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‘Wat schrijf je?’vroeg de mier.

‘Ik schrijf wat ik denk,’ zei het schrijvertje, al schrijvend. Hij fronste zijn wenkbrauwen en voegde daaraan toe: ‘Anders weet ik niet wat ik denk.’

‘Ik ben op weg naar de verte,’zei de mier.

Het schrijvertje hield weer even op met schrijven en zei: ‘De verte is hier.’

‘Hier?’vroeg de mier.

Het schrijvertje wees naar het water, dat rimpelde onder zijn poten, en zei: ‘Ja.’

‘Is dat de verte?’ vroeg de mier verbaasd.

‘Mijn verte,’ zei het schrijvertje. ‘Misschien niet de jouwe.’

De mier wist niet dat er meer dan één verte was.

Het schrijvertje maakte een sierlijke beweging alsof hij met een boog wegdanste.

‘Wat doe je nu?’ vroeg de mier.

‘Ik schrijf een vraagteken,’ zei het schrijvertje. ‘Ik heb altijd zoveel te vragen.’

‘Maar wat vraag je dan?’

‘Van alles.’

‘Aan wie vraag je het?’

‘Aan niemand.’

(…)
Uit: Toon Tellegen Het vertrek van de mier
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Voorwoord

De afgelopen maanden is mij regelmatig gevraagd wat palliatieve zorg is en waarom ik juist daar mijn scriptie over schreef, want ‘dat was toch wel een heel zwaar onderwerp’. Dezelfde vraag heb ik voorgelegd aan een aantal zorgverleners uit de palliatieve zorg die ik interviewde voor mijn praktijkonderzoek: waarom heb je gekozen voor de palliatieve zorg? Eén iemand antwoordde: ‘daar gaat het tenminste ergens over’ en een ander vertelde: ‘sterven is, naast geboorte, één van de twee meest intieme momenten in het leven en het is iedere keer weer heel bijzonder om daar bij te mogen zijn’. Mijn belangstelling voor het onderwerp ontstond tijdens mijn praktijkstage in het Medisch Centrum Leeuwarden (MCL). Eén van de ‘collega’ geestelijk verzorgers, Joep van de Geer, tevens projectleider palliatieve zorg in het MCL, organiseert vanuit de Zorggroep Noorderbreedte in samenwerking met het integraal Kankercentrum Noord Oost en de Stichting Palliatieve Leerhuizen, de Masterclass Spiritualiteit en Geestelijke Verzorging in de Palliatieve Zorg. De Duiste priester en theoloog Erhard Weiher, tevens geestelijk verzorger in de universiteitskliniek van Mainz, is één van de vaste gastdocenten van die masterclass. In zijn boek Mehr als begleiten (1999) beschrijft hij vanuit de praktijk wat de geestelijk verzorger doet, wat spiritualiteit is en hoe zorgverleners van andere disciplines in een gesprek met de patiënt en zijn naasten de spirituele dimensie op het spoor kunnen komen. Dat gespreksmodel heb ik tijdens de stage getoetst aan de praktijk door het te gebruiken bij de analyse van mijn gesprekken met patiënten. Ik leerde op die manier dat spiritualiteit soms in hele kleine, ogenschijnlijk alledaagse dingen kan zitten en dat ieder mens spiritualiteit heeft, al dan niet religiegebonden. Toen in oktober 2008 zijn derde boek verscheen, Das Geheimnis des Lebens berühren, besloot ik zijn werk te gebruiken voor de theoretische onderbouwing van de vraagstelling van mijn scriptie: wat is de specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger in de palliatieve zorg in een context waarin steeds minder mensen, patiënten en hun naasten én de zorgverleners zelf, beschikken over een uitgesproken spiritualiteit en waarin ook de zorgverleners van andere disciplines aandacht hebben voor spirituele zorg. 
Hetty Zock was toen net terug uit Atlanta waar zij in het Emory University Hospital een week meegelopen had met een Nederlandse geestelijk verzorger die in een palliatief team werkt. In het Tijdschrift Geestelijke Verzorging van december 2008
 doet zij verslag van haar ervaringen. Toen ik haar benaderde met het verzoek om mij te begeleiden bij het schrijven van de scriptie reageerde zij dan ook meteen positief. Carlo Leget, universitair hoofddocent zorgethiek in Tilburg,  was bereid om als tweede lezer bij de scriptie betrokken te zijn. Hij schreef twee boeken over spirituele zorg in de palliatieve zorg
 en is eveneens als vaste docent betrokken bij de masterclasses. Als lid van de Agora werkgroep ‘Ethiek en Spiritualiteit’ staat hij bovendien aan de wieg van de Richtlijn Spirituele Zorg waarvan het concept eind 2008 werd gepubliceerd op www.pallialine.nl. Hij heeft er mede voor gezorgd dat ik in december 2008 de vierde masterclass en de vaardigheidstraining in Zenderen bij kon wonen. Daar heb ik ook Erhard Weiher ontmoet en gesproken. Bovendien kreeg ik tijdens die drie dagen heel veel informatie over de context en de belangrijkste ontwikkelingen ten aanzien van het onderwerp van mijn scriptie. Dat alles vormde een belangrijke stimulans aan de slag te gaan.

De interviews met de mensen uit de praktijk heb ik als heel bijzonder ervaren. Het was voor mij heel leerzaam om te horen hoe men zich, ondanks de hoge werkdruk en het gebrek aan specifieke scholing, inzet voor een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven voor de palliatieve patiënt en zijn naasten. Ik heb daar veel respect voor gekregen. De interviews hebben mij bovendien in de gelegenheid gesteld om te oefenen met een aantal kerncompetenties van de geestelijk verzorger: goed luisteren, doorvragen en geen eigen termen of interpretaties inbrengen.
Bedankt Hetty, Carlo en de zes geïnterviewden voor jullie directe bijdrage aan deze scriptie en alles wat jullie mij geleerd hebben.
Daarnaast waren er natuurlijk nog heel veel anderen die mij het afgelopen jaar gesteund hebben tijdens dit afstudeerproject: Ruthmarijke Smeding die veel samenwerkt met Erhard Weiher en het hoofdstuk over zijn theorie becommentarieerd heeft, Annemieke Kuin, geestelijk verzorger in het Westfriesgasthuis in Hoorn, die met haar scherpe analytische blik en jarenlange ervaring met onderzoeken in de palliatieve zorg geholpen heeft bij de opzet en analyse van het praktijkonderzoek en last but not least Joep van de Geer, door wiens enthousiasme ik betrokken raakte bij het onderwerp en die mij met zijn passie en gedrevenheid om de aandacht voor de spirituele dimensie van palliatieve zorg te vergroten, inspireerde en motiveerde. Ook hen wil ik hier graag bedanken voor de tijd en ruimte die ze voor mij vrijmaakten in hun drukke agenda’s. 
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Introductie

Palliatieve zorg is zorg die gericht is op de patiënt met een levensbedreigende ziekte die niet meer kan genezen en waaraan de patiënt uiteindelijk zal overlijden. De palliatieve zorg stelt daarbij de behoeften van de patiënt en diens naasten centraal en is gericht op vier dimensies: de fysieke, de psychologische, de sociale en de spirituele dimensie. In de definitie van de World Health Organization (WHO) wordt palliatieve zorg als volgt omschreven: 

Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their families facing the problem associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual.
 
In Nederland zijn in 1998, in opdracht van de toenmalige minister van Volksgezondheid Els Borst, zes Centra voor Ontwikkeling Palliatieve Zorg (COPZ) opgericht om regionale netwerken voor palliatieve zorg en consultatieteams op te zetten, de deskundigheid van de werkers in de palliatieve zorg te bevorderen en onderzoek te doen. In 2004 werd de coördinatie overgedragen aan zeven Integrale Kanker Centra (IKC’s), waarbij op landelijk niveau de randvoorwaarden werden gecreëerd en de uitvoering werd overgelaten aan lokale en regionale partijen. Het verder verbeteren van de palliatieve zorg is daarmee vooral de verantwoordelijkheid van patiënten- en mantelzorgorganisaties, professionele zorgverleners en vrijwilligers, zorginstellingen en zorgverzekeraars in de Netwerken Palliatieve Zorg. Zo bestaan er in Nederland inmiddels ruim zeventig regionale netwerken waarin allerlei organisaties samenwerken om de palliatieve zorg regionaal zo goed mogelijk te organiseren. De consultatieteams bieden in de eigen regio ondersteuning aan de professionele hulpverlener bij de zorg, behandeling en begeleiding van patiënten in de palliatieve fase. Het gaat dan om symptoombestrijding, zoals pijn, misselijkheid, angst en om psychosociale en/of spirituele- of zingevingsproblemen. Deze teams bestaan uit een eerste schil met daarin verpleegkundigen en (verpleeg)huisartsen. In de tweede schil zijn medisch specialisten en andere disciplines beschikbaar voor consultaties. Van de palliatieve zorgverleners wordt verwacht dat ze de patiënt en zijn naasten persoonsgericht benaderen met aandacht voor alle vier dimensies. 

In de beginfase van de palliatieve zorg was de focus vooral gericht op de fysieke behoeftes, de laatste jaren zien we dat er steeds meer literatuur beschikbaar komt en initiatieven ontstaan die gericht zijn op een verbetering van de psychosociale en spirituele zorg. Zo heeft Carlo Leget, die per 1 januari 2009 is benoemd als universitair hoofddocent zorgethiek aan de universiteit van Tilburg, en in dat kader ook onderwijs verzorgt op het terrein van de geestelijke verzorging, twee boeken geschreven
 die voor een breed publiek toegankelijk zijn en een praktische handreiking bieden voor iedereen die geconfronteerd wordt met de eindigheid van het leven. Ook geestelijk verzorger Marinus van den Berg
 geeft in zijn werk een praktische beschrijving van de verschillende aspecten van zingeving in de palliatieve zorg. Daarnaast heeft de werkgroep ‘Ethiek en Spiritualiteit’ van de Stichting Agora, het onafhankelijk en landelijk ondersteuningspunt voor palliatieve terminale zorg, het initiatief genomen om een richtlijn voor de spirituele zorg te ontwikkelen. Deze heeft zij aangeboden aan de redactie van het richtlijnenboek van de Vereniging van Integrale Kankercentra (VIKC), het landelijke samenwerkingsverband van de integrale kankercentra in Nederland. Dit document is één van de weinige, landelijk gedragen documenten waarin expliciet staat beschreven wat er in Nederland wordt verstaan onder spirituele zorg. We zien dus dat de aandacht voor spirituele zorg in de palliatieve zorg toeneemt, maar dat er nog weinig theoretische onderbouwing beschikbaar is die kan dienen als leidraad voor de dagelijkse praktijk van de palliatieve zorgverleners.
In Duitsland heeft Erhard Weiher, priester en theoloog, vanuit zijn praktijkervaringen als geestelijk verzorger in het universiteitsziekenhuis van Mainz, een veelomvattend model ontworpen om zijn specifieke bijdrage aan de palliatieve zorg theoretisch te onderbouwen. Hij gaat vanuit de praktijk de dialoog aan door te laten zien wat hij doet. Eind 2008 verscheen zijn derde boek
. In Nederland wordt zijn werk gebruikt in de masterclasses Spiritualiteit en Geestelijke Verzorging in de Palliatieve Zorg die georganiseerd worden door de Stichting Leerhuizen Palliatieve Zorg in samenwerking met het Integraal Kankercentrum Noord Oost en de Zorggroep Noorderbreedte. In deze scriptie geef ik een uiteenzetting van zijn theorie en vergelijk die vervolgens met de opvattingen rond spirituele zorg  in Nederland en hoe men er in de praktijk mee omgaat.

Doelstelling

Het doel van deze scriptie is een bijdrage te leveren aan de theoretische onderbouwing van de spirituele zorg aan palliatieve patiënten door te verhelderen wat de specifieke bijdrage van de geestelijke verzorging is. 

Vraagstelling

Wat is de specifieke expertise die de geestelijk verzorger inbrengt in de palliatieve zorg en wat is de meerwaarde ervan in een omgeving waarin ook andere zorgverleners aandacht hebben voor spirituele zorg? Daarbij zijn de volgende deelvragen geformuleerd:

A. Welke visie hanteert Erhard Weiher met betrekking tot spirituele zorg en wat is volgens hem de specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger in de palliatieve zorg? 

B. Wat is spirituele zorg volgens de Richtlijn Spirituele zorg en wat draagt de geestelijk verzorger daar aan bij?
C. Welke visie op spirituele zorg hanteren de palliatieve zorgverleners in de praktijk en wat is volgens hen de aanvullende waarde van de geestelijk verzorger?

Werkwijze en methode

In het eerste hoofdstuk wordt een globale beschrijving gegeven van de ontwikkeling van de palliatieve zorg, een beweging die op gang kwam in Engeland toen Dame Cicely Saunders in 1967 het St Christophers Hospice in London stichtte. Hoofdstuk twee behandelt de begrippen ‘spiritual problems’ en ‘spiritual care’ uit de definitie van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) en beschrijft wat de Vereniging voor Geestelijk Verzorgers in Zorginstellingen (VGVZ) in haar beroepsstandaard verstaat onder geestelijke verzorging. In hoofdstuk drie staat het werk van de Duitse priester en theoloog Erhard Weiher centraal. Hij schrijft vanuit zijn praktijk als geestelijk verzorger in de universiteitskliniek van Mainz over spiritualiteit, spirituele zorg en het onderscheid tussen de geestelijk verzorger en de andere zorgdisciplines die betrokken zijn bij de zorg voor de patiënt en zijn naasten. Ik heb zijn werk gelezen en beschreven aan de hand van de volgende vragen: 

· Wat verstaat Weiher onder ‘spiritual problems’?
· Wat verstaat hij onder geestelijke zorg in de palliatieve zorg?
· Welke theoretische onderbouwing geeft Erhard Weiher voor de specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger aan de palliatieve patiënt en wat is de meerwaarde?

· Waar ligt volgens hem het onderscheid tussen de verschillende zorgdisciplines? 

Het vierde hoofdstuk beschrijft de visie op spirituele zorg zoals die is weergegeven in het concept van de Richtlijn Spirituele Zorg zoals dat eind 2008 op www.pallialine.nl voor commentaar werd aangeboden. Zoals hiervoor aangegeven is de Richtlijn Spirituele Zorg één van de weinige, landelijk gedragen, documenten waarin wordt beschreven wat spirituele zorg is. Bij het schrijven van deze scriptie was de definitieve versie nog niet gepubliceerd.
In het tweede deel van deze scriptie wordt aan de hand van zes semi-gestructureerde interviews onderzocht wat palliatieve zorgverleners in de praktijk verstaan onder spirituele zorg en wat volgens hen de aanvullende waarde van de geestelijk verzorger daarin is. Gezien het beperkte aantal geïnterviewden is het onderzoek niet representatief, maar het geeft wel een indruk hoe er in de praktijk gedacht wordt over geestelijke verzorging in de palliatieve zorg. In hoofdstuk vijf wordt de opzet van het onderzoek beschreven en wordt een terugkoppeling gegeven van de resultaten. Theorie en praktijk worden vervolgens in het zesde hoofdstuk met elkaar vergeleken. In hoofdstuk zeven ten slotte wordt teruggekoppeld naar de vraagstelling van de scriptie en wordt op basis van de bevindingen een aantal aanbevelingen gedaan.
Literatuur 

De boeken en artikelen die ik geraadpleegd heb kreeg ik grotendeels aangereikt door de begeleiders en andere contacten die actief zijn op het kruispunt van de palliatieve zorg en de geestelijke verzorging. Verwijzingen of literatuurlijsten leverden vervolgens weer nieuwe literatuur op. Andere bronnen vond ik via de Online Public Catalogus van de Rijksuniversiteit Groningen en via internet. Ik heb daarbij gebruik gemaakt van Engelse zoektermen als ´palliative´, ´spiritual´ en ´care´ en de Nederlandse equivalentie ervan. Omdat in Nederland de term ´spiritual´ vaak ook vertaald wordt met ´zingeving´ heb ik die ook als zoekterm gebruikt evenals een combinatie van ´zingeving´ met ´geestelijk´ en ´verzorging´. 

Gebruikte terminologie
Hoewel de term ´spiritual´ in de definitie van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) ook vertaald kan worden met geestelijk, wordt in deze scriptie gesproken over spiritualiteit en spirituele zorg omdat dit beter aansluit bij het internationale gebruik. 

Een andere term die in deze scriptie veel gebruikt wordt is ‘zorgverlener’. Ik doel daarmee op alle disciplines die betrokken zijn bij de zorg voor palliatieve patiënten en hun naasten, dus ook op de geestelijk verzorger. 

Er zijn veel vrouwelijke geestelijk verzorgers, patiënten en zorgverleners. Omwille van de leesbaarheid heb ik in deze scriptie gekozen voor de ‘hij-vorm’. Daar waar ‘hij’ en ‘hem’ staat kan dus evengoed ‘zij’ of ‘haar’ worden gelezen. 

Hoofdstuk 1 Palliatieve zorg

Palliatieve zorg staat tegenwoordig volop in de aandacht. Steeds meer mensen willen thuis sterven en een eigen invulling geven aan de laatste fase van hun leven te midden van familie en vrienden. Voor mensen die geen beroep kunnen doen op een sociaal netwerk in de thuissituatie of die bijzondere zorg nodig hebben zijn er steeds meer hospicehuizen beschikbaar en palliatieve units in ziekenhuizen, verpleeg- of verzorgingshuizen. De overheid stimuleert deze ontwikkeling door vanaf 2008 een investering van jaarlijks bijna 10 miljoen extra subsidie beschikbaar te stellen om de palliatieve zorg te verbeteren waarbij thema’s als organisatie en financiering, kwaliteit en transparantie, onderwijs en deskundigheidsbevordering centraal staan.

De term palliatie is afkomstig van het Latijnse woord ‘pallium’ dat ‘mantel’ betekent en symbool staat voor warmte en bescherming. Deze term wordt gebruikt omdat er in de palliatieve zorg sprake is van situaties waarin genezing niet meer mogelijk is en men er vooral naar streeft om het stervensproces zo goed mogelijk te laten verlopen. 
In dit hoofdstuk geef ik een beschrijving van het begrip palliatieve zorg. Wat is palliatieve zorg precies, wat is het domein, op wie is het gericht en met welk doel wordt palliatieve zorg ingezet? Ik doe dit op basis van drie definities van palliatieve zorg. Ik begin met de definitie van Dame Cicely Saunders omdat zij gezien wordt als de pionier op het gebied van de palliatieve zorg. De definitie van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) beschrijf ik omdat het internationaal de meest gebruikte definitie is. De derde definitie wordt in Nederland gehanteerd door Zorg Onderzoek Nederland Medische Wetenschappen (ZonMw). ZonMw heeft in 1997 in opdracht van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) een inventarisatiestudie gedaan naar palliatieve zorg, deskundigheidsbevordering en zorg voor zorgenden en een aantal programma’s voor palliatieve zorg geschreven.

1.1 Het begin

De Engelse Dame Cicely Saunders wordt algemeen gezien als pionier op het gebied van de palliatieve zorg. Zij stichtte in 1967 het St. Christophers Hospice in Londen, min of meer uit protest tegen de situatie waarin steeds meer patiënten in een ziekenhuis kwamen te overlijden in plaats van thuis en de dood gezien werd als een falen van de geneeskunst. Het St. Christophers Hospice werd niet alleen een tehuis voor goede zorg maar ook een centrum van opleiding en onderzoek. Zo ontstond een wereldwijde hospicebeweging waarmee de aandacht werd gericht op een holistische benadering en zorg voor het fysieke, spirituele en psychosociale welbevinden van de patiënt en zijn naasten. Men hoopte daarmee niet alleen de situatie van de zorg voor de stervende patiënt te verbeteren maar ook de praktijk van de medische zorg in het geheel te optimaliseren.
 Op de website van het St. Christophers Hospice wordt palliatieve zorg als volgt gedefinieerd: 
Hospice or palliative care is a special type of care for people whose illness may no longer be curable. It enables them to achieve the best possible quality of life during the final stages of their illness. Hospice care also embraces families and friends by supporting them through the illness and into bereavement.
 

In het hospice is de zorg niet meer gericht op behandeling en herstel maar op kwaliteit van leven in het laatste stadium van de ziekte. In de definitie komt duidelijk naar voren dat de zorg niet alleen gericht is op de patiënt, maar ook op familie en vrienden. Bovendien houdt de zorg in een hospice niet op bij het overlijden van de patiënt; ook na zijn dood is er nog zorg en aandacht voor de nabestaanden.
1.2 Palliatieve zorg volgens de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO
)
In 1990 heeft de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) in het rapport ‘Cancer pain relief and palliative care’ een definitie opgesteld van palliatieve zorg. Deze is in 2002 aangepast en luidt als volgt: 
Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their families facing the problem associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual. Palliative care:

· provides relief from pain and other distressing symptoms; 

· affirms life and regards dying as a normal process; 

· intends neither to hasten or postpone death; 

· integrates the psychological and spiritual aspects of patient care; 

· offers a support system to help patients live as actively as possible until death; 

· offers a support system to help the family cope during the patients illness and in their own bereavement; 

· uses a team approach to address the needs of patients and their families, including bereavement counselling, if indicated; 

· will enhance quality of life, and may also positively influence the course of illness; 

· is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies that are intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy, and includes those investigations needed to better understand and manage distressing clinical complications.

Trefwoorden in deze definitie zijn: bevordering van de kwaliteit van leven, van de patiënt en zijn naasten, bij levensbedreigende ziekte, behandeling van pijn en andere symptomen, aandacht voor fysieke, psychosociale en spirituele zaken en een integrale benadering van de behoeften van de patiënt en zijn naasten, ook na het overlijden. Van palliatieve zorg is volgens deze definitie al in een vroeg stadium van het ziekteproces sprake, in combinatie met levensverlengende therapieën of bij onderzoeken. Hierin verschilt de WHO-definitie van de beschrijving van het St. Christophers Hospice die spreekt over palliatieve zorg voor de patiënt die niet meer behandeld kan worden en zich vooral richt op de terminale patiënt. Overigens spreken beide definities over het bevorderen van de kwaliteit van leven en is de palliatieve zorg gericht op de patiënt én zijn naasten, ook na het overlijden van de patiënt. En ook Saunders was van mening dat goede terminale zorg niet alleen gericht moet zijn op de fysieke behoeftes van de patiënt maar eveneens op de psychosociale en spirituele dimensie. 

1.3 Zorg Onderzoek Nederland Medische Wetenschappen (ZonMw)

In 1996 gaf de toenmalige Nederlandse minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) opdracht aan ZorgOnderzoek Nederland, thans ZonMw, om een programma Palliatieve Zorg in de Terminale Fase te ontwikkelen. Het programma was gericht op het optimaliseren van de deskundigheid, het verbeteren van de onderlinge afstemming in de zorg voor terminale patiënten en het in kaart brengen van toekomstige ontwikkelingen. ZonMw stelde met dat doel een werkgroep samen, de werkgroep ‘Palliatieve Zorg in de terminale fase’, met vertegenwoordigers van verschillende disciplines. De werkgroep gaf in haar rapport aan dat er op dat moment nog geen eenduidige definitie voor palliatieve zorg was en presenteerde daarom een voorlopige werkdefinitie die gebaseerd was op de definitie van de WHO uit 1990: ‘Palliatieve zorg is alle zorg die gericht is op het verlichten van het lijden van patiënten in de laatste fase van hun leven’.

De werkgroep gaf daarbij aan dat palliatieve zorg niet gericht is op het verlengen van leven maar op het verlichten van lijden waarbij het naast het bestrijden van fysieke symptomen ook gaat om emotionele, sociale en spirituele aspecten. De spirituele aspecten hebben volgens de werkgroep niet alleen betrekking op geloofsbeleving en levensovertuiging, maar eveneens op het omgaan met zingevingsvragen, zoals: ‘waarom ik?’ en ‘heeft dit lijden zin?’ De wensen en behoeften van de patiënt zijn uitgangspunt, ook de naasten worden betrokken en de zorg wordt ‘continu, actief, integraal en persoonlijk gegeven.’

