualiteit zou
kunnen onderscheiden en van activiteiten waaruit spirituele zorg zou (kunnen) bestaan. Er is dus alle
reden om aan spirituele zorg nader aandacht te besteden.

Zorgvormen

Tot besluit van deze paragraaf willen we kort de vormen van zorg noemen die voortvloeien uit

bovenstaande mens- en zorgvisie en onderscheiden kunnen worden in de palliatieve zorg aan patienten

in de terminale levensfase:

a) onderdak in een plaats waar deskundige terminale palliatieve zorg en huishoudelijke zorg worden
geboden,

b) hulpverlening met betrekking tot algemene dagelijkse levensverrichtingen (voeding, hygiene,
dagbesteding, rust, en dergelijke),

¢) bevordering van sociaal-relationeel functioneren van de patient in de terminale levensfaseen van
diens naaste omgeving,

d) verpleegkundige zorg met betrekking tot de gevolgen die ziekte en lijden hebben voor de
gezondheid,

e) medische en para-medische zorg met betrekking tot ziekte en andere symptomen,

f) psychologische zorg met betrekking tot psychisch functioneren,

g) spirituele zorg met betrekking tot gebruiken, behoeften en problemen op het gebied van
levensbeschouwing, godsdienst en zingeving; hiertoe rekenen we ook de nazorg voor de familie
en eventuele ander naasten.

In het vervolg van deze studie gaan we nader in op spirituele zorg als onderdeel van terminale
palliatieve zorg. Daartoe proberen we in de volgende paragraaf eerst een verantwoording te geven van
wat we verstaan onder spiritualiteit en van de plaats van spiritualiteit in het menselijke bestaan in het
algemeen.

1.3 Spiritualiteit als dimensie van het menselijk bestaan - een wijsgerige verantwoording

In de vorige paragraaf werd gesteld dat er dimensies zijn in het menselijke bestaan die boven het
lichamelijke, psychische en sociale uitgaan en die werden aangeduid met spiritualiteit. Deze vooreerst
negatieve omschrijving van spiritualiteit willen we in deze paragraaf verder uitwerken om te