In het Programma Palliatieve Zorg 2006-2009, in mei 2006 ter goedkeuring aangeboden aan de minister van VWS, neemt ZonMw de definitie van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) opnieuw als uitgangspunt: 

Palliatieve zorg is een benadering die de kwaliteit van het leven verbetert van patiënten en hun naasten die te maken hebben met een levensbedreigende aandoening, door het voorkomen en het verlichten van lijden door middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling en behandeling van pijn en andere problemen van lichamelijke, psychosociale en spirituele aard.
 
Uit praktische overwegingen heeft men voor het programma aan de definitie van de WHO toegevoegd dat het gaat om de zorg van patiënten die een levensverwachting hebben van maximaal drie tot zes maanden.
 De palliatieve fase duurt in de ogen van ZonMw ongeveer zes maanden, de terminale fase was eerder op drie maanden gesteld.
1.4 Het domein van de palliatieve zorg

Opvallend is dat er volgens de WHO al in een vroeg stadium van het ziekteproces sprake is van palliatieve zorg, namelijk wanneer er nog (levensverlengende) behandeling of therapie plaats vindt en onderzoek wordt gedaan. De curatieve en palliatieve zorg lopen hier dus samen. In de definitie van Saunders en de definitie die ZonMw in het rapport van 1997 gebruikt is nog sprake van een duidelijk markeringspunt waarbij curatieve zorg vrij abrupt overgaat in palliatieve zorg (zie figuur 1.1). 
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Figuur 1.1 Het traditionele zorgmodel

In dit model is een vrij plotselinge overgang van de fase waarin nog sprake is van behandeling gericht op levensverlenging, naar de palliatieve zorgfase met de nadruk op begeleiding en zorg bij het sterven. Dit model noemt men ook wel het traditionele zorgmodel. In het nieuwe zorgmodel, lopen beide fases meer samen en gaan curatieve zorg en palliatieve zorg geleidelijker in elkaar over (zie figuur 1.2). 
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Figuur 1.2 Het nieuwe zorgmodel

In de begeleidingsbrief van het ‘Plan van aanpak Palliatieve Zorg 2008–2010’
 aan de Tweede Kamer, wijst de huidige Staatssecretaris van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, Jet Bussemaker, op het belang van het nieuwe zorgmodel omdat het eerder markeren van de palliatieve fase de zorg voor de palliatieve patiënt en zijn naasten kan verbeteren. Dit moet voorkomen dat de palliatieve zorg vooral als sluitstuk en crisiszorg wordt ingezet. Er kan beter afgewogen worden of onnodig dure en belastende, op de ziekte gerichte behandelingen met beperkte effectiviteit het comfort van de patiënt wel dienen. Bovendien biedt het nieuwe zorgmodel ‘zowel de patiënt, zijn naasten als de zorgverleners ruimte om tijdig te anticiperen op het veranderende behandel- en levensperspectief. Het uiteindelijke doel is de terminale fase zo goed mogelijk te laten verlopen.’
 Door deze brede definiëring wordt duidelijk dat de palliatieve zorg niet hetzelfde is als terminale zorg en dat het domein zich niet beperkt tot de stervende patiënt maar zich richt op diverse patiëntengroepen, waarbinnen specifieke doelgroepen aangewezen kunnen worden die eigen aandacht verdienen. Zo heeft de WHO een speciaal rapport geschreven over palliatieve zorg aan kinderen met kanker.

1.5 Voor wie en door wie?

In alle genoemde definities komt naar voren dat behalve de patiënt ook de naasten betrokken zijn bij de palliatieve zorg. In veel gevallen wordt palliatieve zorg verleend in de thuissituatie; de meeste mensen willen thuis sterven. Dit betekent dat de familie een belangrijke bijdrage levert aan de verpleging en verzorging van de patiënt. Zij worden in die zorg ondersteund en begeleid door professionele zorgverleners als (huis)artsen, verpleegkundigen, psychologen, maatschappelijk werkers en geestelijk verzorgers, maar vooral ook door vrijwillige mantelzorgers, ook nadat de patiënt overleden is. Aan patiënten die niet thuis kunnen sterven, bijvoorbeeld wanneer er geen sociaal netwerk is of wanneer de zorgbehoefte dit niet toelaat wordt palliatieve zorg verleend in ziekenhuizen, verpleeg- en verzorgingshuizen, hospicehuizen, bijna-thuis-huizen, voorzieningen voor gehandicapten en in instellingen voor geestelijke gezondheidszorg. 

1.6 Het doel van palliatieve zorg

Met uitzondering van de eerste definitie van ZonMw wordt in alle omschrijvingen expliciet beschreven dat de palliatieve zorg gericht is op het bevorderen van de kwaliteit van leven. Dit betekent dat palliatieve zorg altijd maatwerk moet zijn. Immers, vooraf is niet te bepalen wat kwaliteit van leven is voor een patiënt. Het is daarom belangrijk om aan te sluiten bij de wensen en behoeften van deze patiënt in deze situatie. Het is niet de diagnose of de ziekte die centraal staat, maar de patiënt en zíjn wensen en behoeftes. Voor de zorgverleners betekent dit dat men goed moet kunnen schakelen en steeds opnieuw een analyse moet maken om deze wensen helder te krijgen. 

Een ander belangrijk punt dat naar voren komt in de definities is dat lijden niet samenvalt met fysieke pijn. Ook zonder lichamelijke pijn kan er dus sprake zijn van lijden. De website van St. Christophers Hospice spreekt over ‘a holistic approach, caring for a patient’s physical, spiritual and psychological wellbeing’.
  De WHO definitie beschrijft het als ‘pain and other problems, physical, psychosocial and spiritual’, door ZonMw  vertaald met:  ‘problemen van lichamelijke, psychosociale en spirituele aard’. Het is de vraag of we die term inderdaad moeten vertalen met het Nederlandse ´problemen´ of dat we beter kunnen spreken van ´behoeften´. Hier zal ik in paragraaf 2.1 verder op in gaan. In ieder geval kunnen we stellen dat door de WHO-definitie, de aandacht voor de spirituele dimensie van palliatieve zorg wereldwijd op de kaart is gezet.

1.7 Hoe is de palliatieve zorg in Nederland georganiseerd?

In Nederland staat de palliatieve zorg sinds het eind van de jaren negentig in de belangstelling toen vanuit de overheid diverse stimuleringsprogramma´s werden opgezet, gericht op het verbeteren en versterken van de palliatieve zorg waarbij op landelijk niveau de randvoorwaarden werden gecreëerd en de uitvoering werd overgelaten aan lokale en regionale partijen. Het verder verbeteren van de palliatieve zorg is daarmee vooral de verantwoordelijkheid van patiënten- en mantelzorgorganisaties, professionele zorgverleners en vrijwilligers, zorginstellingen en zorgverzekeraars in de Netwerken Palliatieve Zorg. Zo zijn er in Nederland inmiddels ruim zeventig regionale netwerken en diverse consultatieteams waarin allerlei organisaties samenwerken om de palliatieve zorg regionaal zo goed mogelijk te organiseren en de afstemming in de palliatieve zorg te faciliteren. Deze netwerken worden op hun beurt weer ondersteund door de Integrale Kanker Centra (IKC’s).
De consultatieteams bieden in de eigen regio ondersteuning aan de professionele hulpverlener bij de zorg, behandeling en begeleiding van patiënten in de palliatieve fase. Het gaat dan bijvoorbeeld om advies bij symptoombestrijding, zoals pijn, misselijkheid, angst en bij psychosociale en spirituele vragen. Deze teams bestaan meestal uit verpleegkundigen, (huis)artsen of medisch specialisten. Enkele regio’s beschikken in hun consultatieteam ook over een geestelijk verzorger. 

1.8 Conclusie

Door de WHO-definitie is de aandacht gevestigd op de spirituele dimensie van de palliatieve zorg. Palliatieve zorg is totale zorg waarbij de wensen en behoeftes van de patiënt en zijn naasten centraal staan. De zorg beperkt zich niet alleen tot de terminale fase van de patiënt; er kan al in een eerder stadium, bijvoorbeeld vanaf de diagnose van een levensbedreigende ziekte, sprake zijn van palliatieve zorg. De behandeling is dan niet langer gericht op herstel en verlenging van het leven, maar op een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven. De patiënt en zijn naasten zijn actief betrokken bij de palliatieve zorg.

Binnen de palliatieve zorg is sprake van multidisciplinaire samenwerking en vaak zelfs van geïntegreerd werken. Dit betekent dat palliatieve zorgverleners naast de kennis van het eigen vakgebied ook globale vakkennis moeten hebben van andere disciplines. Zo kunnen ze beter herkennen wat er speelt, specifieke wensen en behoeftes van patiënten signaleren en waar nodig doorverwijzen. Voor de geestelijk verzorger betekent dit dat de spirituele dimensie niet meer exclusief zijn werkdomein is en dat zijn werkgebied niet meer beperkt is tot het strikt geestelijke. 
Hoewel de spirituele behoefte van patiënten nog weinig onderzocht is, blijkt uit een aantal onderzoeken in het buitenland dat spirituele zorg essentieel is voor goede palliatieve zorg.
 Maar wat verstaan we onder ‘spiritual problems’ en waar bestaat spirituele zorg uit? Wiens taak is het om spirituele zorg te verlenen en hoe verhoudt de spirituele zorg zich tot geestelijke verzorging? In het volgende hoofdstuk worden de begrippen ‘spiritual problems’, ‘spirituele zorg’ en ‘geestelijke verzorging’ verkend. 

Hoofdstuk 2 ‘Spiritual problems’, ‘spiritual care’ en geestelijke verzorging

In de definitie van palliatieve zorg van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) wordt gesproken over ‘spiritual problems’ en ‘spiritual aspects of patiënt care’. ZonMw heeft dit in haar definitie vertaald met ‘het signaleren, beoordelen en behandelen van problemen van spirituele aard’. In de literatuur bestaat echter nog geen eenduidigheid over de juiste terminologie. De begrippen spiritualiteit, zingeving, levensbeschouwing, en religie lopen vaak door elkaar. De beroepsstandaard van de Vereniging voor Geestelijk Verzorgers in Zorginstellingen (VGVZ) spreekt over zingeving en levensbeschouwing terwijl in de palliatieve zorg de termen spiritualiteit en spirituele zorg steeds vaker worden gebruikt. Hierbij dient opgemerkt te worden dat er momenteel een commissie binnen de VGVZ bezig is met onderzoek naar het opnemen van de term spiritualiteit in de beroepsstandaard.

In dit hoofdstuk wordt stilgestaan bij de vraag of we de term ‘spiritual problems’ uit de definitie van de Wereldgezondheidsorganisatie moeten vertalen met ‘spirituele problemen’ of met ‘behoeftes’ en worden de begrippen spirituele zorg en geestelijke verzorging beschreven zoals ze op dit moment in Nederland worden gehanteerd. 
2.1 Problemen of behoeftes 

Het begrip spiritualiteit is niet gemakkelijk te omschrijven, aldus Marinus van den Berg.
 Het is weliswaar de laatste jaren een veel gebruikt begrip in publicaties en in de media
, maar het lijkt mede daardoor ook een soort verzamelwoord te zijn geworden voor zaken als inspiratie, persoonlijke drijfveer, passie, bezieling, inzicht en innerlijke bron. Het van oorsprong religieuze begrip heeft er een andere, meer individuele inhoud door gekregen. Mensen kunnen meestal niet precies benoemen wat hun spiritualiteit is, terwijl het toch sterk verbonden is met het dagelijkse leven en de keuzes die men voortdurend maakt en met de interpretaties van de dingen en gebeurtenissen. Pas wanneer mensen geconfronteerd worden met crisissituaties of grote veranderingen, bijvoorbeeld bij ernstige ziekte of verlies, lijken de dingen toch niet zo vanzelfsprekend te zijn. Niet zelden is er in dergelijke situaties sprake van een keerpunt in iemands leven. De oude situatie is blijvend veranderd en de behoefte ontstaat om de balans van het leven op te maken, zaken te ordenen of af te sluiten. 

Kernohan e.a. deden in 2007 onderzoek in Ierland naar de spirituele behoeftes van palliatieve patiënten in een hospice.
 Uit dat onderzoek kwam naar voren dat spirituele behoeftes bestaan uit: tijd hebben om na te denken, hoop, omgaan met onopgeloste kwesties, voorbereiden op de dood, gevoelens kunnen uiten zonder dat er geoordeeld wordt en praten over belangrijke relaties. Wat opvalt in dit onderzoek is dat 92% van de ondervraagden (62 patiënten) aangaf in God te geloven, maar dat in de naar voren gekomen top zes van spirituele behoeftes weinig items werden genoemd die direct gerelateerd kunnen worden aan geloof of religie. 

In Nederland is nog weinig onderzoek gedaan naar de spirituele behoeftes van palliatieve patiënten. Uit een onderzoek van B. Osse e.a. uit 2005 naar problemen bij kankerpatiënten en hun behoefte aan palliatieve zorg
 kwam naar voren dat deze twee niet synoniem zijn aan elkaar; niet ieder probleem betekent een behoefte. En uit een analyse
 die in 2006 werd gemaakt van 4740 adviesvragen die waren voorgelegd aan de consultatieteams voor palliatieve zorg bleek dat spirituele zaken zelden worden besproken en dat het afhankelijk is van de specifieke expertise van de geconsulteerde hoe de adviesvraag wordt geïnterpreteerd. Verpleegkundigen en verpleeghuisartsen lijken spirituele zaken eerder te identificeren als zijnde relevant dan medisch specialisten. Mogelijk doordat zij meer gefocust zijn op dergelijke zaken en ze daardoor ook eerder bespreekbaar maken. Het kan ook zijn dat de medisch specialisten in de teams vaker specifiek medische vragen krijgen voorgelegd. De onderzoekers wijzen op het belang dat de consultatieteams, waarin meerdere disciplines zijn vertegenwoordigd, specifieke expertise ontwikkelen voor het herkennen van ‘spiritual issues’ en het onderkennen van de invloed ervan op het welzijn van de patiënt. Hoewel we dus nog weinig weten over de spirituele behoeftes van de palliatieve patiënt kunnen we op basis van het bovenstaande wel stellen dat een probleem niet hetzelfde is als een behoefte en dat niet op iedere vraag een antwoord hoeft te worden gegeven. Daarnaast hebben we gezien dat spirituele behoeftes van palliatieve patiënten die zichzelf gelovig noemen, niet per definitie religieus geduid kunnen worden en dat ze in de praktijk niet altijd als zodanig herkend worden door de zorgverleners. 
2.2 Spirituele zorg
Spirituele zorg focust zich volgens Kernohan e.a. op wat belangrijk is voor de patiënt als persoon, ongeacht zijn overtuigingen en vormt een belangrijk onderdeel van de palliatieve zorg.
 De Canadese arts Christina Puchalski gaat nog verder en stelt dat spirituele zorg essentieel is voor goede palliatieve zorg.
 Ieder mens zoekt naar zin en betekenis in het leven. Deze zoektocht wordt volgens haar geïntensiveerd op het moment dat iemand geconfronteerd wordt met de dood. Zij schetst in haar artikel een model waarmee ze laat zien dat spirituele zorg een interdisciplinair gebeuren is, waarbij meerdere disciplines betrokken zijn. Afhankelijk van het thema dat er speelt, wordt bepaald welke expertise op de voorgrond staat. Het geheel is meer dan de som der delen; iedereen is betrokken. Niet de ziekte of de diagnose staat centraal maar de patiënt en zijn naasten. 

Ook in Nederland komt de laatste jaren steeds meer literatuur beschikbaar die gericht is op een verbetering van de spirituele zorg. Zo heeft Carlo Leget twee boeken geschreven
 die voor een breed publiek toegankelijk zijn en een praktische handreiking bieden voor iedereen die geconfronteerd wordt met de eindigheid van het leven. In zijn boek Van levenskunst tot stervenskunst (2008) schrijft hij dat spiritualiteit uiteindelijk gaat om wat mensen ten diepste beweegt.
 Hij gebruikt de term ‘innerlijke ruimte’ als metafoor voor de spirituele binnenkant van de mens die voortdurend in ontwikkeling is. Deze innerlijke ruimte is geschikt als centrum van een nieuwe stervenskunst 

omdat het een kwaliteit of innerlijke houding betreft die in belangrijke mate bepalend is voor de omgang met de vragen die als spiritueel worden herkend (vragen rond eindigheid, transcendentie, zin van leven, lijden, dood, enzovoort), en die als begrip aansluiting vindt bij de grote spirituele tradities.
 
Leget ontdekte in de periode dat hij werkzaam was in een verpleeghuis, dat het in de dagelijkse zorgpraktijk niet altijd ging om de grote ethische begrippen als ‘autonomie’, ‘weldoen’ of ‘niet schaden’, maar dat voortdurend gezocht werd naar de draagkracht van de stervende en de mensen rond het bed. Leget ontwikkelde het ‘ars-moriendimodel’, een luistermethode om de spirituele behoeftes van de patiënt op het spoor te komen. Hij benoemt vijf grondthema’s die aan de orde kunnen zijn
:

1. Ik en de ander; dit thema speelt zich af op het identiteitsniveau (wie ben ik (geweest), het levensverhaal)

2. Doen en laten; vragen rond de controle over het sterven (regie nemen of berusten)

3. Vasthouden en loslaten; het proces van afscheid nemen en loslaten van het leven

4. Vergeven en vergeten; het opmaken van de levensbalans

5. Geloven en weten; vragen mbt het perspectief op een voortbestaan na de dood.

Deze vijf thema´s vormen ook de toegangen tot de innerlijke ruimte. Het doel van het werken met het ´ars moriendi model´ is het vergroten van de innerlijke ruimte, zodat er balans gevonden kan worden en de stervende zich kan ontspannen en toevertrouwen. Op basis van dit model heeft de palliatieve zorgeenheid van het Universitair Ziekenhuis in Leuven tussen 2003 en 2007 een spirituele checklist ontwikkeld.


Ook Marinus van den Berg schreef over aandacht voor de spirituele dimensie in de palliatieve zorg. Hij onderscheidt vier zingevingsgebieden: het gebied van de intimiteit, de arbeid, recreatie en van de spiritualiteit.
 Het gebied van de spiritualiteit staat volgens hem centraal, als innerlijke bron waaruit men leeft, maar laat zich niet eenvoudig omschrijven.
 Het wordt zowel religieus als niet-religieus geduid. Er is volgens van den Berg altijd sprake van spiritualiteit en iedereen die werkzaam is in de palliatieve zorg moet er aandacht voor hebben. Hij wijst op de zin van het vertellen van verhalen.
 Het zijn de verhalen die helpen om te horen hoe de patiënt omgaat met zijn situatie. Het geeft opluchting, helpt ordenen, geeft informatie aan de hulpverlener, helpt bij het duiden van gebeurtenissen en kan innerlijke groei bevorderen. Ook symbolen en rituelen kunnen behulpzaam zijn bij het onder woorden brengen van dat wat moeilijk verteld kan worden. Deze symbolen en rituelen kunnen algemeen zijn, religieus of persoonlijk. 

We zien dus dat er steeds meer aandacht is voor de spirituele dimensie van de palliatieve zorg. Dit komt vooral door de definitie van de WHO waarin aandacht voor de spirituele behoefte van de palliatieve patiënt expliciet is benoemd. Deze definitie is wereldwijd overgenomen. Toch bestaat er nog weinig literatuur en consensus over wat de spirituele dimensie precies omvat en blijkt uit een analyse van de vragen die worden voorgelegd aan de palliatieve consultatieteams dat er weinig adviesvragen of dilemma’s over de spirituele dimensie aan de orde zijn.
 Zowel Leget als van den Berg zijn echter van mening dat spiritualiteit altijd aan de orde is en dat aandacht voor deze dimensie niet alleen tot het vakgebied van de geestelijk verzorger behoort. Alle zorgverleners hebben volgens hen een belangrijke rol bij het herkennen en erkennen van de spirituele behoefte van de patiënt en zijn naasten. Immers, als spiritualiteit zo verweven is met de alledaagse dingen, zal de patiënt ook op momenten dat de geestelijk verzorger niet aan het bed zit, zijn wensen of verlangens uiten, al of niet verhuld in verborgen boodschappen. Maar als ook de andere disciplines spirituele zorg verlenen wat is dan nog de specifieke rol voor de geestelijk verzorger? Wat is daarover te vinden in de literatuur en hoe zien de zorgverleners in de praktijk het onderscheid? Daarover meer in de volgende hoofdstukken. Eerst beschrijf ik in de volgende paragraaf wat de VGVZ verstaat onder geestelijke verzorging.

2.3. Geestelijke Verzorging 

De Vereniging voor Geestelijk Verzorgers in Zorginstellingen (VGVZ) heeft in 2002 een beroepsstandaard opgesteld waarin een beroepsprofiel en een beroepscode van de geestelijk verzorger in zorginstellingen is opgenomen. In deze standaard wordt geestelijke verzorging gedefinieerd als:

De professionele en ambtshalve begeleiding van en hulpverlening aan mensen bij zingeving aan hun bestaan, vanuit en op basis van geloofs- en levensovertuiging en de professionele advisering inzake ethische en/of levensbeschouwelijke aspecten in zorgverlening en beleidsvorming. 

Deze definitie betreft een aanvulling op de definitie uit 1987 om meer aandacht te geven aan de professionalisering van het beroep en uitdrukking te geven aan de bijdrage die de geestelijk verzorger levert op het gebied van het ethische en/of levensbeschouwelijke beleid van de instelling. De kerntaken voor een geestelijk verzorger bestaan niet alleen uit het begeleiden en hulp verlenen aan patiënten en hun naasten, maar ook uit taken die gerelateerd zijn aan de instelling. Naast het bijdragen aan beleid en visie doet de geestelijk verzorger bijvoorbeeld ook aan training en scholing voor zorgverleners en medewerkers binnen de instelling. Er worden in de beroepsstandaard van de VGVZ geen specifieke doelgroepen genoemd. De palliatieve zorg komt als zodanig dan ook niet aan de orde.


De definitie van de VGVZ spreekt over begeleiding van mensen bij ‘zingeving aan hun bestaan’. In een toelichting wordt gesteld dat ieder mens continu, in interactie met zijn omgeving,  zin geeft aan het leven, waarbij godsdienst en levensbeschouwing een belangrijke rol spelen. Dit zin geven aan ervaringen gebeurt op verschillende niveaus
:

1. Op rationeel niveau door het vertellen van het levensverhaal of door het stellen van zinvragen

2. Op emotioneel niveau door het uiten van existentiële emoties als angst, vreugde of verdriet

3. Op gedragsniveau door de keuzes die men maakt 

4. Op spiritueel niveau als het gaat om inspiratiebronnen, beelden, muziek, gebed en ritueel
De geestelijk verzorger begeleidt de patiënt en zijn naasten bij dit zingevingsproces en dient daartoe te beschikken over diagnostische, hermeneutische en therapeutische competenties. Het gaat volgens de beroepsstandaard in de gesprekken met patiënten om het bevorderen van het geestelijk welbevinden van de patiënt door de situatie van de patiënt te verbinden met diens levensbeschouwelijke traditie.


De standaard van de VGVZ geeft aan dat geestelijk verzorgers breed inzetbaar zijn voor patiënten van alle levensbeschouwelijke achtergronden, en stelt een ambtelijke binding als voorwaarde voor een noodzakelijke positiebepaling van de geestelijk verzorger. Een open houding naar andere levensbeschouwingen en een authentieke omgang met de eigen levensbeschouwing is daarbij belangrijk. 

Een paar zaken vallen op in de beroepsstandaard van de VGVZ. Men beschrijft de diagnostische en hermeneutische competentie van de geestelijk verzorger als het kunnen leggen van een verbinding tussen de situatie van de patiënt en diens levensbeschouwelijke traditie. Volgens de standaard spelen godsdienst en levensbeschouwing hierbij een belangrijke rol. Dat lijkt enigszins in tegenstelling met de huidige levensbeschouwelijke situatie in Nederland waarbij steeds minder mensen gebonden zijn aan kerk of traditie en zingeving of betekenis geven ook gebeurt vanuit andere bronnen dan de traditionele. Uit het onderzoek van Kernohan e.a. blijkt bovendien dat de spirituele behoefte niet altijd religieus geduid kan worden. Ook de andere in dit hoofdstuk genoemde auteurs laten zien dat spiritualiteit vooral individueel bepaald is. Overigens lijkt er wel consensus te bestaan over het feit dat zingeving of spiritualiteit iets is wat ieder mens, continu doet.


Bij de beschrijving van het domein van de geestelijk verzorger gebruikt de beroepsstandaard de term ‘zingeving’. Het zingeven aan ervaringen rond ziekte, lijden, invaliditeit, afhankelijkheid en eindigheid gebeurt op verschillende niveau´s. De geestelijk verzorger begeleidt de patiënt bij het interpreteren van deze ervaringen in relatie tot zijn levensbeschouwelijk referentiekader. Eventueel door het aanreiken van rituelen of symbolen. De VGVZ ziet het zingevingsproces van patiënten en hun naasten als het werkdomein voor de geestelijk verzorger en noemt dit het ´levensbeschouwelijke´ of het ´geestelijke´ werkdomein
De Duitse priester en theoloog Erhard Weiher, die als geestelijk verzorger werkzaam is in de universiteitskliniek van Mainz heeft in zijn boeken een model ontwikkeld waarmee hij het onderscheid tussen de verschillende disciplines in een zorginstelling verduidelijkt door vanuit de praktijk aan te geven wat een geestelijk verzorger precies doet. In zijn boeken richt hij zich vooral op de geestelijk verzorgers. Zijn werk wordt in Duitsland gebruikt in trainingen en workshops voor studenten geneeskunde, artsen en verpleegkundigen. In Nederland vormt zijn model een belangrijk onderdeel van de masterclasses Spiritualiteit voor Geestelijk Verzorgers in de Palliatieve Zorg. In het volgende hoofdstuk wordt een uiteenzetting van zijn model gegeven en beschreven wat Weiher verstaat onder spiritualiteit en spirituele zorg, wat  hij ziet als specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger en wat hem daar in onderscheidt van andere disciplines.

Hoofdstuk 3 De vierde dimensie van palliatieve zorg volgens Erhard Weiher
In de voorafgaande hoofdstukken hebben we gezien dat door de definitie van palliatieve zorg van de Wereldgezondheidsorganisatie, de spirituele dimensie steeds meer aandacht krijgt van alle zorgverleners. Er wordt in multidisciplinair verband gewerkt aan een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven voor de patiënt en zijn naasten. De vraag is  hoe de geestelijk verzorger zijn specifieke expertise in kan zetten om de aandacht voor spiritualiteit verder te verbeteren. Daarvoor is het nodig eerst duidelijk te maken wat de geestelijk verzorger precies doet en waarin hij zich onderscheidt van de andere disciplines in de zorg. Erhard Weiher beschrijft in zijn drie boeken wat we in een geseculariseerde samenleving kunnen verstaan onder spiritualiteit, hoe we haar op het spoor kunnen komen en waar de geestelijk verzorger zich in onderscheidt van andere disciplines in de palliatieve zorg. 

3.1 Inleiding 

Erhard Weiher, geboren 1941, is sinds 1987 als geestelijk verzorger verbonden aan de universiteitskliniek van Mainz. Van oorsprong is Weiher natuurkundige, maar al tijdens zijn studie begon hij ook geïnteresseerd te raken in de theologie. Hij verkoos daarom meteen na de studie de theologie boven de natuurkunde. Weiher kreeg in 2006 een eredoctoraat in de theologie aangeboden door de universiteitskliniek van Mainz. Zijn natuurkundige achtergrond blijkt vooral uit de vele schema’s en modellen die hij in zijn boeken gebruikt. Weiher is overigens van mening dat niet de methode centraal moet staan, maar de patiënt. Zijn modellen zijn vooral bedoeld om methodisch inzicht te geven in de manier waarop de geestelijke verzorger zijn werk verricht en waarin hij zich onderscheidt van andere disciplines.

Weiher heeft inmiddels drie boeken en diverse publicaties geschreven over geestelijke verzorging in een ziekenhuis. Het gaat hem er niet om een uitgebreide theorie te beschrijven. Hij wil, vanuit de praktijk, inzicht geven en een methodische handreiking bieden aan mensen die beroepsmatig of als naaste betrokken zijn bij situaties rond sterven en rouw. Samen met Dr. Ruthmarijke Smeding biedt hij al enige jaren een cursus aan die gericht is op geestelijke verzorging in de palliatieve zorg. Onlangs werd in Nederland voor de vierde keer een Masterclass Spiritualiteit en Geestelijke Verzorging in de Palliatieve Zorg georganiseerd waar Weiher zijn model presenteerde.
 Tegelijkertijd werd er in een parallelgroep een vaardigheidstraining gegeven aan geestelijk verzorgers die eerder deelnamen aan de masterclass. Tijdens deze twee dagen werd geoefend met het gedachtegoed van Weiher aan de hand van meegebrachte casuïstiek en een praktijkopdracht’. 


In Duitsland ontwikkelde de ´klinische Seelsorge´ zich volgens Weiher op basis van de in Nederland geïntroduceerde klinisch pastorale vorming. Deze werd door W. Zijlstra en H. Andriessen overgenomen uit Amerika en aangepast aan de Nederlandse situatie. Spiritualiteit werd een belangrijk aspect van pastorale zorg en persoonlijke ontwikkeling. Weiher raakte geïnspireerd door deze ontwikkelingen en door de mystagogie, het begeleiden van mensen in het leren verstaan van het geheim van hun eigen leven.

In het voorwoord van zijn boek Mehr als Begleiten stelt Weiher zich de vraag: ‘Was ist eigentlich die Profession der Seelsorge im modernen Krankenhaus?’
 Alle andere professionals in een ziekenhuis hebben een heldere taakomschrijving, zijn in de meeste gevallen goed te onderscheiden van bezoekers en patiënten door bijvoorbeeld een uniform en beschikken over richtlijnen waarin staat aangegeven wat in een bepaalde situatie de beste behandeling is. ‘Was hat die Seelsorge für Konzepte, wenn sie schon keine Instrumente hat – oder zu haben beansprucht?’
 Weiher geeft aan dat hij op zoek wil gaan naar concepten voor de geestelijke zorg om het onderscheid aan te geven met de andere menswetenschappen en ze als leidraad te laten dienen voor de praktijk. 

Het boek begint met een beschouwing op de geestelijke zorg en haar rol in het moderne ziekenhuis. De geestelijke zorg bevindt zich volgens Weiher in het spanningsveld tussen de zieke mens, de medische wetenschap, therapeutische diensten, het ziekenhuis als organisatie en de kerk. Zij heeft eigen voorbeelden nodig om niet uitgeleverd te worden aan de medische wetenschap die de focus vooral richt op behandeling en herstel. Sterven is daardoor geworden tot een chronische ziekte die men hoopt te overleven. Het omgaan met de eindigheid van het leven is geworden tot een privézaak van de zieke en zijn naasten. Bovendien zijn er door de secularisatie van de afgelopen decennia geen gemeenschappelijke bronnen meer die helpen bij het omgaan met lijden en dood. Weiher stelt de vraag hoe de geestelijke verzorger onder deze veranderende omstandigheden, het specifiek eigene van het beroep in kan zetten.

Hij probeert daar een antwoord op te geven door te beschrijven wat de geestelijk verzorger precies doet in de omgeving van een modern ziekenhuis. Hij ontwikkelde ‘Der Drei-pass der spirituellen Begleitung’, een veelomvattend model waarmee hij wil laten zien dat de geestelijk verzorger meer doet dan alleen het begeleiden van patiënten, een term die aan het eind van de jaren zestig van de twintigste eeuw leidend werd. ‘Um ja keine aufgesetzte Theologie, Moral und Liturgie zu praktizieren, wollten Seelsorger nur noch hören, was die Patiënten zu sagen haben’.
 Het is volgens Weiher de geestelijke zorg zelf die ‘das immanente “Mehr”, ihre ureigene “Agogik” wieder neu herausarbeiten und riskieren muss: die Mystagogik, den Anschluss an das Heilige’.

Weiher is van mening dat ook andere zorgverleners een belangrijke rol hebben in het herkennen en bespreekbaar maken van de spirituele behoefte van de patiënt. In een bijlage
 geeft hij  drie voorbeelden van een mogelijke opzet voor een korte cursus voor studenten geneeskunde, artsen en verpleegkundigen waar de deelnemers vaardigheden kunnen oefenen in het vinden van ‘betekenisgeving’ en op die manier kennis kunnen maken met de methode en werkwijze van de geestelijk verzorger. De training is vooral gericht op het leren ontsluiten van de vaak versluierde boodschappen van patiënten voor de verschillende beroepsgroepen. Hij erkent daarbij de kracht en de grenzen van iedere beroepsgroep in het werkveld van het ziekenhuis of van andere organisaties: begeleiding is nooit contextvrij. 

In Die Religion, die Trauer und der Trost, dat slechts enkele maanden later verschijnt, werkt Weiher de ‘Drei-pass’ verder uit naar de stervens- en rouwbegeleiding. Het boek begint met een beschouwing op het gebrek aan stervenskunst vandaag de dag. Weiher pleit dan ook voor het opnieuw serieus nemen van de spiritualiteit in de rouw die al voor het sterven ontstaat en de betekenis van het sterven en de dood voor de patiënt en zijn naasten. Weiher is van mening dat spiritualiteit in de rouw vaak niet wordt gezien en gaat op zoek naar een antwoord op de vraag wiens taak het is om sterven en rouw te begeleiden in de diversie organisaties waar patiënten en hun naasten verblijven alvorens de patiënt overlijdt. Samen met Ruthmarijke Smeding introduceert hij in het laatste hoofdstuk van het boek het begrip ‘Schleusenzeit’®
 als metafoor voor de periode tussen het moment van overlijden en de begrafenis. Dit werkt hij in zijn laatste boek verder uit. Een zorgvuldige begeleiding in deze ‘Schleusenzeit’ is altijd maatwerk en de taak voor alle betrokken disciplines. ‘Die gute Erfahrungen, die hier ermöglicht werden, können sich als ‘Trittsteine’ (Smeding 2005: 153) für die Zeit der Trauer erweisen’

In Die Religion, die Trauer und der Trost komt Weihers Rooms-katholieke achtergrond duidelijk naar voren. Tegelijk met het verdwijnen van het laatste sacrament, het heilig oliesel, in de zestiger jaren, werd de katholieke ziekenzalving steeds vaker ingezet om de zieke te sterken. Daarmee werd volgens Weiher in feite de dood ontkend als horend bij het leven want een sacrament als de ziekenzalving is geen afscheidsritueel. Hij is van mening dat het laatste oliesel niet alleen de functie had om de stervende toe te rusten voor de dood, maar ook om vorm te geven aan het afscheid en het rouwen te openen van degenen die verder gaan met het leven. Weiher pleit in zijn boek dan ook voor een herwaardering van het sacrament van de ziekenzalving en het niet alleen in te zetten ten behoeve van het versterken van de zieke maar ook als afscheidsritueel. ‘Der Ritus trägt die, die sich selbst nicht tragen können.’

Zijn nieuwste boek Das ‘Geheimnis’ des Lebens berühren (2008) kunnen we min of meer als zijn levenswerk beschouwen. Veel zaken uit de eerste twee boeken komen terug, maar hij gaat deze keer meer de diepte in. Het boek is veel minder schematisch en de modellen worden meer uitgewerkt en onderbouwd. Hij vertrekt vanuit de antropologie en beschrijft uitgebreid wat hij precies verstaat onder spiritualiteit en spirituele zorg. Weiher laat zien dat spiritualiteit een elementaire dimensie is die het leven van de mens mee bepaalt, ook bij mensen die niet over een uitgesproken spiritualiteit beschikken of zichzelf niet religieus noemen. Volgens Weiher is spirituele zorg niet zozeer een kwestie van lange en serieuze gesprekken. Het komt veel meer aan op houding en resonantie in de ontmoeting en het bieden van een houvast en een (nieuw) perspectief. In de inleiding schrijft Weiher dat hij redeneert vanuit de antropologie en bewust niet vanuit religie. 

Dieses Buch wird in seinen grundsätzlichen Reflexionen vorwiegend anthropologisch und zunächst bewusst nicht von der Religion her argumentieren. Der Begriff Spiritualität hat, ebenso wie der Religiosität, längst Eingang in das postmoderne Zeitgespräch gefunden. Ich werde also bei allen spirituellen Themen immer zuerst von den Konstanten ausgehen, die den meisten spirituellen Systemen und Religionen zugrunde liegen. 

Hij ziet het gevaar dat begrippen als spiritualiteit en religie abstracte termen blijven in een tijd waarin we de oorspronkelijke, heilige inhoud van het begrip uit het oog zijn verloren of nog slechts oppervlakkig kennen. ‘Spiritualität aber ist nicht eine algemeine Haltung, sondern eine sehr persöhnlich angeeignete und ins Leben eingewobene “Geistigkeit”. Wir Helfer müssen fähig sein, den unterschiedlichsten Spiritualitäten und der Vielsprachigkeit der heutigen religiösen Landschaft zu begegnen.’
 

Weiher beschrijft in zijn drie boeken wat de geestelijk verzorger precies doet, wat zijn specifieke expertise is en waarin hij zich onderscheidt van andere professionele zorgverleners. Dat maakt zijn werk geschikt om te gebruiken bij de beantwoording van de vraagstelling in deze scriptie: wat is de specifieke expertise die de geestelijk verzorger inbrengt in de palliatieve zorg en wat is de meerwaarde ervan in een omgeving waarin ook andere zorgverleners holistisch werken en aandacht hebben voor spirituele zorg? Ik heb het werk van Weiher gelezen aan de hand van de volgende vragen:

· Wat verstaat Weiher onder ‘spiritual problems’

· Wat verstaat hij onder geestelijke zorg in de palliatieve zorg

· Welke theoretische onderbouwing geeft Erhard Weiher voor de specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger aan de palliatieve patiënt en wat is de meerwaarde?

· Waar ligt volgens hem het onderscheid tussen de verschillende disciplines? 

In paragraaf 3.2 geef ik een beschrijving van wat Weiher bedoelt met begrippen als palliatieve zorg, spiritualiteit, religie, en ’Geheimnis’. Daarna licht ik toe wat hij verstaat onder de spirituele behoefte in de palliatieve zorg en beschrijf ik zijn model voor spirituele zorg. Ten slotte ga ik in op de specifieke rol van de geestelijk verzorger en het onderscheid met de andere disciplines in de zorg.

3.2 Wat verstaat Weiher onder palliatieve zorg en spiritualiteit
Palliatieve zorg

Het doel van palliatieve zorg is volgens Weiher de fysieke symptomen zodanig te begeleiden dat de patiënt zijn psychische, sociale en geestelijke vermogens zo lang mogelijk kan inzetten.
 Weiher sluit hiermee aan bij de definitie van de World Health Organization (WHO). De medische zorg is niet langer gericht op genezing en herstel van de situatie zoals die voor de ziekte was, maar op een zo hoog mogelijke kwaliteit van leven. ‘Der mensch ist dann nicht nur Objekt von Behandlungen, die Störungen zu beseitigen suchen, sondern auch dann noch Subjekt, wenn alle kurativen Bemühungen an ein Ende gekommen sind.’
 Weiher gaat uit van het nieuwe zorgmodel (zie figuur 1.2) zoals we dat momenteel ook in Nederland steeds vaker tegenkomen en waarbij de curatieve fase en de palliatieve fase geleidelijk in elkaar overlopen. Hij wijst op het belang dat de palliatieve zorg zich niet alleen richt op de patiënt, ook het ondersteunen van de naasten is een belangrijke taak van de palliatieve zorgverlener. Dit kan door hen te betrekken bij de zorg en bij belangrijke beslissingen, door goede pijn- en symptoombestrijding zodat zij niet hoeven toe te zien hoe hun geliefde lijdt, en door bijvoorbeeld respect te tonen voor de manier waarop zij omgaan met de situatie. Daarnaast verdient ook de zorg voor de zorgverlener aandacht. 

Volgens de definitie van de WHO is palliatieve zorg gericht op ‘heelheid’, dat wil zeggen dat alle vier dimensies aan de orde zijn. Behalve de fysieke dimensie verdient ook de psychologische, de sociale en de spirituele behoefte aandacht. Weiher vindt dit als grondgedachte heel belangrijk, maar vraagt zich in zijn nieuwste boek af of de term ‘heelheid’ wel recht doet aan de hedendaagse pluriformiteit en gedifferentieerdheid. ‘Ganzheit darf also nicht als normativer, integralischer Begriff verwendet werden, so als ob eine ideale Struktur existierte, in die alles und jedes eingepasst werden müsste und könnte.’
 Het suggereert dat de mens volledig te doorgronden is. Hij stelt er tegenover dat de mens ten diepste een mysterie is en pleit voor een opvatting waarbij ‘heelheid’ gezien wordt als ‘eine virtuelle Ganzheit von der zwar viele Äuβerungen erforscht werden können, die aber prinzipiell als innersten Geheimnis des Menschen vorgestellt wird, das letztlich unverfügbar ist.’
  Iedere discipline in de zorg heeft een eigen toegang tot deze ‘Ganzheit’, maar het is geen raadsel of probleem dat opgelost kan worden. ‘Ganzheit als solche ist mit keiner dieser Methoden einlösbar; und dennoch bleibt sie eine leitende Idee.’
 Weiher zou graag zien dat de term ‘Geheimnis’ leidend wordt voor alle betrokken disciplines. 

Spiritualiteit en ‘Geheimnis’. 

Tot het midden van de vorige eeuw was spiritualiteit als begrip nog sterk verbonden met de christelijke godsdienst. Steeds meer mensen stellen vandaag de dag echter een eigen levensbeschouwing samen uit verschillende stromingen, vreemde culturen en diverse religies en willen in die spiritualiteit serieus genomen worden. Spiritualiteit is daardoor niet meer gelijk te stellen met religie, aldus Weiher. Religie is volgens Weiher ‘expliziter, ausgeformter als Spiritualität’.
 Met religie wordt niet alleen het uiterlijk, het doen en handelen van de mens bedoeld, maar ook de theologie, de dogmatiek, waar dat handelen door bepaald wordt.
 


Volgens Weiher wil ook de mens die niet meer aangesloten is bij een kerk of religieuze traditie serieus genomen worden in dat wat voor hem ‘heilig’ is.
 Over het begrip ‘heilig’ zegt Weiher:

Spiritualität und Religion beziehen sich immer auf etwas ‘irgendwie Heiliges’, was über den Horizont der alltäglichen Erfahrung hinausreicht. Auch wenn man sagt, dies oder jenes ist einem Menschen heilig, so ist damit eine Beziehung zu einem ‘Anderen’ verbunden, das so wertvoll ist, das es als unantastbar und in höchstem Maβ zu schützen gilt.

Het gaat dan om persoonlijke symbolen die iets anders representeren en die vanwege die diepere betekenis bewaard en beschermd worden. ‘Heilig bedeutet im Religiösen aber natürlich mehr’ aldus Weiher. ‘Es ist das unbegreiflich Gröβere und Ergreifende, die unbeschreibliche Macht des Göttlichen.’
 Enerzijds is het iets voorbij deze wereld, maar anderzijds ook weer iets wat ervaarbaar is in deze wereld. Niet alleen op dit ene moment in deze situatie maar ook nog daarna. ‘Vielmehr leben Mensch und Dinge aus der ‘Urkraft des Heiligen.’
 Weiher noemt in dit verband ook Rudolf Otto die in zijn boek Das Heilige (1917) spreekt over het numineuze dat  fascineert én doet huiveren.
 De idee van een absolute macht achter de werkelijkheid kan in de context van lijden en sterven ook iets afschrikwekkends hebben, maar volgens Weiher is ‘heilig’ juist het tegendeel. Hij benadrukt de positieve, heilbrengende kwaliteit van het absolute: ‘Das Absolute und Höchste ist Heil-ermöglichend, das Dasein heilend und nicht zerstörend’. Spiritualiteit heeft dan betrekking op 

die Beziehungsgeschichte des Menschen mit der heiligen Wirklichkeit. Diese Beziehung zum Heiligen kann ganz in der Wirklichkeit verborgen erlebt werden, in eher impliziter Spiritualität. Sie kann aber auch explizit in Leben und Sterben in ausdrücklicher Beziehung zum Heiligen erfahren und gestaltet werden.

Weiher spreekt hier over een impliciete spiritualiteit die ontsloten, expliciet gemaakt kan worden door een symbool. Hierdoor ontstaat bewustwording van de eigen (kracht)bronnen.
Het begrip spiritualiteit verder gedefinieerd

Onder spiritualiteit verstaat Weiher ‘jede positive wie negative Erfahrung, bei der sich der Mensch mit den ‘Geheimnis’ des Lebens, als heiligen Geheimnis, in Verbindung weiβ.’
 Spiritualiteit als ervaring, positief of negatief, waarbij de mens zich verbonden weet met het ‘Geheimnis’ van het leven. Spiritualiteit is volgens Weiher dus meer dan een gevoel, religiegebonden of niet, maar meestal niet uitgewerkt, impliciet. Weinig mensen kunnen zeggen: dát is mijn spiritualiteit. Het is de innerlijke oriëntatie waarmee de mens betekenis geeft aan wat hem overkomt. Het is bovendien een dynamisch proces, het groeit mee met het leven en ontwikkelt zich tot een krachtbron. Weiher neemt als uitgangspunt dat ieder mens een spiritualiteit heeft, impliciet of expliciet, en dat in iedere ontmoeting spiritualiteit aanwezig is. 

‘Geheimnis’ of ‘Seele’ als ultieme basis

Weiher verwondert zich over het feit dat de mens 

sich ganz tief als ein Selbst empfinden kann und über die Zeit hinweg in den Wechselfällen des Lebens kontinuierlich der “Selbe” ist und dieses Selbst ausgestalten kann. (…) Diese innerste identitätsempfindende und zugleich identitätsstiftende “Organ”, mit dem der Mensch explizit reflex wie nichtreflex seine ureigene Person entwirft, nenne ich im anthropologischen Sinn “Seele”.
 
Dit antropologische beeld wordt tot een spiritueel concept wanneer ‘die Seele’ in staat blijkt tot transcendentie. 

Der Mensch ist einerseits fähig, sich als ein Selbst mit Bewusstsein wahrzunehmen, andererseits kann er sich inspiriert fühlen von einer Dimension, die über sein begrenztes Ich hinausgeht: Er ist fähig zur Selbsttranszendenz. Er kann ganz bei sich sein und zugleich kann er mit der Lebensmacht des Heiligen in Kontakt stehen.
 
De term ‘Geheimnis’ in Weihers definitie van spiritualiteit heeft dan ook een grotere reikwijdte dan alleen een persoonlijk geheim. Het is niet alleen op zichzelf, de eigen identiteit, gericht. Het staat daarnaast ook voor de ondoorgrondelijkheid van het totale bestaan, het mysterie van leven en sterven en voor een absoluut geheim dat zich openbaart aan de gelovigen en waaraan de mens mag deelnemen. In het laatste geval wordt het ‘Geheimnis’ als goddelijk gekwalificeerd. Het begrip ‘Geheimnis’ wordt meestal gebruikt voor iets wat niet verraden mag worden. Immers, als de inhoud bekend is, is er geen geheim meer. In de context van religie en theologie wordt het begrip volgens Weiher vaak verbonden met een bepaalde verlegenheid ‘wenn man etwas nicht beweisbar Überirdisches nicht genauer zu vermitteln weiβ. Das wäre dan das ‘Mysteriöse’ und Irrationale.’
 Weiher geeft in zijn werk een positieve betekenis aan het begrip: ‘es ist die ganz andere Dimension, aus der alles Begreifliche (und natürlich auch Unbegreifliche) stammt und dem es seine innere Fülle und seine Anziehungskraft verdankt.’
 Deze dimensie is aanwezig in ieder mens ook als hij er niet over kan spreken en Weiher zou graag zien dat het begrip als uitgangspunt wordt gehanteerd door iedere zorgverlener.

Op zoek naar een vertaling voor ‘Geheimnis’

Ook in Nederland heeft de term ‘geheim’ niet altijd een positieve betekenis. Het wordt vaak geassocieerd met iets stiekems, niet toegankelijk en aan weinigen bekend. Het lijkt dan ook niet voor de hand te liggen om de Duitse term ‘Geheimnis’ te vertalen met ‘geheim’. Het Nederlandse woord ‘mysterie’ zou gebruikt kunnen worden maar wordt vaak geassocieerd met geloofsmysterie of geheimzinnigheid en lijkt daarmee als vertaling van ‘Geheimnis’ minder geschikt. Tijdens de masterclass
 vroeg Weiher aan een humanistische deelnemer hoe hij de term zou vertalen. Deze suggereerde te kiezen voor: ‘het onbenoembare’. Weiher wees dit af omdat je het daarmee van je af schuift, als iets waar geen grens aan zit. ‘Geheimnis’ staat volgens hem weliswaar voor iets wat je niet kunt vastpakken of vaststellen, maar dat wel een inhoud heeft. Iemand anders suggereerde het Oudnederlandse begrip ‘geheimenis’ te gebruiken. De Van Dale, Groot Woordenboek Der Nederlandse Taal
, geeft als betekenis van ‘geheimenis’ onder andere: verborgen, moeilijk te doorgronden en mysterie. Het is weliswaar niet helemaal meer van deze tijd, maar geeft wel goed weer wat Weiher er mee bedoelt. De inhoud van het ‘Geheimnis’ is verborgen, niet te doorgronden en gaat het menselijk verstand te boven. In deze scriptie is ervoor gekozen de term ‘geheimenis’ te gebruiken.
De toegang tot het geheimenis

De mens heeft volgens Weiher zelf niet altijd toegang tot zijn identiteit, tot wie hij ten diepste is, laat staan dat zijn persoonlijk geheimenis voor een ander toegankelijk is. Identiteit dient men op te vatten als ‘Bündel von Identitätsmomenten’
 In de dagelijkse gesprekken worden uitingen gedaan over deze ‘Identitätsmomenten’ waarin wij sporen kunnen ontdekken van het diepste zelf, het persoonlijke geheimenis van deze patiënt, of van de ‘ Groβe Transzendenz’ , het geheimenis dat uitstijgt boven het eigen bestaan. In de gesprekken is op de voorgrond ‘einer ersten Identität’ zichtbaar of hoorbaar, die gefundeerd wordt door ‘einer tiefsten Identität’ 
 en die veelal niet rechtstreeks toegankelijk is, maar zich uit in symbolische taal. Evenzo onderscheidt Weiher ‘einem ersten Sinn’ en ‘einem tiefsten Sinn, dem Sinn im Hintergrund’.
 De eerste wordt in het dagelijkse leven ervaren bij het kopen van een auto, het bouwen van een huis of in het werk. De diepere zin ervaart de mens in dat wat de werkelijkheid overstijgt. 

In de verhalen die mensen vertellen zitten meerdere betekenislagen. Als iemand bijvoorbeeld vertelt over zijn hond, gaat het niet alleen om de hond zelf, maar ook om de betekenis die de hond voor die persoon heeft. Hij voelt zich door de hond verbonden met iets groters. De symbolische communicatie is daarmee ook ‘ein konkreter Schlüssel zur sogenannten Sinnfrage.´
 Het symbool biedt de zorgverlener een toegang tot het geheimenis van de patiënt en zijn spirituele behoeftes. ‘Das Symbol ist das Äuβerbare, aber in gröβerem Maβ steht er für das Nichtäuβerbare. Es steht also für etwas, was es selbst nicht ist.
 Het draagt de bescherming in zich die de patiënt op dat moment nodig heeft en kan gelezen worden als een droom; de patiënt zelf geeft er de betekenis aan, zijn eigen kleuren en sfeer.

Drie soorten spiritualiteit

Deze opvatting helpt volgens Weiher om spiritualiteit in de dagelijkse beroepspraktijk zichtbaar te maken. Hij maakt daartoe een onderscheid tussen ‘Alltagsspiritualität’ en ‘Glaubensspiritualität’. De alledaagse spiritualiteit gaat over de betrekkingen die de mens heeft met de dingen en gebeurtenissen in het leven. Deze alledaagse spiritualiteit wordt tot geloofsspiritualiteit wanneer er nadrukkelijk een verbondenheid wordt ervaren met het ‘Geheimnis des Lebens – als heiligen Geheimnis’. Er zijn volgens Weiher drie niveaus van transcendentie: 

· ‘Subjekttranszendenz’ waarin men zich verbonden weet met mensen of met de natuur en waardoor een diepere betekenis zichtbaar wordt dan wat zich aan de oppervlakte voordoet. Deze vorm van transcendentie wordt ook ervaren in de ontmoeting met anderen, in de muziek, de poëzie of in de kunst.

· de transcendentie waarbij mensen zich verbonden weten met de mensheid in het algemeen. Weiher noemt dit de ‘Menschheitliche Transzendenz’ Hierdoor kunnen we ons bijvoorbeeld, ook wanneer we zelf geen kinderen of kleinkinderen hebben, een voorstelling maken van hoe het is om ze wel te hebben en kunnen we ons verplaatsen in de betekenis die de ander er aan ontleent.
· de ‘Überweltliche Transzendenz’ is verbonden aan een hoger principe, gestalte (God) of aan de kosmos, het universele. ‘Wenn Menschen in ihrem privaten Symbol etwas von der heiligen Wirklichkeit spüren, wenn sie darin sich mit den Geheimnis allen Lebens in Verbindung wissen, dann wird im eigenen Bild die Kraft einer anderen Transzendenz erfahren.’ 

Alle handelingen van de mens kunnen volgens Weiher gelezen worden als uiting van het eigen innerlijk én van het geheimenis van leven en sterven. In de leertheorie gaat men er vanuit dat ieder mens anders reageert op gebeurtenissen in zijn leven. De één reageert primair door te handelen (doen), de ander door te denken en weer een ander reageert in eerste instantie door het uiten van zijn emoties (gevoel). Deze leerfuncties staan niet op zichzelf, maar functioneren in wisselwerking met elkaar. Weihers model van de ‘Drei-Pass der Seelsorge’(figuur 3.1) is hier op gebaseerd. De ‘Drei-Pass’ kan in een willekeurige volgorde begonnen en  doorlopen worden. Door af te stemmen op het juiste kanaal, kan de zorgverlener het geheimenis van de patiënt ‘berühren’, zodat de patiënt zich (weer) bewust wordt van zijn diepste zelf, zijn spiritualiteit, het geheimenis. 
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Figuur 3.1: Drie-pass van de leerfuncties met in het midden het ‘Geheimnis’.

 Samenvatting

Ieder mens, religieus of niet-religieus, heeft volgens Weiher een spiritualiteit en in iedere ontmoeting is spiritualiteit aanwezig. Hij omschrijft spiritualiteit als: iedere positieve of negatieve ervaring waarbij de mens zich verbonden weet met het geheimenis.  Weiher onderscheidt een alledaagse spiritualiteit die betrekking heeft op de manier waarop de mens betekenis geeft aan de alledaagse dingen en gebeurtenissen en waarin hij iets ervaart van wat voor hem ‘heilig’ is. In de geloofsspiritualiteit weet hij zich verbonden met het ‘Geheimnis des Lebens – als heiligen Geheimnis’. Hij noemt drie verschillende niveaus van transcendentie: de ‘Subjekttranszendenz’, waarin de verbondenheid met de ander of met de natuur ervaren wordt, de ‘Menschheitliche Transzendenz’, de verbinding met de mensheid in het algemeen en de ‘Überweltliche Transzendenz’, waarbij de mens zich verbonden weet met het heilige, God of het universele. 

In een tijd waarin de medische wetenschap zich steeds verder ontwikkelt en sterven een chronische ziekte is geworden, pleit Erhard Weiher ervoor om de patiënt weer in verbinding te brengen met zijn geheimenis. Hoewel de mens volgens Weiher nooit volledig te doorgronden is kan de patiënt of zijn naaste in het geheimenis mogelijk weer iets van ‘heelheid’ ervaren door zich bewust te zijn van zijn krachtbronnen. Door zich niet alleen te richten op dat wat zich voordoet aan de oppervlakte, maar ook aandacht te hebben voor de betekenis die er achter zit, kan de zorgverlener iets van het geheimenis en de spirituele behoefte op het spoor komen. In de volgende twee paragrafen zullen we zien wat Weiher precies verstaat onder ‘spirituele behoefte’ en ‘spirituele zorg’. 

3.3. Spirituele behoefte

Door de definitie van palliatieve zorg van de WHO is de aandacht voor spiritualiteit in de zorg toegenomen, aldus Weiher. Desondanks is het vaak heel lastig om te onderscheiden welke dimensie van pijn aan de orde is. Spirituele pijn is namelijk niet altijd te isoleren van andere pijn en niet iedereen weet precies te benoemen wat er speelt. Bovendien is het afhankelijk van de persoonlijkheid, de biografische context en de levensbeschouwing van de patiënt wat men ervaart als spirituele pijn. Toch is het van het grootste belang om te kunnen onderscheiden welke soort hulp het meest passend is. Juist omdat mensen niet altijd goed weten te benoemen wat er precies speelt. Weiher onderscheidt in een gesprek vier betekenislagen.
 

1. De feitenlaag. Mensen gebruiken feiten om iets uit te drukken over zichzelf: dat is mijn hond, mijn hobby, zo deden we dat thuis altijd. 

2. De gevoelslaag, de dingen die ons raken. 

3. De identiteitslaag, hoe de mens gezien wordt en zichzelf ziet. 
4. De spirituele laag, dat wat hij als waardevol beschouwt en waar hij zich mee verbonden voelt. In deze laag ervaart de mens de grenzen van de maakbaarheid en tevens de schoonheid van de dingen en de schepping. 

Een voorbeeld

Weiher stelt dat in elk verhaal (soms zelfs in één zin) van de patiënt alle lagen verweven zijn. Het is de keuze van de begeleider op welke laag hij afstemt. Weiher noemt het voorbeeld van een oudere patiënt die zegt: “Twee weken geleden heb ik nog in de tuin gewerkt”.
 De hulpverlener die aansluit op de gevoelslaag (laag 2) in deze zin, antwoordt: “en nu bent u verdrietig dat u in het ziekenhuis ligt?”. Weiher stelt echter dat hier mogelijk veel meer uitgedrukt wordt dan alleen een gevoelservaring. Het kan bijvoorbeeld zijn dat de patiënt ook iets over zichzelf (zijn identiteit, laag 3) uitdrukt, over wat hij zo graag doet en waar hij trots op is omdat hij dat tot nu toe nog steeds zelf deed. Er spreekt ook zorg uit of hij door de ziekte straks nog wel in staat zal zijn om in de tuin te werken. En met deze ene zin gunt hij de luisteraar ook een blik op zijn levensconcept door te verwijzen naar zijn spiritualiteit (een eigen paradijs, laag 4). Het is dus niet voldoende om aan te sluiten bij het ‘voelen’ en het ‘handelen’. De patiënt wil meer uitdrukken dan alleen gevoel. Het symbool van de tuin maakt aanwezig wat feitelijk afwezig is in dit geval. Om volledig te begrijpen wat mensen beweegt, wat hen bezighoudt en wat de betekenis daarvan is voor deze patiënt moet de zorgverlener beginnen met op alle niveaus luisteren. 

In Das Geheimnis des Lebens berühren behandelt Weiher een aantal existentiële thema’s die aan de orde kunnen zijn in de palliatieve zorg: (spiritueel) lijden, vragen naar zin, de ‘waaromvraag’, rouw, schuld en schaamte.
 Deze thema’s komen volgens Weiher lang niet altijd expliciet naar voren terwijl ze wel degelijk betrokken kunnen zijn op het geheimenis van de patiënt en een grote invloed kunnen hebben op het ziekte- of stervensproces. Zo wordt de vraag naar de zin van het leven of een thema als sterven en dood zelden direkt aan de orde gesteld. Veel vaker wordt dat op een impliciete manier gedaan. In de verhalen over het werk, een hobby of over dierbaren klinkt het geheimenis op de achtergrond mee. Het is belangrijk om die thema’s niet over het hoofd te zien, zodat de verbinding met deze innerlijke bron gelegd of hersteld kan worden. Wanneer mensen weer zicht krijgen op dat wat doorklinkt in de verhalen op de voorgrond, krijgen ze een vermoeden van een grotere betekenis op de achtergrond en kunnen nieuwe krachtbronnen gevonden worden. Of men kan zich verzoenen met hetgeen voor hen belangrijk was: tóen had ik tenminste een goed leven. In zijn derde boek schrijft Weiher daarover: ‘Wenn ein Mensch in Einklang mit seinem Wertvollsten und für ihn Heiligen stirbt, dann gibt ihm das eine innerste und tiefste Würde.’
 De zorgverlener moet zich volgens Weiher dus niet zozeer richten op spirituele problemen, als wel op de spirituele bronnen die ontsloten of ingezet kunnen worden om het eigen proces verder te ontvouwen. Maar hoe komt de zorgverlener de spirituele behoefte van de patiënt op het spoor en hoe vindt de patiënt de toegang tot zijn spirituele bronnen? 

3.4 Spirituele zorg: ontmoeten, betekenis vinden, begaanbaar maken.

Aandacht voor de vierde dimensie in de palliatieve zorg betekent niet dat op iedere menselijke ervaring een adequaat antwoord gegeven moet worden. Het doel van spirituele zorg is volgens Weiher: de mens voorbij de grens van de maakbaarheid weer in contact te laten komen met zijn geheimenis om de draagkracht te vergroten. ‘Es gilt also, dem Menschen zu ermöglichen, zu seinem tieferen Selbst zu finden und damit diese integrierenden Kräften zu stärken, die ihn als Person ‘überleben’ lassen.’
 

Wanneer mensen zich door het denken, voelen of handelen uiten over zaken die belangrijk zijn voor hen, dan zeggen ze daarmee iets over wat hen inspireert en over wie ze zijn. Het is aan de zorgverlener om het niet te laten bij de drie afzonderlijke functies denken, voelen, handelen (figuur 3.1) maar zich ook te richten op de snijvlakken en over de grenzen tussen denken, voelen en handelen heen te kijken. 

Menschen äuβern sich also viel eher in den Zwischenräumen, zwischen den Grundfunktionen, auch wenn sie dafür Gedanken, Gefühle und Handlungen benutzen. Die Äuserungen legen das Innere aus und umgekehrt. Denken – Fühlen – Tun sind viel dimensional und erschlieβen erst gemeinsam die Bedeutung.
 
Hier ontstaat de mogelijkheid om in de alledaagse spiritualiteit een spoor te ontdekken van het geheimenis van de patiënt. Weiher onderscheidt daartoe drie tussenruimtes met verschillende functies (zie figuur 3.2).
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Figuur 3.2: ‘Das ‘Mehr’ der Zwischenräume

De eerste tussenruimte: het ontmoeten.

In de ontmoeting gaat het erom aan te sluiten bij de ervaring van deze mens, hier en nu. De zorgverlener concentreert zich op wat de patiënt vertelt, en volgt hem in zijn reactie zonder zich volledig in de ander te verliezen. Er moet altijd afstand blijven bestaan. De ander kan de patiënt slechts begeleiden in de manier waarop deze zelf het proces doormaakt. In de ontmoeting vindt volgens Weiher al spiritualiteit plaats. De patiënt voelt zich meteen al niet meer zo alleen of verloren. 

De tweede tussenruimte: het duiden, begrijpen wat belangrijk is voor de ander. 

Het begrijpen van de ander is voelen én denken. Door het gebruik van bepaalde begrippen, tekens of symbolen drukken mensen bewust of onbewust iets uit over hun innerlijk. In de uiterlijke thema’s die op de voorgrond treden, klinken andere thema’s op de achtergrond mee. Het gaat erom dat de hulpverlener deze thema’s ontdekt en waar nodig de patiënt daar opmerkzaam op maakt. ‘Nahezu jeder Gegenstand, jedes Geschehen, jede Geste kann zum Symbol werden – und wie “ein Traum” gelesen werden.’
 Daarbij gaat het erom dat de patiënt zijn eigen betekenis vindt. Niet de interpretatie van de hulpverlener staat voorop maar die van de patiënt. 

Hier zien we de hermeneutiek naar voren komen conform de beroepsstandaard van de VGVZ; er wordt een verbinding gelegd tussen het individuele verhaal van de patiënt en de collectieve verhalen. Beelden, gedachtes of symbolen kunnen op die manier in een andere horizon verstaan  worden om ze te relativeren, te verruimen of te verdiepen. Door bijvoorbeeld in te gaan op de bezorgdheid voor de poes, kan mogelijk een verbinding gelegd worden naar het zorgen voor anderen als rode draad in het leven van de patiënt (derde laag, die van de identiteit). Een wederzijdse exploratie naar de vraag wie er nu voor hem of haar zorgt ontsluit mogelijk een grotere ruimte. 

De derde tussenruimte: het begaanbaar maken door gebruik van rituelen. 

In de palliatieve zorg komt het nogal eens voor dat er weinig tijd is omdat de patiënt niet lang meer te leven heeft of omdat de patiënt niet goed meer in staat is om zich te uiten. Dan kan een ritueel goed werken. Onder ‘ritueel’ verstaat Weiher elke gereguleerde activiteit die niet alleen een doel heeft maar ook zin draagt
. Weiher onderscheidt alledaagse rituelen, thuis of in de context van een zorginstelling en overgangsrituelen.
 Overgangsrituelen hebben de functie om het onveranderlijke te aanvaarden. ‘Auch den durchgang durch das Unabänderliche hat seine Würde’.
 In een palliatieve zorginstelling is het van belang de persoonlijke rituelen van de patiënt serieus te nemen en op waarde te schatten. In de laatste fase van het leven kan iedere handeling tot een ritueel worden. Zo kunnen alle zorgverleners impliciet tot drager van spiritualiteit en zin worden. ‘Rituale machen all das Schwere nicht weg; sie wecken und kanalisieren aber die spirituellen Energien, mit denen das Schwere zu tragen ist.’.
 

Voor religieuze rituelen zal de geestelijk verzorger veelal ingeschakeld worden. Deze kan de rituelen echter niet meer op dezelfde, formele, manier uitvoeren als vroeger. Door de secularisatie hebben rituelen veel meer een individuele betekenis gekregen. De geestelijk verzorger dient aan te sluiten bij deze persoonlijke gevoelens, wensen en verlangens van  de patiënt en de naasten of nabestaanden. ‘Er muss vielmehr den Weg über den partizipierenden Leiter gehen’
 en de persoonlijke behoeftes inbedden in de religieuze rituelen.
Omgang met spiritualiteit in de palliatieve zorg

Alle zorgverleners die betrokken zijn bij de zorg voor de palliatieve patiënt hebben volgens Weiher een eigen, specifieke rol. Weiher gebruikt in dit kader het begrip ‘container’, afkomstig uit de ontwikkelingspsychologie. ‘Der Helfer stellt sich als Auffanggefäβ, als “Container” zur Verfügung.’
 De zorgverlener vangt de gevoelens van de patiënt op en biedt troost zonder zelf getroffen te worden door dezelfde gevoelens als de patiënt. De zorgverlener beschikt daarnaast door opleiding en ervaring ook zelf over een eigen ‘Auffangefäβ’ met competenties om goede zorg te verlenen. 
Die Begleiter sind für den Patiënten nicht nur Auffanggefäβe (Container) für dessen Auseinandersetzung mit seinem Leid. Ihnen steht selbst ein Container zur Verfügung, aus dem sie ihrerseits die beruflichen Ressourcen schöpfen können, um schwerer Krankheit, Sterben und Tod zu begegnen.
 

De geestelijk verzorger heeft in deze multidisciplinaire context de taak om het geheimenis, de ‘heilige Wirklichkeit’ in herinnering te brengen bij de andere disciplines. Arts en verpleegkundige kunnen door te luisteren naar de vraag achter de vraag of naar de diepere betekenis tussen de regels door, de alledaagse spiritualiteit of het verlangen van de patiënt horen en waar gewenst mee laten klinken. Zij kunnen de patiënt vragen wat belangrijk voor hem is, welke relaties belangrijk zijn, welke waarden en dromen in zijn leven een rol spelen en vanuit welke bronnen hij leeft. Dan kan de patiënt in contact komen met zijn geheimenis en zich bewust worden van zijn bronnen, zonder dat de zorgverlener ‘damit arbeitet’. Het gaat om het aanraken, ‘berühren’, want wat aangeraakt is blijft aangeraakt. ‘Der Helfende kann dann entscheiden, ob diese erste Hilfe genügt oder ob er dem patiënten vorschlägt, seine Nöte mit erfahrenen Begleitern weiter zu besprechen.’
 Enkele fundamentele begrippen voor de spirituele zorg in de palliatieve zorg zijn volgens Weiher: ‘Resonanz geben’, ‘Halt geben’, en ‘wiegen’. Bij het laatste wordt het leed, het moeilijke, even in de armen genomen, gewiegd en daarna weer teruggeven. In figuur 3.3 zijn de verschillende functies van de zorgverleners schematisch weergegeven.
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Samenvatting

Om de spirituele behoefte van de patiënt op het spoor te komen moet de zorgverlener afstemmen op de juiste laag. In de context van het ziekenhuis is de patiënt niet altijd in staat om te benoemen wat er precies speelt en waar hij behoefte aan heeft. Vaak zit de boodschap verborgen in de verhalen, klachten of vragen. Door goed te luisteren kan de zorgverlener in deze verhalen een spoor ontdekken van het geheimenis van de patiënt en (opnieuw) een verbinding tot stand brengen met deze innerlijke bron van waaruit hij denkt, voelt of handelt én betekenis vindt. Het is de geestelijk verzorger die de andere disciplines hier steeds opnieuw aan dient te herinneren en die ze hierin ook kan ondersteunen en scholen.

De basis van spirituele zorg wordt gevormd door het ontmoeten. ‘Es genügt, sich in jeder neuen Situation mit einem inneren Satz oder Wort auf die Präsenz hier und jetzt einzustellen oder auf den eigenen Atem zu achten oder den Sitz oder den Boden unter den Füβen zu spüren, um sich ganz dem Patiënten zuwenden zu können.’
  Het model moet niet centraal staan, maar de patiënt. Het is altijd maatwerk; het gaat er niet om het geheimenis te betreden, maar om het te ontsluiten. Het blijft bij de ander; het aanraken, ‘berühren’  van het geheimenis is voldoende. 

  
We hebben in deze paragraaf gezien wat de bijdrage is van de verschillende disciplines in de spirituele zorg voor de palliatieve patiënt. Hierna wordt beschreven wat volgens Weiher de specifieke expertise van de geestelijk verzorger is en waar deze zich in onderscheidt van de andere zorgdisciplines. 

3.5 De specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger en het onderscheid met de andere disciplines

In het tweede deel van Mehr als begleiten (1999) beschrijft Weiher hoe de verschillende disciplines betrokken zijn op elkaar en zich richten op eenzelfde doel: de mens in zijn mogelijkheden en zijn eindigheid te zien en te begeleiden.
 Maar wie doet wat? Is de geestelijk verzorger in een omgeving van maakbaarheid en effectiviteit niet overbodig geworden?
Weiher beschrijft een situatie waarin hij zich persoonlijk nogal opgelaten voelt wanneer hij de ziekencommunie uitdeelt aan een patiënt in een kamer waar arts of verpleegkundige meeluistert. Het liefst zou hij een dergelijk ritueel achter gesloten deur willen uitvoeren.
 Hier lijkt de onzekerheid te overheersen dat de geestelijke verzorger met zijn eigen taal en werkwijze niet aansluit bij de taal van de omgeving waarin hij werkzaam is. Weiher wijst op het belang om die aansluiting wel te blijven zoeken en spreekt de wens uit dat de verschillende disciplines een deel van elkaars taal leren spreken. 

In de palliatieve zorg zijn alle zorgverleners volgens Weiher betrokken op de alledaagse spiritualiteit van patiënten en hun naasten. Immers, ‘die im Patiënten wohnende Spiritualität wartet nicht, bis die Seelsorge ihn im Krankenhaus oder Hospiz besucht.’
 De spirituele behoefte van de patiënt wordt ook geuit wanneer de geestelijk verzorger niet beschikbaar is; ’s morgens bij het wassen van de patiënt of ’s avonds wanneer de zorgverlener de patiënt klaarmaakt voor de nacht. Iedere zorgverlener heeft daarom een eigen bijdrage in de spirituele zorg. 

Die Pflegekräfte sind dabei, wenn der patient Einschränkungen erlebt, ermutigende Signale empfängt oder verzweifelt um seine tägliche (und nächtliche) Lebensgestaltung kämpft. Sie erleben mit, wie der Patient immer neue Schleifen von Hoffnungen und Niederlagen durchläuft.

Alle betrokkenen (artsen, verpleegkundigen, maatschappelijk werkers en geestelijk verzorgers) kunnen op die manier met de patiënt en zijn naasten spreken over hun wensen en verlangens en ontdekken waar voor de patiënt grenzen liggen, maar ook waar mogelijkheden zijn. Weiher noemt het voorbeeld van een longarts die zijn patiënt zo behandelt dat deze nog een laatste bergwandeling kan maken. ‘Dabei wird es mehr der Part der Seelsorge sein, die Grenzerfahrung zu begleiten und auch auf das zu horen, was eventuell umgewandelt oder losgelassen und betrauert werden muss.’
 De zorgverleners komen de spirituele behoeftes bijvoorbeeld op het spoor door de eerder beschreven symbolische communicatie, het luisteren in laagjes, bij de anamnese, met behulp van een checklist (die volgens Weiher overigens geen recht doen aan de impliciete spiritualiteit van patiënten), door te letten op bijvoorbeeld de spullen die op het nachtkastje staan (bijbel, een dagboekje). Soms kan het ook door in het gesprek met de patiënt de eigen overtuiging kenbaar te maken, bijvoorbeeld in de ontmoeting met andere religies of nationaliteiten. 

Weiher beschrijft in zijn laatste boek
 een aantal thema’s (de waaromvraag en het thema schuld) waarin hij laat zien wat mogelijk een rol speelt op de vier betekenislagen, het feitelijk niveau, de gevoelslaag, het identiteitsniveau en de spirituele laag. Hij geeft daarbij ook aan wat de zorgverlener in die situaties kan doen. Hij geeft daarnaast ook een aantal voorbeelden van mogelijke interventies om ‘den spirituellen Horizont mit Fragen zu eröffnen.’
 Deze zijn afkomstig uit het boek A Time for Listening and Caring (2006) van de Amerikaanse arts Christina Puchalski. Dergelijke vragen kunnen zorgverleners volgens Weiher ook gebruiken voor de noodzakelijke reflectie op hun eigen spiritualiteit. Het gaat dan om vragen als: waarmee ben ik ten diepste verbonden, wat laat ik achter, wie of wat heb ik lief gehad in mijn leven, hoe kijk ik terug op de laatste twintig jaar van mijn leven? Voordat zorgverleners dergelijke vragen kunnen stellen aan patiënten moeten zij hierin geschoold worden en zo mogelijk in supervisie geoefend hebben. 

Symboolrol

In paragraaf 3.4 hebben we gezien dat Weiher onderscheid maakt tussen begeleiden, symboliseren en ritualiseren. Deze methodische ‘drei-pass’ van de geestelijke zorg hangt samen met de drie primaire reacties waarmee mensen antwoorden op ervaringen met ziekte, verlies of dood: mensen ontwikkelen concepten (denken), beleven emoties (voelen), drukken die uit of gaan handelen (doen). Zie figuur 3.1. 

De zorgverlener beschikt over een eigen ‘Auffangefäβ’ (‘container’) met competenties om goede zorg te verlenen. Behalve de eigen vakkennis, persoonlijkheid en communicatieve vaardigheden hoort daar ook de symboolrol bij. Wanneer een arts de kamer betreedt komt hij niet als persoon binnen maar in de eerste plaats als arts. Hij is specialist op zijn terrein en zal andere vragen en behoeftes oproepen dan wanneer de geestelijk verzorger binnenkomt. Hetzelfde geldt voor een verpleegkundige of maatschappelijk werker. Weiher noemt dit de ‘Felddynamik der Berufe’.
 De spirituele behoefte wordt in contact met de verschillende disciplines anders geuit. Bij de arts zal deze bijvoorbeeld eerder in het lichamelijke uitgedrukt worden. En bij de verpleegkundige of de maatschappelijk werker komt weer een andere dynamiek op gang.  

De geestelijk verzorger presenteert als ‘Stellvertreter’, plaatsbekleder, ´das ganze ‘Geheimnis’’, de ‘Überweltliche Transzendenz’ maar weet van te voren niet zeker of het ook geactiveerd zal worden. Hij staat dus zelf symbool voor spiritualiteit zonder dat hij precies weet waar hij bij deze patiënt symbool voor staat. Hij weet alleen dat het er is, én dat het inhoud heeft en helpt de patiënt zijn betekenis te vinden waardoor deze weer betekenis krijgt als mens. Weiher is van mening dat de geestelijk verzorger zich in iedere situatie bewust moet zijn van deze symboolrol; ook in situaties van onmacht. Als mens kunnen we ons machteloos voelen, maar vanuit onze rol als geestelijk verzorger zijn we dat niet. Vanwege de symboolrol vertelt de patiënt ons zijn hele levensverhaal, ook al kent hij ons nauwelijks. En door deze symboolrol opent zich de toegang tot het spirituele. 

Seelsorge hat den Fokus ‘existenzielle Betroffenheit’, Selbst- und Weltdeutung des Patiënten: wie er sein Leben mit der Krankheit und mit ihrme tödlichen Ausgang deutet. Die Seelsorge begleitet die Innenseite, die von den medizinischen Tatsachen erschüttert und durcheinander gebracht ist. Sie moderiert den subjektiven Prozess dez Patiënten und seine existenziellen und spirituellen Themen, so dass er seine persöhnliche Gestalt der Wahrheit finden kann.

Spirituele zorg begint volgens Weiher altijd met ‘begegnen’. De zorgverlener helpt vervolgens om in het alledaagse beeld of verhaal het verborgene te ontdekken. Deze alledaagse spiritualiteit kan in de communicatie met de geestelijk verzorger aansluiting vinden bij de ‘Überweltliche Transzendenz’. Van te voren weet hij echter niet of ‘het’ zal gebeuren. Hij moet eerst de toegangsweg vinden die de patiënt hem biedt en vervolgens aansluiten bij waar de patiënt naar toe wil. De geestelijk verzorger hoeft dan ook niet altijd de ‘Überweltliche Transzendenz’ te bereiken. Tijdens de Masterclass gaf één van de deelnemers aan voortdurend het gevoel te hebben dat haar motor te hoog stond afgesteld. Weiher reageerde daarop door te stellen dat het de patiënt is die bepaalt welk deel hij gebruikt van de ruimte die de geestelijk verzorger meebrengt. Het begint bij het situationele, het ‘Überweltliche’ speelt er soms doorheen maar hoeft niet altijd ter sprake te komen

De geestelijk verzorger kan door zijn symboolrol en specifieke kennis en ervaring de patiënt ook rechtstreeks aanspreken op zijn spirituele of religieuze bronnen door bijvoorbeeld te vragen of hij weleens nadenkt over het einde, waar hij zijn kracht uit put in deze situatie en waar hij zich ten diepste mee verbonden voelt. Bovendien is de geestelijk verzorger door zijn specifieke kennis van de ‘grote’ verhalen en beelden beter in staat om te verwoorden welk perspectief er meeklinkt in de verhalen.


Das aber  ist die spezifische Aufgabe der Seelsorge: aus der Alltagsspiritualität heraus, die sich in den Identitätssymbolen zeigt, die tiefere ersehnte Wirklichkeit und den gröβeren Horizont zu erkunden. Die Nichtseelsorger werden die Symbole des Patiënten – gemäβ ihrer Felddynamik – eher in die ‘Schale’ menschheitlicher Empathie und Kultur als unmittelbar in die der Religion legen.

De andere disciplines dienen de patiënt of zijn naasten volgens Weiher door te verwijzen wanneer de ernstig zieke patiënt teleurgesteld is over zijn leven, van mening is dat hij gefaald heeft, wanneer er onopgeloste conflicten zijn of wanneer hij zijn ziekte ervaart als een straf van God. In dergelijke situaties helpen troostende woorden niet en moet specifieke deskundigheid worden ingeschakeld, bijvoorbeeld van een psychotherapeut of geestelijk verzorger. ‘Diese werden tiefer in die Lebenstheorien des Patiënten hineinhorchen, die Zweifel und Fragen mehr vom Lebenshintergrund her erfassen können. Dann erst werden sie mit dem Patiënten nach wirklich passenden Gegengewichten suchen können.’
 Ook wanneer er sprake is van situaties waarin de patiënt zijn leven als zinloos ervaart en niet (meer) kan zien waar hij voor geleefd heeft, is specifieke deskundigheid noodzakelijk om samen uit te zoeken ‘was sich zutiefst in dieser Lebensleistung erfüllt hat und in welchen Horizont sie Sinn macht.’
 Rituelen kunnen behulpzaam zijn bij het vergroten van de draagkracht, door dat wat impliciet aanwezig is, te ontsluiten.

In der Zeit der Moderne heben sich in der westlichen Kultur viele vertraute Rituale und Begleitungsymbole aufgelöst, so dass die Betroffenen ihre spirituellen und religiösen Bedürfnisse kaum noch formulieren und ihnen Form geben können. Im ‘Vordergrund’ sind sie ja mit allem Anderen mehr beschäftigt als mit dem Ausdruck ihrer Spiritualität. Umso wichtiger ist es das hier die Seelsorge hilft, Spiritualität vom Hinter- in den Vordergrund zu bringen. Seelsorger sind heute geschult, auf unterschiedliche spirituelle Bedrürfnisse ausdrücklich einzugehen oder auch die implizite Spiritualität so in Resonanz zu bringen, dass sie unterstützend das Sterben mitträgt. 

Rituelen ordenen. Daarom kunnen rituelen als bijvoorbeeld gebed en zegening voor veel mensen van grote betekenis zijn. Volgens Weiher kunnen ook de andere zorgverleners gebruik maken van rituelen bij  overgangservaringen. Het zal vandaag de dag echter zelden voorkomen dat een verpleegkundige gevraagd wordt om met de patiënt te bidden. Dat zal wel altijd het specifieke aandachtsgebied van de geestelijk verzorger blijven, ‘aber die Helfer sollten sich bewusst machen, dass Beten nicht ein Spezialthema der etablierten Religionen, sondern ein anthroplogisch verankertes Sich-Wenden an ein Höheres ist.’
 Het gebed verbindt de persoonlijke geschiedenis met de geschiedenis van God en is verbonden met hoop. Het initiatief tot gebed hoort echter uitsluitend bij de patiënt te liggen. Het kan bijvoorbeeld voorkomen wanneer patiënt en verpleegkundige elkaar al langer kennen en van elkaar weten dat ze zich in dezelfde (religieuze) ruimte bevinden. De zorgverlener is allereerst toehoorder en moet zich realiseren dat bidden een rituele handeling is. Het gaat erom dat in het gebed uitgedrukt wordt wat de patiënt beweegt. Niet het bidden helpt, maar datgene wat in het gebed aangeroepen wordt.
 Bij twijfel dient de hulpverlener de geestelijk verzorger in te schakelen. Evenzo kan ook de aard van de ontmoeting tussen zorgverlener en patiënt en de woorden en gebaren die zij gebruiken volgens Weiher tot ‘een zegen’ zijn voor patiënten en hun naasten. Het formele zegenen is echter gebonden aan een specifieke traditie en moet overgelaten worden aan de eigen voorganger of aan de geestelijk verzorger. Weiher acht het overigens van groot belang dat de palliatieve zorgverlener weet vanuit welke bronnen hij zelf leeft en handelt en dat hij begrijpt hoe de eigen spiritualiteit een rol speelt in het signaleren van de spirituele behoefte van de patiënt en zijn naasten.

Het onderscheid

De geestelijk verzorger onderscheidt zich volgens Weiher van de andere disciplines door zijn symboolrol en doordat hij een andere verstaanshorizon heeft. Waar de arts vooral gericht is op de objectieve kant, de ziekte, begeleidt de geestelijk verzorger de  subjectieve kant van het ziekteproces, het omgaan met de existentiële en spirituele thema’s zodat de patiënt weer verder kan. De geestelijk verzorger confronteert de patiënt door zijn symboolrol met deze subjectieve waarheid van zijn ziekte; de objectieve waarheid komt van de arts.

Die Seelsorge muss und kann nicht von sich aus die objektive Seite der Wahrheit dem Patiënten ungeschützt nahebringen. Sie verfügt nicht über die ärztlichen Möglichkeiten und kann diese nicht authentisch vertreten. Sie steht aber für die allgemeine Wahrheit der Begrenztheit allen Lebens. Diese Seite ‘provoziert’ sie einfach beim Patiënten, wenn sie sich als Seelsorge vorstellt. Bei der Begegnung mit der Seelsorge werden also auch Aspekte der Wahrheit neu ausgelöst oder vom Hinter- in den Vordergrund gebracht.

De beroepsidentiteit van de geestelijk verzorger bestaat volgens Weiher uit het ‘Stellvertreter’ zijn. Daar moet hij zich altijd bewust van zijn. Vanuit die rol bestaat de mogelijkheid om de patiënt houvast te geven zodat hij een eigen invulling aan de laatste fase van zijn leven kan geven. Die symboolrol maakt de geestelijk verzorger tot een expert op het gebied van de spirituele dimensie; hij representeert de spiritualiteit zonder precies te weten waar die bij deze patiënt uit bestaat. Door de ‘Drei-pass’ te doorlopen en te starten vanuit ont-moeting, doet zich de mogelijkheid voor om het ‘Geheimnis’ van de patiënt te openen zodat hij weer in contact komt met zijn persoonlijke krachtbronnen. 

Samenvatting

Alle zorgverleners hebben volgens Weiher een rol bij de aandacht voor spiritualiteit in de palliatieve zorg. Door goed te luisteren en aandacht te hebben voor de eigen spiritualiteit kunnen zij de behoefte aan spirituele zorg bij de patiënt en zijn naasten op het spoor komen. De zorgverlener helpt de patiënt om zich bewust te worden van de diepere betekenis in de verhalen en symbolen en brengt hem in verbinding met de dragende kracht van zijn geheimenis. Voor de arts en de verpleegkundige geldt dat zij vooral een rol hebben in de eerste tussenruimte, het ‘begegnen’ en voor een deel in de tweede tussenruimte waar de verhalen en symbolen vertaald worden naar een diepere betekenis. Door zijn symboolrol en specifieke kennis en ervaring kan de geestelijk verzorger verwoorden welk perspectief er meeklinkt in de verhalen. Daarnaast kan de geestelijk verzorger rituelen inzetten, bijvoorbeeld in de fase waarin de patiënt niet (meer) in staat is om uitdrukking te geven aan zijn behoeftes. Zijn bijdrage omvat dus de hele ‘drei-pass’. Het is echter altijd de patiënt zelf of zijn naasten die de toegang tot het geheimenis verleent en de behoefte aan zorg bepaalt. 

3.6 Samenvatting en conclusie

In zijn eerste twee boeken
 geeft Weiher aan de hand van zijn modellen een procesmatige beschrijving van wat de geestelijk verzorger doet en waar hij zich in onderscheidt van andere disciplines. Hij richt zich in beide boeken in eerste instantie op de geestelijk verzorger. Daarnaast wil hij ook een leidraad bieden voor de andere disciplines die betrokken zijn op de zorg voor de zieke of stervende mens. In Das Geheimnis des Lebens berühren, zijn derde boek, gaat hij meer de diepte in. Hij is minder schematisch en werkt zijn theorie verder uit. Zo wordt duidelijk waar hij zijn modellen op baseert en dat hij vertrekt vanuit de antropologie en bewust niet vanuit de religie. Vooral het laatste maakt zijn werk geschikt om te gebruiken in de Nederlandse context. Hij laat in Das Geheimnis des Lebens berühren zien welke thema’s aan de orde kunnen zijn bij spirituele zorg en welke taak de verschillende disciplines daarin hebben. Hier komt duidelijk zijn reflectie op de dagelijkse praktijk naar voren. Ook bij zaken als rouw, zinloosheid en schuld of schaamte speelt spiritualiteit een rol en alle zorgverleners hebben een eigen bijdrage in het herkennen van de spirituele behoefte van de patiënt of zijn naaste. Deze meer thematische benadering maakt zijn laatste boek beter toegankelijk, ook voor andere zorgdisciplines. Het gaat niet om het model, de patiënt hoort centraal te staan. De spirituele behoefte van de patiënt is het uitgangspunt, maar er hoeft niet altijd een antwoord gegeven te worden. Het geheimenis is niet een raadsel dat opgelost moet worden; het ‘berühren’ is voldoende.

Das Geheimnis des Lebens berühren draagt als ondertitel ‘Eine Grammatik für Helfende’. Zoals de grammatica een heel stelsel van regels biedt om communicatie mogelijk te maken, zo beoogt Weiher ook regels te geven voor de spirituele begeleiding. Deze regels staan volgens hem echter altijd in dienst van de patiënt. Hij ziet zijn modellen en theorie als een leidraad voor de praktijk van alle zorgverleners en spreekt de wens uit dat alle disciplines de ‘taal van het geheimenis’ leren spreken. 

Erhard Weiher staat in de christelijke, Roomskatholieke traditie. Dit blijkt bijvoorbeeld uit zijn pleidooi voor een terugkeer van een laatste sacrament en het gebruiken van rituelen. In Die Religion, die Trauer und der Trost stelt Weiher overigens dat de betekenis van veel rituelen vandaag de dag niet meer gekend worden en daarom altijd maatwerk moeten zijn, gericht op de individuele betekenis van de patiënt en zijn naasten. 

Het model van Weiher is in feite een hermeneutisch model, zoals dat in Nederland in de geestelijke verzorging ook gehanteerd wordt.
 In het levensverhaal van de patiënt klinkt de betekenis door die hij aan de ervaringen en gebeurtenissen geeft. Door op verschillende lagen te luisteren naar de verhalen van patiënten kunnen artsen en verpleegkundigen een diepere betekenis op het spoor komen en de patiënt mogelijk weer in verbinding laten komen met zijn geheimenis door deze diepere betekenis te verbinden met het geheimenis van de patiënt. Ren van Schrojenstein Lantman spreekt in dit verband over de overtuiging dat in de palliatieve fase ‘geloof en levensbeschouwing in een mensenleven de dragende kracht vormen die nu voor het laatst in het levensverhaal ter sprake kan komen.’
 Ook de mens die niet meer aangesloten is bij een kerk of religieuze traditie wil volgens Weiher serieus genomen worden in dat wat voor hem ‘heilig’ is. Hij maakt onderscheid tussen een alledaagse spiritualiteit en geloofsspiritualiteit. De laatste is het specifieke aandachtsgebied van de geestelijk verzorger. Door zijn symboolrol en specifieke kennis en ervaring heeft de geestelijk verzorger mogelijkheden, een patiënt de rechtstreekse toegang tot zijn geheimenis opnieuw te helpen ontsluiten. De geestelijk verzorger weet van te voren echter nooit welke ruimte zich daarin precies zal openen bij de ander. Door de steeds verdergaande ontkerkelijking in de samenleving representeert de geestelijk verzorger namelijk niet langer meer één bepaalde traditie, maar alle mogelijke – van godsdienstige tot alledaagse- tradities en bronnen. 

Erhard Weiher geeft met zijn ‘Drei-pass’ een praktische uitwerking voor de specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger aan de palliatieve zorg. Door zijn symboolrol opent de geestelijk verzorger een andere dimensie in het contact met de patiënt en zijn naaste. Daarmee heeft hij de mogelijkheid de ander niet alleen weer in verbinding te laten komen met zijn persoonlijke geheimenis, maar ook met het geheimenis dat de werkelijkheid overstijgt, de ‘Überweltliche Transzendenz’. Het is echter de patiënt zelf die bepaalt op welk niveau hij de spirituele dimensie mee laat klinken en van welke ruimte hij gebruik maakt bij de ander. Dit betekent dat de geestelijk verzorger soms ook met alledaagse spiritualiteit bezig is.

In hoofdstuk 5 zullen we zien of de theorie van Weiher aansluit bij de praktijkervaring van de palliatieve zorgverleners in Nederland. Vragen die vanuit dit hoofdstuk worden gesteld aan de praktijk zijn bijvoorbeeld: Wat verstaat men onder ‘spiritual care’? Welke begrippen gebruikt men en hoe geeft men er invulling aan? En wat is volgens de geïnterviewde de toegevoegde waarde van een geestelijk verzorger in de palliatieve zorg? In het volgende hoofdstuk volgt eerst een beschrijving van de thema’s aan de hand van een concept van de Richtlijn Spirituele Zorg zoals die momenteel opgesteld wordt door de Agora werkrgoep ‘Ethiek en Spiritualiteit’ omdat het één van de weinige, landelijk gedragen documenten is waarin expliciet staat beschreven wat in Nederland wordt verstaan onder spirituele zorg.

Hoofdstuk 4 Palliatieve Zorg: richtlijnen voor de praktijk

In het tweede hoofdstuk van deze scriptie hebben we gezien hoe de aandacht voor de spirituele dimensie in de palliatieve zorg zich in de afgelopen jaren in Nederland heeft ontwikkeld en in het voorafgaande hoofdstuk is het werk van Erhard Weiher besproken. Deze Duitse priester en theoloog beschrijft wat de specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger in een zorginstelling is en waarin deze zich onderscheidt van de andere disciplines. In Nederland bestaat een dergelijk werk op dit moment niet. Wel wordt vanuit de Agora
 werkgroep ‘Ethiek en Spiritualiteit’ de Richtlijn Spirituele Zorg ontwikkeld voor artsen en verpleegkundigen die als basis kan dienen voor verdere scholing. Het concept van deze Richtlijn vormt het uitgangspunt voor dit hoofdstuk omdat het één van de weinige, landelijk gedragen documenten is waarin expliciet staat beschreven wat er in Nederland wordt verstaan onder spirituele zorg. In de volgende paragrafen wordt een korte beschrijving gegeven van het ontstaan van de Richtlijn (paragraaf 4.1), de keuzes die men gemaakt heeft (paragraaf 4.2) en het doel van de Richtlijn (paragraaf 4.3). In paragraaf 4.4 wordt beschreven wat de Richtlijn onder spiritualiteit verstaat, waar de spirituele zorg op gericht zou moeten zijn en welk onderscheid er gemaakt kan worden in de zorg en aandacht voor de spirituele dimensie in de palliatieve zorg. In paragraaf 4.5 wordt de Richtlijn vergeleken met de theorie van Weiher.
4.1 Historie

In 1992 verscheen het Oncologieboek van het Integraal Kankercentrum Midden-Nederland (IKMN) met richtlijnen voor de diagnostiek en behandeling van kanker waarbij de nadruk vooral lag op pijnbestrijding. In de uitgave van 1996 werden op initiatief van de multidisciplinaire werkgroep palliatieve zorg van het IKMN elf richtlijnen toegevoegd die betrekking hadden op de diagnostiek en behandeling van symptomen bij kankerpatiënten in de palliatieve fase. Toen in 1998 in opdracht van de minister van Volksgezondheid zes Centra voor Ontwikkeling van Palliatieve Zorg (COPZ) werden opgezet, kreeg de palliatieve zorg in Nederland een nieuwe impuls. De COPZ’s  richtten zich op scholing, consultatie en op de verdere ontwikkeling van de richtlijnen. Dit resulteerde in 2002 onder andere in een aparte uitgave voor de palliatieve zorg door de Vereniging van Integrale Kankercentra (VIKC) onder redactie van het IKMN en het Integraal Kankercentrum Oost (IKO). In deze nieuwe uitgave werden drie richtlijnen opgenomen die gericht zijn op de psychosociale dimensie van palliatieve zorg: mantelzorg, existentiële crisis en rouw- en verliesverwerking. In de laatste uitgave (2006) staan nu tweeëndertig richtlijnen opgenomen die niet alleen betrekking hebben op de terminale fase maar daarnaast ook gericht zijn op de actieve behandelfase en op de periode van nazorg voor de nabestaanden na het overlijden van de patiënt. Wat echter nog ontbreekt in het boek is een richtlijn voor spiritualiteit in de palliatieve zorg. Dit werd door de Agora werkgroep ‘Ethiek en Spirituele zorg’ gesignaleerd. Een subgroep heeft toen het initiatief genomen om de Richtlijn voor Spirituele Zorg op te stellen waarin op verzoek van de redactie van het VIKC-boek de existentiële richtlijn is geïntegreerd. Een belangrijk argument daarvoor is dat spiritualiteit volgens de werkgroep altijd aan de orde is en dus veel breder is dan een existentiële crisis. Een existentiële crisis is een onderdeel van het spirituele proces en doet zich niet altijd voor. 

De werkgroep wilde de discussie over de aandacht voor de spirituele dimensie van de zorg breder trekken en heeft in 2006, 2007 en in 2008 werkconferenties georganiseerd voor de verschillende disciplines die werkzaam zijn in de palliatieve zorg om ervaringen en ideeën uit te wisselen rond het vormgeven van spirituele zorg. Inmiddels is een concept van de Richtlijn Spirituele Zorg aangeboden aan de redactie van het richtlijnenboek van de Vereniging van Integrale Kankercentra (VIKC). Tot 1 maart 2009 kon men commentaar leveren op het concept via www.pallialine.nl. Op deze website van het VIKC kunnen richtlijnen en andere documenten voor de palliatieve zorg geraadpleegd worden. Het commentaar op het concept is dit voorjaar aangeboden aan de werkgroep die de opmerkingen gaat verwerken en de aangepaste versie opnieuw zal aanbieden aan de redactie van het Richtlijnenboek. Voor deze scriptie komt de definitieve versie net te laat, vandaar dat in dit hoofdstuk wordt uitgegaan van de conceptversie van 29-11-2008 die ook ter review op www.pallialine.nl stond.

4.2 Discussies

Bij het opstellen van de Richtlijn zijn door de werkgroep keuzes gemaakt. Het eerste punt betreft de vraag hoe de Richtlijn zou moeten heten. De definitie van de Wereldgezondheidsorganisatie spreekt over ‘spiritual’. Het simpelweg vertalen van ‘spiritual’ naar ‘spiritueel’ levert echter meteen een taalprobleem op. Immers, er zijn vanwege de diverse tradities en de secularisatie in Nederland nog geen algemeen geaccepteerde kaders. Bovendien wordt ‘spiritualiteit’ vaak verward met religiositeit.  De werkgroep heeft toch gekozen voor de term ‘spiritualiteit’ omdat deze beter aansluit bij de internationale ontwikkelingen en literatuur en breder is dan ‘levensbeschouwing’, ‘godsdienst’, ‘religie’. Bovendien is het begrip ‘spiritualiteit’ volgens de samenstellers van de Richtlijn ook breder dan ‘zingeving’ en minder probleemgericht dan ‘levensvragen’ of ‘geestelijke nood’. Ten slotte hoopte de werkgroep door deze omstreden term te herijken als technische term binnen de specifieke context van de palliatieve zorg, zowel de breedte (alle mogelijke betekenissen) als de diepte (aansluiting bij internationaal onderzoek) te bereiken. De werkgroep onderkende wel het belang van een goede uitleg van wat men onder spiritualiteit verstaat. 

Een tweede belangrijk discussiepunt betreft dan ook de definitie van het begrip ‘spiritualiteit’. Om het draagvlak te vergroten bij de doelgroep kiest de werkgroep er voor om niet een inhoudelijke definitie te geven maar om aan te sluiten bij de functionele definitie van het Prof. dr. G.A. Lindeboom Instituut, wetenschappelijk centrum voor medische ethiek, dat spiritualiteit definieert als 

het levensbeschouwelijk functioneren van de mens, waartoe ook de vragen van zinervaring en zingeving gerekend worden. Levensbeschouwelijk functioneren doet iedereen en niet alleen mensen die een bepaalde religie aanhangen. Het gaat bij spiritualiteit om alle mogelijke – van godsdienstige tot alledaagse -  bronnen van inspiratie. Spiritualiteit heeft invloed op het hele bestaan, en heeft meer te maken met een levenshouding dan met een af te bakenen levensgebied. Het is een dynamisch, geen statisch begrip.
 

Het gaat om levensbeschouwelijk functioneren, waarbij gebruik gemaakt wordt van ‘bronnen van inspiratie’, al of niet religiegebonden. Evenals bij Weiher zien we dat de werkgroep de term ‘alledaagse’ gebruikt in relatie tot spiritualiteit. Er is altijd sprake van spiritualiteit omdat het verbonden is met het hele leven van de mens en alles wat hij meemaakt. Bovendien is spiritualiteit niet statisch, het is een proces dat in beweging is, een zoekontwerp naar wat deze mens inspireert, raakt en in beweging zet. 


Daarna ontstond de vraag hoe deze abstracte beschrijving van spiritualiteit geconcretiseerd moest worden in de Richtlijn. Waar moet je aan denken bij spirituele zorg, welke thema’s kunnen zich voor doen, hoe uitputtend moeten die beschreven worden en waar zou die beschrijving dan op gebaseerd moeten zijn? En welke plaats dient religie hierbij in te nemen? Moest men kiezen voor een open benadering of was er al een model (Fitchett, Leget) voor handen dat voldoende draagvlak had om het op te nemen? De werkgroep koos er voor om zichtbaar te maken welke processen er kunnen spelen en heeft in de bijlage van de Richtlijn een overzicht opgenomen van de meeste voorkomende levensbeschouwingen in onze samenleving met een korte beschrijving van de verschillende kernmomenten rond sterven en rouw en een literatuurverwijzing. Men heeft besloten om in eerste instantie nog geen model op te nemen vanwege het ontbreken van voldoende draagvlak. Wel is in de bijlage van de richtlijn een voorbeeld gegeven van een model waarbij men gekozen heeft voor het ‘ars moriendi’ model van Carlo Leget.


Een andere keuze betreft die tussen professionalisering en differentiatie. Is spirituele zorg alleen een taak voor de geestelijk verzorger of voor alle zorgverleners en hoe verhoudt dit zich dan tot elkaar? In paragraaf 4.4 zullen we zien dat de werkgroep gekozen heeft voor en-en, waarbij men het onderscheid tot uitdrukking laat komen door een gelaagdheid (zie ook figuur 4.1). In de Richtlijn worden drie kenmerken van spirituele zorg beschreven. Deze worden besproken in paragraaf 4.4. Het zal duidelijk zijn dat ook hier keuzes gemaakt moesten worden: waarom drie en waarom deze drie? 

4.3 Doel

De Richtlijn is geschreven voor artsen en verpleegkundigen en richt zich vooral op het kunnen onderscheiden van situaties waarin alledaagse aandacht voor de levensvragen van de patiënt en zijn naasten voldoende is, situaties waarbij behoefte is aan begeleiding of waarin sprake is van een normaal verwerkingsproces en situaties waarin sprake is van een existentiële crisis en doorverwijzing noodzakelijk is. Daarnaast wil men met de Richtlijn een handreiking bieden om in de genoemde situaties goede zorg te kunnen verlenen zonder dat er meteen gedacht wordt in oplossingen. De patiënt heeft vaak veel meer behoefte aan een houding waaruit blijkt dat er oprecht geluisterd wordt en waarbij persoonlijke aandacht is voor zijn verhaal en de betekenis die hij geeft aan zijn situatie.

4.4 Spirituele Zorg

In paragraaf 4.3 zagen we dat de Richtlijn spiritualiteit opvat als een proces dat in beweging is. Het gaat om levensbeschouwelijk functioneren waarbij gebruik wordt gemaakt van meerdere bronnen van inspiratie, al dan niet religiegebonden. Er is altijd sprake van spiritualiteit en spirituele zorg omdat het verbonden is met het hele leven. In de inleiding geeft de werkgroep een opsomming van thema’s die kunnen spelen en die positief en negatief geladen kunnen zijn. Het gaat dan bijvoorbeeld om vragen en behoeften rond zingeving, rond regie- en controleverlies, tijdsperspectief, (wan)hoop of zaken die betrekking hebben op verbondenheid en isolement en de levensbalans. Het is belangrijk dat alle zorgverleners deze vragen of behoeftes signaleren en waar gewenst bespreekbaar maken, dat ze ondersteuning bieden en indien nodig, doorverwijzen.

De Richtlijn benoemt drie kenmerken van spirituele zorg. Om te beginnen dient de zorgverlener aandacht te hebben voor het feit dat er in de gesprekken met mensen en de verhalen die zij vertellen verschillende betekenislagen verborgen zitten. Dit wordt aan de hand van een voorbeeld uitgewerkt waarin een patiënte zegt: “ik lig ’s nachts veel aan mijn man te denken”. Aan de hand van vier onderscheiden betekenislagen, de fysieke, de psychische, de sociale en de spirituele laag, wordt uitgelegd welke betekenislaag mogelijk aan de orde is. Deze vier lagen sluiten aan bij de definitie van palliatieve zorg van de WHO. In het vorige hoofdstuk zagen we dat ook Erhard Weiher vier betekenislagen in een gesprek onderscheidt. Hij noemt ze de feitelijke, emotionele, identiteits-  en spirituele laag. De werkgroep heeft de identiteitslaag vervangen door de sociale laag om uitdrukking te geven aan de verbondenheid van de patiënt met zijn sociale omgeving. Door hierover te vertellen deelt de patiënt volgens de schrijvers meteen iets mee over zijn identiteit. Een tweede reden om de identiteitslaag van Weiher te vervangen was om naast de vierdeling van de WHO niet nog een andere vierdeling op te nemen die net anders is. Dat zou alleen maar verwarrend zijn. Aandacht voor de spirituele laag in gesprekken of verhalen is aandacht voor betekenis. Het is belangrijk om niet zelf in te vullen wat de patiënt bedoelt met een bepaalde zin of opmerking maar om door te vragen naar de zin en betekenis die hij er zelf in legt. Alleen zo kan de patiënt zich bewust worden van zijn (verborgen) bronnen.


Een tweede belangrijk kenmerk van spirituele zorg is dat het gaat om vragen waar niet direct een antwoord op te geven is door de zorgverlener. Het gaat in de meeste gevallen niet om interventie maar om presentie; het is de patiënt die uiteindelijk zelf een antwoord vindt. De werkgroep sluit aan bij de presentietheorie van Andries Baart: ‘een wijze van handelen die meer de nadruk legt op het luisterend aanwezig zijn, waarbij de hulp niet van buitenaf komt, maar geprobeerd wordt de krachten van de patiënt zelf te mobiliseren door aanwezigheid, trouw, en eerder te ‘laten’ dan te ‘doen’.
 Het is de taak van de zorgverlener om de patiënt in zijn proces van betekenis vinden te volgen en te begeleiden door aanwezigheid, het ‘uithouden met’, en door goed te luisteren.


Het derde specifieke kenmerk van spirituele zorg in de palliatieve zorg is dat de patiënt in de laatste levensfase wordt geconfronteerd met de eigen eindigheid. Dit roept allerlei, meest existentiële, vragen op. Het is volgens de Richtlijn belangrijk om deze vragen of uitingen te plaatsen in het spirituele proces dat de patiënt doormaakt. Men heeft te maken met diep ingrijpende gebeurtenissen, gaat de balans van het eigen leven opmaken en worstelt met levensvragen. Hoe wil ik deze laatste periode in mijn leven doorbrengen? Is er leven na de dood? Welke betekenis heeft mijn leven gehad en wat wil ik in deze laatste fase nog betekenen voor anderen? Bij de meeste patiënten is dit een natuurlijk proces wanneer men geconfronteerd wordt met het eigen levenseinde. Wanneer het proces vastloopt en de patiënt verschijnselen vertoont van depressie en angst- of paniekaanvallen, spreekt de Richtlijn van een existentiële crisis. In dergelijke gevallen dient de zorgverlener een gespecialiseerde hulpverlener in te schakelen, bijvoorbeeld een geestelijk verzorger of een psycholoog. 

De Richtlijn wordt verder opgebouwd rond deze drie vormen van spirituele zorg: aandacht, begeleiding en crisisinterventie. In onderstaande subparagrafen worden deze kort beschreven en wordt duidelijk dat alle betrokken disciplines een eigen rol hebben in het signaleren van de spirituele behoeftes bij de palliatieve patiënt en zijn naasten.

Aandacht

Door goed te luisteren en een aandachtige houding kan men de verschillende betekenislagen op het spoor komen. Het zijn volgens de Richtlijn echter niet alleen de beroepsgerichte competenties waar een appèl op wordt gedaan, ook de inzet van het eigen mens-zijn is van belang. Een open houding waarbij sprake is van aandachtig kijken en luisteren en oprechte belangstelling voor het verhaal en de beleving van de patiënt en waarbij niet te snel in oplossingen wordt gedacht, nodigt de patiënt uit om zaken bespreekbaar te maken. Hiervoor dient de zorgverlener zich niet alleen bewust te zijn van de eigen emoties en motieven, maar ook van de eigen spiritualiteit. Wie oprecht nieuwsgierig is naar de eigen bronnen is beter in staat in de dagelijkse praktijk ruimte te bieden aan het persoonlijke gesprek en de vragen en het zoeken van de ander. De werkgroep gebruikt in dit verband de term ‘verdunde ernst’ van Andries Baart: ‘de kunst om serieuze zaken tussen neus en lippen, washand en paplepel te bespreken. Door ernstige thema’s met alledaagsheid te ‘verdunnen’ wordt het gemakkelijker en leefbaarder om ze ter sprake te brengen.’
 

Het plaatsen van de vragen en behoeftes van de patiënt binnen de kaders van alledaagse spiritualiteit of van religieuze en levensbeschouwelijke tradities biedt structuur en vergemakkelijkt de communicatie. Daarom is in bijlage 1 van de Richtlijn een overzicht opgenomen van de meeste voorkomende levensbeschouwingen en een korte beschrijving van de belangrijkste kenmerken rond sterven en rouw. Omdat een groeiende groep mensen tegenwoordig een eigen levensbeschouwing samenstelt uit elementen van verschillende tradities en religies, is kennis van de tradities alleen echter niet meer voldoende. De zorgverlener dient ook in staat te zijn om structuur aan te brengen in de hoeveelheid gevoelens en gedachtes van de patiënt en zijn naasten. De werkgroep wijst hiertoe op het belang dat de verschillende disciplines leren werken met één van de in ons land gebruikte modellen. In bijlage 2 van de Richtlijn wordt als voorbeeld het ‘ars moriendi model’ van Carlo Leget
 uitgewerkt dat ontwikkeld is om thema’s te herkennen en in de dagelijkse zorg aandacht te geven aan spiritualiteit.

Begeleiding

In deze paragraaf beschrijft de Richtlijn hoe het spirituele proces van een patiënt kan verlopen die geconfronteerd wordt met een levensbedreigende ziekte. Men baseert zich daarbij op onderzoek dat gedaan is onder patiënten met kanker. Het beoogde doel is om voor artsen en verpleegkundigen zichtbaar te maken welke processen er kunnen spelen zodat zij beter kunnen signaleren wat er speelt en zo nodig kunnen doorverwijzen. Hoewel dit proces een heel persoonlijk proces is dat iedere patiënt op geheel eigen wijze doorloopt en waarbij meerdere factoren een rol spelen, kunnen er volgens de richtlijn een zestal fases worden onderscheiden.

· Eindigheidsbesef; wanneer de patiënt zich realiseert dat behandeling en herstel niet meer mogelijk is en de gevolgen van de ziekte het dagelijkse levens steeds meer bepalen.

· Verlies van houvast; wanneer de dreiging van het naderende einde concreet wordt ervaren en het vertrouwde zingevingsysteem niet meer toereikend is kunnen zaken als onmacht, existentiële eenzaamheid en zelfs angst en paniek ontstaan. 

· Zinverlies; de patiënt vraagt zich af waarom deze situatie hem moet overkomen, wat de toekomst nog voor zin heeft wanneer eerder gemaakte toekomstplannen niet meer uitgevoerd kunnen worden en nieuwe plannen geen zin meer lijken te hebben.

· Rouwproces; het proces van loslaten.

· Zinervaring; wanneer de patiënt de dreiging van zijn situatie onder ogen durft te zien kan er soms onverwacht een gevoel van verbondenheid met een groter geheel ontstaan. Deze bewuste zinervaring kan vaak moeilijk in taal worden uitgedrukt maar heeft in veel gevallen tot gevolg dat de angst afneemt.

· Integratie van zingeving en zinervaring; als de patiënt in staat blijkt om dat wat hem overkomt te plaatsen in een groter geheel doordat hij zich bijvoorbeeld verbonden weet met de natuur of een transcendente dimensie en de grenzen van het leven accepteert is hij beter in staat om betekenis te geven aan wat hem overkomt. Hij kan beter voor zichzelf bepalen wat voor hem belangrijk is en waar hij behoefte aan heeft.

Crisisinterventie

Wanneer de patiënt vastloopt in het spirituele proces en er sprake is van een existentiële crisis kan de hulp van een geestelijk verzorger en/of psycholoog gewenst zijn. De werkgroep erkent dat het in de praktijk nog niet zo eenvoudig is om precies aan te geven waar de eigen rol ophoudt en die van de gespecialiseerde hulpverlener begint en geeft een aantal praktische, persoonlijke en inhoudelijke redenen in welke situaties doorverwijzing aan de orde kan zijn. De voorbeelden die hier gegeven worden zijn situaties waarin de zorgverlener zelf geen tijd heeft, tegen persoonlijke of professionele grenzen aanloopt, vast dreigt te lopen in eigen gevoelens of te maken krijgt met situaties waarin gevoelens van onmacht en schuld een overheersende rol spelen. Ook in situaties waarin de spiritualiteit van de ander opnieuw gewogen en bepaald moet worden, bijvoorbeeld wanneer het levensperspectief heel plotseling en zeer ingrijpend verandert, kan doorverwijzing belangrijk zijn.


Verder wordt kort beschreven wat de geestelijk verzorger en de psycholoog doet of kan doen bij een existentiële crisis en voor welke zaken de zorgverleners een beroep op hen kunnen doen. De kerntaken van de geestelijk verzorger worden beschreven aan de hand van de definitie van de Vereniging van Geestelijk verzorgers in Zorginstellingen (VGVZ). De Richtlijn geeft aan dat een geestelijk verzorger meestal verbonden is met een levensbeschouwelijke traditie maar open staat voor alle patiënten. De geestelijk verzorger is volgens de werkgroep specialist op het terrein van de spirituele zorg. Hij is in zijn werk primair gericht op de patiënt als totale mens, die ten diepste een mysterie is. Het gaat hem niet om het oplossen van problemen maar om de patiënt opnieuw te verbinden met de eigen bronnen van betekenis, zin, inspiratie en kracht. Daarnaast kan men bij de geestelijk verzorger terecht voor scholing,  het begeleiden van de andere disciplines in het stilstaan bij de eigen spiritualiteit en bij de reflectie op het eigen werk. Een derde aspect van de geestelijke zorg in een zorginstelling betreft het organiseren van activiteiten waar spiritualiteit zichtbaar wordt en het adviseren daarover. Zorgverleners van andere disciplines kunnen doorverwijzen naar de geestelijk verzorger wanneer de patiënt of zijn naasten er om vragen, wanneer de zorgverlener de indruk heeft dat dit helpt of wanneer hij tegen persoonlijke grenzen aanloopt. Ook wanneer de patiënt vastloopt in zijn spirituele proces of wanneer er situaties spelen rond onmacht en schuld kan de geestelijk verzorger ingeschakeld worden. De psychologische behandeling van een existentiële crisis kan onder andere bestaan uit behandeling van reversibele fysieke, psychische en sociale problemen, cognitieve therapie, inzichtgerichte therapie, het bespreekbaar maken van doosangst en leren omgaan met emoties, het bespreekbaar maken van godsdienstige kwesties of zaken met betrekking tot levensbalans. 

Ter illustratie van de hulp die een psycholoog kan verlenen bij een existentiële crisis wordt een casus uitgewerkt van een patiënt die een heftige emotionele reactie vertoont op een slechtnieuwsgesprek.
 In dit geval behandelt de psycholoog de existentiële nood van de patiënt door toepassing van ‘flooding’ (blootstelling aan de emoties) in combinatie met een variant van ‘gedachtenstop’. Doorverwijzing naar de psycholoog of psychosociaal medewerker is volgens de werkgroep gewenst wanneer de existentiële crisis blijft voortduren en met ernstige psychologische problematiek gepaard gaat. De Richtlijn gaat hier verder niet op in maar wijst op het belang van samenwerking in dergelijk situaties tussen geestelijk verzorgers en psychologen. 

In figuur 4.1 wordt het onderscheid tussen de drie vormen van spirituele zorg en de gelaagdheid in de taken voor de verschillende disciplines schematisch weergegeven. 

	
	Spirituele zorg:
	Arts en Verpleegkundige
	Geestelijk Verzorger
	Psycholoog

	A
	Aandacht
	Luisteren, ondersteunen, onderkennen
	Luisteren, ondersteunen, onderkennen
	Luisteren, ondersteunen, onderkennen

	B
	Begeleiding
	Signaleren, ‘ latende modus’ en zo nodig doorverwijzen
	Onderkennen, begeleiden
	Onderkennen, begeleiden

	C
	Crisisinterventie
	Signaleren en doorverwijzen
	Onderkennen, begeleiden, (soms: behandelen)
	Onderkennen, begeleiden,  behandelen


Figuur 4.1 Vormen van spirituele zorg

Conclusies bij het schema

Wat  opvalt in het schema is dat de rol die het maatschappelijk werk inneemt in de palliatieve zorg niet meegenomen is terwijl deze discipline vaak actief betrokken is bij de multidisciplinaire samenwerking op een palliatieve unit. Verder valt op dat in het schema het onderscheid tussen de psycholoog en de geestelijk verzorger slechts heel beperkt is. Alleen op het gebied van de crisisinterventie is een onderscheid aangegeven door bij de geestelijk verzorger tussen haakjes aan te geven dat hij ‘soms behandelt’. Bij de psycholoog zijn de haakjes en het woordje ‘soms’ weggelaten. Zo lijkt het bijna alsof er geen onderscheid is. 

4.5 Vergelijking met Weiher
Er zijn veel parallellen tussen de Richtlijn Spirituele zorg en het werk van Erhard Weiher. Beide hanteren een functionele invulling van het begrip spiritualiteit. Het gaat bij spiritualiteit om een dynamisch proces van levensbeschouwelijk functioneren waarbij meerdere bronnen van inspiratie betrokken zijn. Er is altijd sprake van spiritualiteit, niet alleen bij mensen die een bepaalde religie aanhangen. Zowel Weiher als de Richtlijn wijzen op het belang dat de zorgverlener in contact staat met zijn eigen spirituele bronnen. Wie open wil staan voor het verhaal van een patiënt en zijn naasten en de kracht- en inspiratiebronnen van de ander op het spoor wil komen, zal ook open moeten staan voor het eigen verhaal en weten door welke bronnen hij zelf geïnspireerd en gemotiveerd wordt. Bovendien zal hij een algemene, niet expliciet-religieuze, opvatting van spiritualiteit moeten hanteren.

Weiher en de Richtlijn onderscheiden allebei drie vormen van spirituele zorg. Hierdoor wordt duidelijk dat alle disciplines een rol hebben. Niet iedere worsteling betekent een crisis en niet iedere vraag is een behoefte aan hulp. De zorgverlener kan door oprechte aandacht en goed luisteren de verschillende betekenislagen op het spoor komen en ruimte bieden om in contact te komen met zijn kracht- of inspiratiebronnen. Het onderscheid tussen de verschillende disciplines komt volgens de Richtlijn tot uitdrukking in de gelaagdheid van de vragen of behoeftes die aan de orde kunnen zijn wanneer een patiënt en zijn naasten worden geconfronteerd met een levensbedreigende ziekte. 
De werkgroep beschrijft kort wat de geestelijk verzorger en de psycholoog doen en bij welke indicaties kan worden doorverwezen. De inhoudelijke redenen voor doorverwijzing naar de geestelijk verzorger zijn in de Richtlijn vrij summier weergegeven. Weiher doet dit in het derde deel van zijn laatste boek
 bijvoorbeeld door aan de hand van een aantal thema’s (de waaromvraag en het thema schuld), te laten zien wat er mogelijk kan spelen op de vier betekenislagen, het feitelijk niveau, de gevoelslaag, het identiteitsniveau en de spirituele laag. Zo wordt duidelijk dat een patiënt geen sluitende verklaring op de waaromvraag verwacht maar vooral houvast vindt wanneer hij met behulp van zijn eigen spiritualiteit weer verbinding ervaart met zijn geheimenis. De Richtlijn hanteert een vergelijkbaar model, maar gebruikt voor de vier betekenislagen dezelfde termen die de WHO gebruikt om het onderscheid aan te geven tussen de vier dimensies van de palliatieve zorg, de fysieke, de psychologische, de sociale en de spirituele. Weiher spreekt niet zozeer over het onderscheid tussen psycholoog en geestelijk verzorger. Dat heeft waarschijnlijk te maken met het feit dat hij een andere doelgroep voor ogen heeft, namelijk de geestelijk verzorger zelf. In situaties waarin mensen vastlopen in hun proces, bijvoorbeeld wanneer er onopgeloste conflicten zijn, of wanneer een patiënt zichzelf of zijn leven als mislukt beschouwt  kan alleen een geestelijk verzorger of een psychotherapeut een passend tegenover bieden. De geestelijk verzorger onderscheidt zich volgens Weiher van de zorgverleners van andere disciplines vooral door zijn symboolrol. Deze symboolwerking komen we in de Richtlijn niet tegen.

Door de Richtlijn wordt de geestelijk verzorger in de lijn van het onderricht van de andere disciplines gezet. Zijn taak beperkt zich volgens de Richtlijn dus niet alleen tot het gebied van de geloofsspiritualiteit. De specifieke expertise van de geestelijk verzorger op het gebied van de spirituele dimensie maakt hem bij uitstek geschikt om de andere disciplines te scholen in de spirituele zorg en protocollen en richtlijnen te vertalen naar concrete adviezen op organisatieniveau. Ook Weiher heeft met zijn werk een dergelijk doel voor ogen. Hij wil een leidraad bieden voor de praktijk van alle zorgverleners en spreekt de wens uit dat alle zorgdisciplines de ‘taal van het geheimenis’ leren spreken. De geestelijk verzorger zal overigens ook zelf het eigen taalveld moeten verlaten om aansluiting te vinden en te houden bij de andere disciplines. 
In het volgende hoofdstuk verlaten we de theorie en zal aan de hand van een kleine steekproef onder vertegenwoordigers van meerdere disciplines die werkzaam zijn in de palliatieve zorg duidelijk worden wat men in de dagelijkse praktijk verstaat onder ‘spiritual care’ en wat volgens hen de specifieke bijdrage  van een geestelijk verzorger is op wat de zorgverlener zelf al doet of kan doen.

Hoofdstuk 5 De praktijk van de palliatieve zorgteams

In de voorgaande hoofdstukken is vanuit de theorie gekeken naar de bijdrage van de geestelijk verzorger aan de palliatieve zorg. We zagen dat de definitie van palliatieve zorg van de WHO (2002)  er voor heeft gezorgd dat spiritualiteit meer aandacht kreeg bij de zorg voor de palliatieve patiënt en zijn naasten. De vraag is nu hoe de zorgverleners in de praktijk omgaan met spiritualiteit. Wat verstaan zij onder spirituele zorg, welke taak zien zij daarin weggelegd voor zichzelf, wanneer zoeken zij de samenwerking met de geestelijk verzorger en wat is volgens hen de aanvullende waarde van de geestelijk verzorger op wat zij zelf al doen? Dit wordt onderzocht aan de hand van interviews met zes medewerkers van drie verschillende palliatieve zorgteams, werkzaam in het oncologische centrum van het Medisch Centrum Leeuwarden, Zorgcentrum Nieuw Mellens in Leeuwarden en in hospicevoorziening de Oase in Dokkum. Veel palliatieve patiënten kiezen er voor om thuis te sterven. In die situaties is vaak geen geestelijk verzorger beschikbaar. Voor dit onderzoek is gekozen voor palliatieve zorgteams waar een geestelijk verzorger op afroep beschikbaar is. Om de centrale vraagstelling van verschillende kanten te belichten zijn de geïnterviewden afkomstig uit meerdere disciplines, namelijk twee verpleegkundigen (vpk1 en vpk2), een medisch specialist (ms), een verzorgende (vz), een verpleeghuisarts (vpa) en een geestelijk verzorger (gv). Gezien het beperkte aantal geïnterviewden is het onderzoek niet representatief. Het wil een eerste inzicht bieden in de opvattingen die binnen andere disciplines leven ten aanzien van het onderwerp. 

In Zorgcentrum Nieuw Mellens en in het Medisch Centrum Leeuwarden heeft de structurele aandacht voor spiritualiteit in de palliatieve zorg de afgelopen jaren steeds meer vorm gekregen. Beide instellingen vormen een onderdeel van de Zorggroep Noorderbreedte. Het Medisch Centrum Leeuwarden (MCL) is een algemeen ziekenhuis en beschikt over een oncologisch centrum, het Oncologisch Centrum Leeuwarden (OCL), waar de palliatieve zorg multidisciplinair georganiseerd is. Zorgcentrum Nieuw Mellens is een modern psychogeriatrisch zorgcentrum met twee afdelingen van zestig bewoners. In het zorgcentrum wonen mensen die door achteruitgang van hun geestelijke vermogens en stoornissen in het geheugen niet meer in staat zijn zelfstandig te wonen. Door middel van gerichte scholing aan medewerkers, waarbij ook een onderdeel van het model van Erhard Weiher wordt gebruikt, probeert men er handen en voeten te geven aan de spirituele dimensie van palliatieve zorg. Hospicevoorziening de Oase is verbonden aan Verpleeghuis De Waadwente in Dokkum. In deze palliatieve unit zijn twee kamers beschikbaar voor patiënten in de stervensfase die niet thuis of in het ziekenhuis willen of kunnen blijven. 
5.2 Werkwijze en methode

Het doel van het onderzoek is gericht op het leveren van een bijdrage aan de theoretische onderbouwing van de spirituele zorg aan palliatieve patiënten door te verhelderen wat de aanvullende waarde van de geestelijk verzorger is op wat een primaire zorgverlener zelf al doet of kan doen. In de inleiding is de centrale vraagstelling als volgt geformuleerd: wat is de specifieke expertise die de geestelijk verzorger inbrengt in de palliatieve zorg en wat is de meerwaarde ervan in een omgeving waarin ook andere zorgverleners holistisch werken en aandacht hebben voor spirituele zorg? Om deze vraag te onderzoeken heb ik gekozen voor semi-gestructureerde interviews. Een semi-gestructureerd interview is doelgericht. De interviewer stelt open vragen en leidt de geïnterviewde langs de thema’s die centraal staan in het onderzoek. Op die manier krijgt de interviewer niet alleen zicht op wat men van het onderwerp vindt en hoe men er betekenis aan geeft, maar ook hoe die mening tot stand komt. Het interviewschema (zie bijlage) bevat een aantal hoofdthema’s, ‘topics’
 genoemd, die aansluiten bij de onderzoeksvragen. Deze ‘topics’ zijn vervolgens weer onderverdeeld in ‘subtopics’ waarbij een aantal open vragen is geformuleerd. Na de beginvraag bij een hoofdthema, is er vooral doorgevraagd op de antwoorden van de geïnterviewde ten behoeve van een verdere verdieping en om de betekenis te achterhalen. 

De interviews zijn opgenomen met een digitale voice recorder en daarna woordelijk uitgeschreven in verbatims. Deze interviewverslagen vormden de basis voor de analyse van de praktijksituatie in dit hoofdstuk en de discussie met de hiervoor beschreven theorie in het volgende hoofdstuk. In de verbatims zijn steekwoorden en codes aangegeven die betrekking hebben op de ‘topics’ en de ‘subtopics’. Vervolgens is per hoofd en subthema een samenvatting gemaakt bij de afzonderlijke interviews. Deze thematische ordening per interview vormde de basis voor de verkorte weergave van alle interviews. Ten behoeve van de analyse zijn twee hoofdthema’s benoemd waar op is gescoord:

T1
Wat verstaat de geïnterviewde onder ‘spiritual care’?

T2
Wat is volgens de geïnterviewde de aanvullende waarde van een geestelijk verzorger op wat de zorgverlener zelf al doet of kan doen?

Daarnaast werd gescoord op de volgende ‘subtopics’:

T1b
Wat is de betekenis van ‘spiritual care’ voor de palliatieve patiënt?

T1c
Welk mens- en wereldbeeld, welke religieuze of levensbeschouwelijke vooronderstellingen spelen eventueel een rol?

T1d
Hoe ziet de zorgverlener de eigen rol als het gaat om ‘spiritual care?

T2a
In welke situaties wordt de samenwerking met een geestelijk verzorger gezocht en in welke situaties niet?

5.3 Het interviewproces

Bij het zoeken naar kandidaten voor de interviews heb ik gebruik gemaakt van contacten die ik heb opgedaan tijdens mijn praktijkstage in het Medisch Centrum Leeuwarden. Via een medestudent is het contact met Hospicevoorziening de Oase in Dokkum tot stand gekomen. De mensen die ik benaderde reageerden enthousiast en de afspraken waren vlot gemaakt. Eén van de geïnterviewden gaf aan eigenlijk geen tijd te hebben voor een gesprek, maar het onderwerp toch zo belangrijk te vinden dat ze graag een uurtje vrij wilde maken. Voorafgaand aan de officiële interviews heb ik eerst een proefinterview gedaan met een medestudent en verwerkt tot een gespreksverslag om te kijken of ik voldoende informatie uit het gesprek zou halen, of de apparatuur werkte en om een inschatting van de tijdsduur te maken. Op basis daarvan heb ik het aantal vragen nog beperkt. Vervolgens heb ik het eerste interview ook volledig uitgewerkt in een verbatim voordat ik begon met het tweede gesprek. Op die manier kon ik tussentijds reflecteren op de verkregen informatie en mijn eigen rol: waar ik stuurde in het gesprek en waar ik zaken had laten liggen. Die informatie kon ik vervolgens weer toepassen in de volgende interviews. Ik heb daardoor geleerd dat het erg belangrijk is om de ander honderd procent te volgen in zijn taalgebruik en interpretaties, geen eigen inbreng te doen en zeker geen eigen termen te gebruiken. Door volledig aan te sluiten bij de terminologie van de ander en door te vragen naar de betekenis wordt steeds duidelijker wat de ander precies bedoelt en hoe het antwoord tot stand komt. 

De gesprekken duurden ongeveer drie kwartier tot een uur. Bij het uitwerken van de gespreksverslagen viel op dat de antwoorden veelal zoekend tot stand kwamen. Het bleek voor de meesten bijvoorbeeld lastig om de juiste taal te vinden voor begrippen als ‘spiritualiteit’ en ‘spiritual care’. Een aantal geïnterviewden gaf tijdens het interview aan dat het gesprek hen inspireerde om in de toekomst het contact en de inzet van de geestelijk verzorger te intensiveren. Enerzijds om er achter te komen wat de geestelijk verzorger nu precies doet of kan doen, maar ook om hem vaker te betrekken bij vragen van patiënten of hun familie. Alle geïnterviewden gaven aan benieuwd te zijn naar de uitkomsten van mijn onderzoek en ontvangen graag een exemplaar van de scriptie. 

In de volgende paragraaf geef ik een beschrijving van de analyse bij de twee hoofdthema’s: wat verstaat men onder ‘spiritual care’ en wat is volgens de geïnterviewde de aanvullende waarde van een geestelijk verzorger op wat de zorgverlener zelf al doet of kan doen. Ik heb daarbij een onderscheid gemaakt tussen de reacties van de geestelijk verzorger (de specialist op de spirituele dimensie) en die van de andere disciplines. In hoofdstuk zes vergelijk ik die bevindingen met de theorie van Erhard Weiher in hoofdstuk drie en met de Richtlijn Spirituele Zorg in hoofdstuk vier. 

5.4 Analyse

‘Spiritualiteit’ en ‘spiritual care’: wat verstaat men eronder en welke opvatting heeft de geïnterviewde over de eigen rol?

De meeste geïnterviewden geven een algemene formulering van spiritualiteit. Het gaat niet alleen om religieuze zaken maar ook om levensvragen, waarden, zin en doel van het leven en het lijden (ms). Het heeft betrekking op alles om de mens heen, ook op kleine dingen (vp2). De meeste antwoorden komen zoekend tot stand, ook bij het doorvragen. Dit blijkt bijvoorbeeld uit onderstaand citaat.

een geloof, wat dat dan ook maar eh voor geloof is eh eh bepaalde eh eh handelingen of eh alternatieve geneeswijzen of eh eh nou eigenlijk alles wat gewoon het andere niet is zeg maar wat te maken heeft met eh met eh met visie op het leven met eh eh stijl wat je hebt in het leven gebaseerd op iets van een geloof en in mijn beleving is het gewoon heel breed. (vp1)

De geïnterviewden geven allemaal aan dat het bij spiritualiteit niet alleen om religieuze zaken gaat 

je bent toch altijd geneigd om het in het religieuze te zoeken, maar het is toch ook meer (ms)

We zien in de antwoorden een duidelijke relatie tussen de opvatting van de geïnterviewden over spiritualiteit en de omschrijving van ‘spiritual care’. Formuleringen die gebruikt worden zijn: helpen en begeleiden bij het plaatsen van de situatie in het eigen wereldbeeld of levensvisie (ms), bezig zijn met de andere dingen van het bestaan (vp1), het sociale er bij betrekken (vpa), een veilige haven creëren en de gevoelslaag even proberen te raken (vz). Eén van de verpleegkundigen formuleert haar antwoord als volgt:

Het hoeven niet beslist zware gesprekken te zijn. En ja, wat de mensen vinden en denken en daar wat op doorgaan maar het hoeft niet heel groot te zijn. Het kunnen ook de kleine dingen zijn, denk ik. (vp2)

De betekenis

De betekenis van spirituele zorg is vooral gelegen in het feit dat er rust en vertrouwen ontstaat. Aandacht voor de spirituele dimensie helpt om de boel weer op een rijtje te krijgen en biedt soms een uitlaatklep voor zaken die een patiënt liever niet met de familie bespreekt. Het zorgt er bovendien voor dat mensen zich veilig voelen of zich kunnen overgeven en vaak betekent het ook dat problemen worden opgelost. Verder geeft spirituele zorg de patiënt het gevoel dat hij begrepen wordt en dat er aan hem gedacht wordt. 

Onderliggend mensbeeld

Er lijkt bij de geïnterviewden niet echt een duidelijk mensbeeld ten grondslag te liggen aan de definities die ze geven. Ik heb hier tijdens de interviews ook niet rechtstreeks naar gevraagd. De eigen levensbeschouwing van de geïnterviewden kwam in de meeste gesprekken wel ter sprake. Daarbij komt naar voren dat die een rol speelt in de dagelijkse praktijk van de meeste zorgverleners. De verpleegkundigen geven beide aan dat ze niet gelovig zijn en daardoor andere dingen doen dan collega’s die wel religieus zijn (vp2) of de geestelijk verzorger eerder inschakelen (vp1). De verzorgende (vz) geeft aan dat collega’s die geen religieuze achtergrond hebben een andere toonzetting gebruiken. Een andere geïnterviewde (vpa) die zichzelf niet-religieus noemt vindt dat ze (te) weinig stil staat bij haar eigen spiritualiteit. 

Ja, ik denk soms, misschien ben ik wat eh (..) ja, dat ik er zelf ook niet zo heel erg mee bezig ben dat ik misschien daarom wel eens wat vernauwend kijk denk ik weleens. (…) Maar eh, nee hoor maar soms denk ik wel eens ik zou eens wat meer bij mijzelf stil moeten staan. Daarom denk ik dat ik de andere disciplines gewoon heel hard nodig heb. (vpa)
De eigen rol 

De verpleegkundigen (vp1 en vp2) en verzorgende (vz) zien hun rol in de spirituele zorg vooral in het contact maken, er willen zijn voor de mensen, signaleren van problemen, observeren en dingen bespreekbaar maken. Niet iedereen kan het: je hebt er voelsprieten en invoelende vermogens voor nodig en je moet je er voor open stellen. De beide artsen geven tegengestelde antwoorden. De specialist (ms) kiest voor een bewuste scheiding van het fysieke en het spirituele in zijn werk. Hoewel het wel meespeelt bij de keuzes die hij samen met de patiënt moet maken is hij primair gericht op het fysieke. Zijn rol in de aandacht voor de spirituele dimensie bestaat uit meedenken, meeleven, signaleren en rekening houden met. Als er gevoelens of emoties van de patiënt meespelen dan bespreekt hij dat met zorgverleners uit andere disciplines. De verpleeghuisarts (vpa) vindt dat ze ‘het andere’ juist vaker mee moet laten wegen en niet alleen naar de medische zaken moet kijken om goede zorg te leveren, maar ze komt er in de dagelijkse praktijk vaak niet aan toe. 

Spirituele zorg  volgens de geestelijk verzorger

De geestelijk verzorger (gv) geeft een uitgebreide, theoretische, beschrijving van ‘spiritual care’ en de eigen rol die hij daarin heeft. 

mijn ervaring in de palliatieve zorg is dat het toch eigenlijk ook een stukje levensbegeleiding is. Het is een begeleiding bij een bijzondere periode in het leven en mijn vak is het dan om daar als geestelijk begeleider de mensen bij te staan. (gv)
Het is zijn taak om de mensen bij te staan in de laatste fase van hun leven door middel van ondersteuning en begeleiding. Met ondersteuning bedoelt hij dat hij gericht is op een hulpvraag en op betekenis geven, in de begeleiding richt hij zich op de krachtbronnen. 

En dan probeer ik toch die kant van de krachtbronnen wat meer op te zoeken. Van wat is op dit moment in deze fase van je leven, als je weet dat de dood dichtbij kan zijn, wat zijn dan de dingen in het leven die je als warm ervaart, die kleur geven aan je leven of het beleven van je leven. En daar probeer ik de mensen over te laten vertellen. (gv)

De geestelijk verzorger is daarbij niet alleen gericht op de patiënt, ook voor de familie en de collega’s vervult hij de rol van vertrouwenspersoon. Hij probeert de collega’s vooral bewust te maken van ‘de geestelijke begeleiding die ze in hun presentie geven’ en die te maken heeft met ‘de heiliging van het leven.’ 

En dat is ook weer de functie van mij in dat kernteam om de anderen daar op te bevragen hoe gaat de medicus, de fysiotherapeut en hoe gaat maatschappelijk werk om met deze persoon, om het leven ook heilig te houden in deze laatste levensfase. Dus dat wordt ook besproken. (gv)
Het zijn mooie momenten als je verpleegkundigen daar bewust van kunt maken, zo van weet je eigenlijk wel wat je doet en wat dat met mensen doet. (gv)

De geestelijk verzorger is zich bewust van de invloed van ‘de eigen innerlijke gezindheid’ en de eigen biografie die doorklinken in dagelijkse praktijk en spreekt over een open houding naar iedereen. Als mensen niet zoveel kracht meer hebben, oud zijn of heel ziek of benauwd, moeite hebben om te horen of om dingen op te nemen dan stelt de geestelijk verzorger zich vaak voor als de dominee van dit huis. Bij andere patiënten of bij mensen waarvan hij weet dat ze geen kerkelijke achtergrond hebben, kiest hij ervoor om zich bekend te maken als de geestelijk verzorger van het huis. 
Iemand die erg zwak is en stervende is en veel pijn heeft en ik zeg ik ben de geestelijk verzorger, dan moet die persoon misschien wel drie keer nadenken van wat is dat?  Maar dominee is meteen duidelijk, communicatief werkt dat dan beter. Dus qua wat ik doe maakt het niets uit maar ik denk om communicatieve redenen kies ik er dan soms voor om mijzelf zo voor te stellen. En als wij hier voorgaan dan zijn wij de dominee in de beleving van de mensen. (gv)

En als ik als geestelijk verzorger naast een bed zit hier op de palliatieve unit en ik vraag aan het eind van een gesprek is er nu nog iets wat ik voor u kan doen op dit moment? Dan hoor ik heel vaak ja, u mag wel met mij bidden. Dat is ook ja een soort wisselwerking van omdat ik dominee ben, en ik stel de vraag, geven de mensen een antwoord dat wordt verwacht.  Maar ik probeer het wel zo te doen, dat mensen wel de ruimte hebben om wel of niet te zeggen. (gv)
Samenvattend kunnen we zeggen dat spirituele zorg volgens de geestelijk verzorger bestaat uit het ondersteunen en begeleiden van de palliatieve patiënt en zijn naasten en een open houding. Hij ziet zichzelf echter niet alleen als vertrouwenspersoon van de patiënt en zijn familie, maar ook van de andere disciplines en probeert ze vanuit die rol bewust te maken van de eigen bronnen. 
De samenwerking met de geestelijk verzorger

De geïnterviewden geven verschillende antwoorden op de vraag wanneer ze de samenwerking zoeken met een geestelijk verzorger. Verpleegkundige (vp1) gaat in gesprek met mensen over de zin van het leven of de betrekkelijkheid van het leven en het maken van keuzes. Wanneer ze merkt dat zij zelf niet de volledige ondersteuning of begeleiding kan bieden schakelt ze de geestelijk verzorger in. Het gaat dan bijvoorbeeld om situaties waarin patiënten worstelen met of in gewetensnood raken door de keuzes die ze moeten maken, bijvoorbeeld om het leven wel of niet te verlengen.

Verpleegkundige (vp2) schakelt de geestelijk verzorger vooral in als ze merkt dat patiënten of familie met problemen zitten. Dat kunnen problemen zijn die te maken hebben met kerk of geloof, familieruzies of met angst voor de dood. Als ik haar later vraag naar het onderscheid tussen maatschappelijk werk en geestelijke verzorging geeft ze aan dat ze de geestelijk verzorger vooral inschakelt bij ‘gevoelsdingen’. Na een korte stilte voegt ze daar aan toe: ‘Nou ja, geloof.’ Maar ook de persoonlijkheid van de geestelijk verzorger lijkt een rol te spelen; ‘hij is rustig en innemend, je kunt er heel goed je verhaal bij kwijt en hij staat er altijd wel voor open.’(vp2) 

Wanneer de verzorgende (vz) merkt dat iemand achteruit gaat en in de terminale fase zit, vraagt zij de geestelijk verzorger om langs te gaan. Dat doet ze vooral bij de mensen waarvan ze weet dat ze altijd de kerk bezochten. Bij mensen die niet naar de kerk gingen ligt dat anders. Zij vraagt zich af of je die mensen wel ‘op mag zadelen met dat soort dingen’. We zien hier dat de algemene opvattingen van spirituele zorg in de praktijk vertaald worden naar een traditionele, religieuze, opvatting van spiritualiteit. Ook de verpleeghuisarts (vpa) vraagt de geestelijk verzorger om langs te gaan bij een bewoner wanneer er religieuze zaken spelen of wanneer ze denkt dat rituelen kunnen helpen. Een reden kan ook zijn dat er sprake is van een persoonlijke klik tussen de geestelijk verzorger en de patiënt. De geestelijk verzorger is namelijk ‘heel actief in huis’ en gaat ook uit zichzelf wel naar bewoners toe. Voordat de verpleeghuisartrs doorverwijst kijkt ze naar welke discipline het beste aansluit bij een bepaald punt. Bij patiënten die zich verbaal niet goed meer kunnen uiten kunnen rituelen houvast bieden, vooral bij bewoners die de rituelen nog kennen van vroeger. 

Het kan natuurlijk ook een persoonlijke klik zijn. Dat kan ook. Dat is soms ook wel een beetje kijken. Bij de ene persoon klikt het beter dan bij de ander. De insteek kan ook verschillen. Maar ja een stukje, kijk die rituelen is natuurlijk als de mensen toch verbaal weinig kunnen, is het natuurlijk best moeilijk om eh ja, voor andere disciplines om ingangen te vinden voor iemand en dan kunnen rituelen soms wel houvast bieden. En dan is het echt vanuit vroeger. (vpa)

De specialist (ms) geeft aan dat hij nog zoekende is als het gaat om de positie van de geestelijke verzorger. Hij schakelt de geestelijk verzorger in als de patiënt er om vraagt en wanneer hij ziet dat de patiënt ergens mee worstelt of ergens mee zit, of het gewoon moeilijk heeft. Hij vindt zelf dat hij dat nog wel eens te weinig doet. Omdat spiritualiteit als thema momenteel heel actueel is in het ziekenhuis merkt de arts wel dat hij er eerder aan denkt en de geestelijk verzorger er steeds makkelijker bij vraagt, bijvoorbeeld bij ethische kwesties. De arts beschrijft een situatie waarin sprake was van een euthanasieverzoek en waarbij de geestelijk verzorger betrokken was.

Wat is dat, dat weet je natuurlijk ook wel, maar is dat nou de reden van de vraag of zit er is dit echt wat ze willen en past dit bij ze, past het bij hun levensovertuiging. Eh, ja ik denk dat de rol langzaam groter aan het worden is, waarom omdat we steeds meer aan elkaar snuffelen en weten wat hebben we aan elkaar. (ms)
De meeste respondenten respecteren het als de patiënt aangeeft geen prijs te stellen op een bezoek van de geestelijk verzorger.

De aanvullende waarde van de geestelijk verzorger
De toegvoegde waarde van de geestelijk verzorger zit volgens de geïnterviewden onder andere in het feit dat hij meer tijd heeft en er volledig kan zijn voor de mensen omdat hij is vrijgesteld van andere taken. Naast deze praktische voordelen kan de geestelijk verzorger meer de diepte in gaan omdat hij een andere achtergrond heeft. De specialist geeft aan dat de geestelijk verzorger anders praat, andere woorden gebruikt en een andere manier heeft om dingen uit te leggen en te bespreken dan hijzelf. Bovendien herinnert de geestelijk verzorger door zijn aanwezigheid in het palliatieve adviesteam de andere disciplines aan de spirituele dimensie. 

dat ze ons in ieder geval helpen denken aan eh dat daar ook rekening mee gehouden wordt met de spirituele waarden van die persoon en eh van de betekenis van dat alles en dat we daar in meedenken, dat daar ook nog oog en oor voor is. En eh ik denk dat dat een eerste stap is. (ms)

De verzorgende noemt de ‘professionaliteit’ van de geestelijk verzorger als een belangrijke meerwaarde, zonder echter precies aan te geven waar die uit bestaat.
Enne wat heeft de geestelijk verzorger. Ja, ik denk de professionaliteit. En ook naar de familie toe. De geestelijk verzorger heeft net iets meer dan de verzorgenden. Naar de familie toe ook. (…) Maar ik denk toch ook wel dat de geestelijk verzorger toch een bepaalde rust kan creëren. (…) Ja, de spirituele laag natuurlijk heel goed kunnen aanvoelen enne de opstelling. Gewoon, ik leer veel van haar. Ja. Dat is heel prettig in de omgang. (vz)
En wanneer ik doorvraag op de professionaliteit wijst ze op de (traditionele) autoriteit van de geestelijk verzorger.

Serieus denk ik. Ik denk het wel. Terwijl ik weet niet de komende generatie maar wel de oudere mensen in een gemeenschap he. Dat stelt heel wat voor. De dominee dat is iemand.  Dat speelt ook een rol. (vz)
De verpleeghuisarts (vpa) lijkt wel een vermoeden te hebben van wat de geestelijk verzorger kan betekenen maar geeft ook aan geen concreet beeld te hebben van wat hij kan doen bij mensen die zich verbaal niet meer uit kunnen drukken, in de individuele gesprekken en bij mensen die niet religieus zijn. 

Tenslotte blijkt uit de gegeven antwoorden dat ook de persoonlijkheid van de geestelijk verzorger een rol speelt. Bijvoorbeeld wanneer respondenten spreken over kwaliteiten als uitstraling, opstelling, laagdrempeligheid en een luchtige insteek.

De meerwaarde volgens de geestelijk verzorger

De geïnterviewde geestelijk verzorger bezoekt in principe alle patiënten op de palliatieve unit tenzij in de zorgmap staat dat men er geen behoefte aan heeft. Verder gaat hij op verzoek van de verzorging langs bij patiënten, bijvoorbeeld wanneer er sprake is van een duidelijke hulpvraag of wanneer ze tegen eigen grenzen aanlopen. Ook gaat hij in op verzoeken van familie. De geestelijk verzorger (gv) ziet zijn eigen aanvullende waarde vooral in het feit dat hij goed overzicht kan houden, ook in complexe situaties, in de rituelen die hij kan gebruiken en in zijn presentie. Verder is hij de enige functionaris in de instelling die een vertrouwensrol heeft voor de patiënt, zijn familie én de zorgverleners van andere disciplines.

5.5 Conclusie

Hoewel we niet weten of deze zes interviews een representatief beeld geven van de opvattingen over aandacht voor de spirituele dimensie in de palliatieve zorg, komt uit de interviews een breed spectrum aan ideeën naar voren over spiritualiteit in de palliatieve zorg van de mensen die in de dagelijkse praktijk te maken hebben met ernstig zieke patiënten en hun naasten. Aanvullend onderzoek zou nog verder in kunnen zoomen op de eigen spiritualiteit van de geïnterviewden, het onderliggende mensbeeld en behoeftes ten aanzien van verdere scholing en training. Hieronder geef ik een opsomming van de belangrijkste bevindingen.

· De geïnterviewden hadden allemaal moeite met het vinden van taal bij het beschrijven van de begrippen ‘spiritualiteit’ en ‘spiritual care’. De antwoorden op mijn vragen kwamen zoekend tot stand met veel ‘eh’s’ en stiltes tussendoor of men had veel woorden nodig om uit te leggen wat men bedoelde.

· De algemene, brede definitie van spiritualiteit en ‘spiritual care’ lijkt in de praktijk niet expliciet vertaald te worden naar de praktijk. In de antwoorden die gegeven werden op mijn vraag naar de eigen rol of die van de geestelijk verzorger blijkt dat men geneigd is er een traditionele, religieuze, invulling aan te geven. Bij het beschrijven van de eigen rol in de spirituele zorg gebruikt men de brede definitie zonder zich daar bewust van te zijn en zonder dat men er een concrete inhoud aan geeft.

· De eigen rol van de zorgverleners van andere disciplines in de spirituele zorg bestaat vooral uit het maken van contact, signaleren van problemen, observeren en bespreekbaar maken en rekening houden met. De geestelijk verzorger spreekt over ondersteunen en begeleiden van de patiënt en zijn naasten ‘bij een bijzondere periode in het leven’, maar kan later eigenlijk niet goed verwoorden wat dat in de dagelijkse praktijk precies inhoudt, vooral als het gaat om niet religieuze patiënten.

· Opvallend vond ik het verschil in opvatting ten aanzien van de eigen rol bij de beide artsen. De specialist (ms) was heel duidelijk in zijn opvatting dat hij het fysieke en het spirituele strikt gescheiden wil houden en zich ‘slechts’ wil richten op de fysieke dimensie. De verpleeghuisarts (vpa) is van mening dat aandacht voor spiritualiteit een onderdeel is van de medische zorg en voelt zich daar ook verantwoordelijk voor. Aan de andere kant realiseert zij zich ook dat ze er te weinig van weet en aan toe komt. 

· De eigen spiritualiteit of levensbeschouwing lijkt een belangrijke rol te spelen in het werk. Zorgverleners die zelf aangeven niet gelovig te zijn doen naar eigen zeggen bepaalde dingen niet die  andere, gelovige, collega’s wel doen of schakelen de geestelijk verzorger eerder in. Men doelt hier op bijbellezen en bidden met patiënten. Iemand anders gaf aan dat ze eigenlijk te weinig stil staat bij zichzelf en de dingen die ze meemaakt en daarom de andere disciplines heel hard nodig heeft. Een geïnterviewde die zelf wel een religieuze achtergrond heeft, geeft aan dat collega’s die dat niet hebben een andere toonzetting gebruiken. 

· De geestelijk verzorger is de enige die bij de definitie van spiritualiteit en ‘spiritual care’ spreekt over krachtbronnen. 
· De geestelijk verzorger is ook de enige die de term ‘presentie’ gebruikt. Hij probeert zorgverleners van andere disciplines bewust te maken van ‘de geestelijke begeleiding die ze geven in hun ‘presentie’ tijdens de laatste fase van het leven van de patiënt door ze te bevragen op wat zij doen om het leven van de ander ‘heilig te houden’ (gv). 

· Zorgverleners van andere disciplines hebben geen volledig beeld van wat de geestelijk verzorger doet of kan doen. Wanneer de patiënt er om vraagt of wanneer de zorgverlener signaleert dat deze ergens mee worstelt, wordt de geestelijk verzorger ingeschakeld. In de meeste gevallen gaat het dan om ‘geloofszaken’. Er lijkt wel een vermoeden te zijn dat hij iets kan betekenen voor patiënten die niet religieus zijn, maar in de antwoorden wordt er geen concrete invulling aan gegeven. Ook niet na doorvragen. 

· Bij het inschakelen van andere disciplines speelt ook persoonlijkheid en relatie een rol.

· De meeste geïnterviewden hebben geen specifieke opleiding of vorming gehad op het gebied van spiritualiteit. Eén van de geïnterviewde zorgverleners is betrokken bij het geven van een interne training over spiritualiteit voor alle medewerkers van de instelling. Zij maakt daarbij gebruik van het ‘laagjesmodel’ van Erhard Weiher.
 In een andere instelling is onlangs een themabijeenkomst geweest waar collega’s onderling opvattingen konden uitwisselen over complementaire zorg. En de geïnterviewde geestelijk verzorger is aanwezig bij de evaluaties met de palliatieve zorgverleners, waar gesproken wordt over de ervaringen van de afgelopen periode. Daarnaast spreekt hij regelmatig met zijn collega’s over hun motivatie voor het werk. Daarbij heeft hij ook aandacht voor het doorklinken van de eigen biografie in de dagelijkse praktijk.

In het volgende hoofdstuk vergelijk ik de theorie van Erhard Weiher en de beschrijving van spiritualiteit en spirituele zorg in de Richtlijn Spirituele Zorg met de bevindingen van het praktijkonderzoek zoals ik ze hierboven heb samengevat. Dit doe ik aan de hand van dezelfde twee hoofdthema’s die in dit hoofdstuk zijn gebruikt: wat kunnen we verstaan onder ‘spiritual care’ en wat is de aanvullende waarde van een geestelijk verzorger op wat de palliatieve zorgverlener zelf al doet of kan doen?

Hoofdstuk 6 Vergelijking

In de hoofdstukken drie en vier is een theoretische beschouwing gegeven bij de vraagstelling van de scriptie aan de hand van respectievelijk het werk van Erhard Weiher en het concept van de Richtlijn Spirituele zorg. In het vorige hoofdstuk is een beeld geschetst van de ideeën en opvattingen van zes palliatieve zorgverleners van verschillende disciplines. Wat verstaan zij onder spiritualiteit, welke definitie hanteren zij van ‘spiritual care’ en welke visie hebben zij op hun eigen rol en die van de geestelijk verzorger? In dit hoofdstuk worden die opvattingen en praktijkervaringen vergeleken met de theorie beschreven in de hoofdstukken drie en vier. 

6.1 Spiritualiteit en spirituele zorg 

Zowel Weiher als de Richtlijn Spirituele Zorg hanteren een brede en functionele definitie van spiritualiteit. Spiritualiteit betreft een dynamisch proces waarbij de mens een verbondenheid ervaart die boven tijd en ruimte uitgaat en zich geraakt voelt in wat hem ten diepste beweegt en inspireert. Door bewustwording van de eigen inspiratiebronnen kunnen deze zich ontwikkelen tot een krachtbron en kan het denken over en ervaren van de situatie veranderen. Spiritualiteit is altijd aanwezig en heeft betrekking op alle mogelijke bronnen van inspiratie, al dan niet religiegebonden. De Richtlijn spreekt in dit verband over ‘alle mogelijke – van godsdienstige tot alledaagse- bronnen van inspiratie’. Zij werkt in het concept echter niet uit welke dat kunnen zijn. Weiher maakt expliciet onderscheid tussen alledaagse spiritualiteit en geloofsspiritualiteit. De alledaagse spiritualiteit heeft betrekking op de manier waarop mensen betekenis geven aan de dingen en gebeurtenissen. Deze alledaagse spiritualiteit wordt tot geloofsspiritualiteit wanneer zij zich in de, positieve of negatieve, ervaring nadrukkelijk verbonden weten met een transcendente dimensie die niet per definitie expliciet religieus hoeft te zijn. 

De geïnterviewden hebben aanvankelijk eveneens een vrij brede opvatting van spiritualiteit. Het gaat volgens hen niet alleen om religieuze zaken maar ook om levensvragen, waarden, zin en doel van het leven en het lijden. Het heeft betrekking op ‘alles om de mens heen’, ook op kleine dingen. Dit lijkt overeen te komen met de ‘alledaagse bronnen’ van Weiher en de Richtlijn. Wanneer de geïnterviewden echter spreken over de eigen bronnen, hun eigen rol in de spirituele zorg en de samenwerking met de geestelijk verzorger dan krijgt het begrip spiritualiteit een religieuze invulling. Ook de geïnterviewden lijken aandacht voor spiritualiteit overigens impliciet op te vatten als functioneel; er verandert iets. Spirituele zorg betekent volgens hen dat er bij de patiënt rust, vertrouwen en veiligheid ontstaat. In relatie tot de eigen spiritualiteit of levensbeschouwing spreken de geïnterviewden in termen van wel of niet gelovig zijn. Alleen de geestelijk verzorger noemt in dit verband zaken als motivatie, drijfveer en het doorklinken van de eigen biografie in de dagelijkse praktijk. Overigens zijn alle geïnterviewden van mening dat de eigen spiritualiteit of levensbeschouwing een duidelijke rol speelt in de dagelijkse praktijk. Een verpleegkundige of verzorgende die gelovig is doet volgens hen andere dingen dan collega’s die dat niet zijn. Ook de beide artsen onderkennen de invloed van de eigen levensbeschouwing in hun werk. 
We zien hier dus dat het brede begrip van spiritualiteit zoals het door alle geïnterviewden aanvankelijk wordt gedefinieerd een religieuze inhoud krijgt. Het is echter niet alleen een kwestie van inhoud, het ontbreekt hen daarnaast ook aan taal om er een andere invulling aan te geven. De antwoorden komen moeizaam en aarzelend tot stand. Termen als geheimenis, kracht- en inspiratiebronnen en alledaagse bronnen die we in de theorie tegenkwamen, worden, met uitzondering van de geestelijk verzorger, door de geïnterviewden niet gehanteerd. Het belang van de Richtlijn is dat zij dit andere taalveld, de taal van de spirituele dimensie, aanreikt zodat artsen en verpleegkundigen er wel een inhoud aan weten te geven. Wat nog ontbreekt in de Richtlijn is het expliciet benoemen van mogelijke bronnen van inspiratie, anders dan de geloofsbronnen.  

Er is in de interviews een duidelijke relatie te zien tussen de brede definities van spiritualiteit en de opvattingen van de geïnterviewden over wat spirituele zorg is. Termen die men gebruikt zijn: levensbegeleiding, helpen en begeleiden bij het plaatsen van de situatie in het eigen wereldbeeld of levensvisie, bezig zijn met de andere dingen van het bestaan, het sociale er bij betrekken, een klein gebaar, een veilige haven creëren. Wat daarbij opvalt, is dat er veel actieve werkwoorden worden gebruikt en dat men vooral symptoomgericht is: van onrust naar rust en van onveiligheid naar veiligheid. De geïnterviewde geestelijk verzorger is de enige die expliciet spreekt over het levensverhaal en ‘krachtbronnen’. De meeste geïnterviewden lijken vooral gericht te zijn op ‘doen’. Dat geldt zowel voor de geïnterviewde verpleegkundigen en verzorgende als voor de beide artsen. Hierin verschillen zij duidelijk van Weiher en de Richtlijn die wijzen op het belang van ‘laten’ versus ‘doen’ en spreken over presentie en aandacht. De term ‘presentie’ wordt in de interviews alleen gebruikt door de geestelijk verzorger. Opmerkelijk daarbij is dat hij niet aangeeft wat presentie in de geestelijke zorg volgens hem is maar dat hij er een concrete inhoud aan geeft door de term te verbinden met de dagelijkse verpleegkundige handelingen en de krachtige symbolische waarde die er in verscholen kan liggen voor de palliatieve patiënt. Hij ziet het als zijn taak om de zorgverleners van andere disciplines bewust te maken van de betekenis die hun dagelijkse handelingen kunnen hebben. Het risico hiervan is, mijns inziens, dat zorgverleners nog meer het gevoel krijgen dat ze moeten handelen. De term presentie wordt hier bovendien gebruikt in relatie tot begrippen als ‘geestelijke begeleiding’ en ‘heiliging van het leven’. Daarmee krijgt het begrip een religieuze invulling. Dit is iets anders dan Weiher en de Richtlijn bedoelen. 
De Richtlijn verwijst in dit geval bijvoorbeeld naar de presentietheorie van Andries Baart en spreekt over een luisterend aanwezig zijn, trouw en eerder iets laten dan iets doen. Weiher gebruikt de term ‘Resonanzraum’ om aan te duiden dat het niet gaat om het zoeken naar oplossingen en beantwoorden van vragen maar om het bieden van een houvast door iemand (opnieuw) in verbinding te brengen met zijn kracht- en inspiratiebronnen. De geïnterviewden bieden dit houvast ook maar doen dat vooral door het wegnemen van symptomen. Om aan te sluiten bij de taakopvatting van de zorgverleners zou het goed zijn om hen te laten zien dat ‘presentie’ niet hetzelfde is als ‘niets doen’ en dat er daadwerkelijk iets kan veranderen in de manier waarop de patiënt met zijn ziekte omgaat als hij het gevoel heeft dat er oprecht naar hem geluisterd wordt en er aandacht is voor zijn verhaal. Geen houvast bieden door interventie, het wegnemen van symptomen, maar door presentie. 
De geïnterviewden zien hun rol in de spirituele zorg in het contact maken, er willen zijn voor de mensen, signaleren van problemen, observeren, meedenken en dingen bespreekbaar maken. Niet iedereen kan dat: je hebt er voelsprieten en invoelende vermogens voor nodig en je moet je er voor open stellen. Hoewel de medisch specialist aangeeft dat hij in zijn werk bewust kiest voor een strikte scheiding van de fysieke en de spirituele dimensie en primair gericht is op de lichamelijke dimensie, realiseert hij zich dat hij daarbij ook rekening moet houden met ‘al die andere dingen’. Hij vindt alleen dat hij ze niet zelf moet inbrengen. Dan is er in zijn ogen namelijk al snel sprake van interpretatie. Dat is volgens Weiher en de Richtlijn ook zeker niet de bedoeling. De zorgverlener mag de betekenis van een vraag of opmerking nooit te snel invullen; het gaat er steeds om te ontdekken wat iets voor deze unieke persoon betekent. Zowel Weiher als de Richtlijn zijn van mening dat iedere zorgverlener een rol heeft in de aandacht voor de spirituele dimensie. Immers, er is altijd sprake van spiritualiteit. Arts en verpleegkundige kunnen door te luisteren naar de vraag achter de vraag of naar de diepere betekenis tussen de regels door, een spoor ontdekken van het geheimenis van deze mens. Zij kunnen de patiënt vragen wat belangrijk voor hem is, welke relaties belangrijk zijn, welke waarden en dromen in zijn leven een rol spelen en vanuit welke bronnen hij leeft. Dan kan de patiënt in contact komen met zijn geheimenis en zich bewust worden van zijn bronnen, zonder dat de zorgverlener iets oplost of moet doorverwijzen. Deze taakopvatting voor de andere zorgdisciplines gaat dus verder dan de geïnterviewden zelf hebben. Zij kunnen meer diepgang in de gesprekken leggen door op zoek te gaan naar de diepere betekenislagen en niet iedere vraag als een behoefte te lezen. Wanneer een patiënt vastloopt in zijn spirituele proces, moet er worden doorverwezen.

Uit de theorie komt naar voren dat de eigen spiritualiteit een belangrijke rol speelt in de spirituele zorg. Voordat de zorgverlener vragen aan de patiënt of zijn naasten kan stellen naar een diepere betekenis, is het volgens Weiher noodzakelijk dat zij niet alleen beschikken over de juiste competenties maar daarnaast door training of supervisie ook zicht krijgen op de eigen spiritualiteit en hoe die een rol speelt in het signaleren van de behoefte van de patiënt en zijn naasten. Ook de Richtlijn is van mening dat de zorgverlener zich bewust moet zijn van de invloed van de eigen reacties op de interactie met de patiënt en een open houding moet hebben ten aanzien van de eigen spiritualiteit. De geïnterviewden zijn zich eveneens bewust van het doorklinken van de eigen spiritualiteit in het werk en het belang van het kennen van de spiritualiteit van de collega’s, maar er is geen sprake van training en supervisie op dit punt.
6.2 De specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger 

De geïnterviewden lijken wel een vermoeden te hebben van het feit dat de geestelijk verzorger ook iets kan betekenen wanneer er geen specifieke zaken spelen op het gebied van geloof of religie, maar kunnen dit vermoeden niet concretiseren naar de praktijk. Zij geven uiteenlopende antwoorden op de vraag wanneer zij de samenwerking met de geestelijk verzorger zoeken en spreken hoofdzakelijk over doorverwijzing. Het kan gaan om situaties waarbij ze in gesprekken met patiënten tegen eigen grenzen aanlopen, problemen signaleren of wanneer ze constateren dat de fysieke situatie van de patiënt verslechtert. In de meeste gevallen gaat het om problemen waarbij ‘geloofszaken’ aan de orde zijn. Daarnaast lijkt ook de persoonlijkheid van de geestelijk verzorger mee te spelen, zoals in meerdere interviews naar voren komt. Een persoonlijke klik, laagdrempeligheid en eigen initiatief van de geestelijk verzorger spelen een rol bij doorverwijzing. Zowel bij Weiher als in de Richtlijn komt dit aspect niet aan de orde. 

Weiher ziet voor de geestelijk verzorger een belangrijke taak weggelegd om de zorgverleners van andere disciplines de taal van het geheimenis te leren spreken. Iedere discipline heeft volgens hem zijn eigen vaktaal en spreekt die vloeiend, maar in de praktijk, bijvoorbeeld als een patiënt verward is en moeilijk aanspreekbaar, past hij de eigen taal aan bij het taalgebruik van de ander en doet hij zijn best om hem of haar te verstaan. Evenzo zou hij graag zien dat zorgverleners van alle disciplines die betrokken zijn bij de palliatieve zorg voor een patiënt en zijn naasten, iets leren spreken van de ‘Sprache ‘anthropologisch-spirituell’’
 zodat ze beter kunnen inschatten wat de behoefte van de patiënt is op spiritueel gebied, ook wanneer hij niet gebonden is aan een bepaalde religie. Alleen wanneer de patiënt vastloopt in het spirituele proces is specifieke deskundigheid vereist en moet een zorgverlener volgens Weiher doorverwijzen naar een andere discipline. Dat kan bij existentiële vragen een geestelijk verzorger of psycholoog zijn. Weiher is niet heel helder over het onderscheid tussen de psycholoog en de geestelijk verzorger en ook de Richtlijn werkt het verschil tussen de disciplines van geestelijk verzorger, psycholoog en maatschappelijk werker niet uit. Uit de interviews komt echter naar voren dat het onderscheid tussen de ‘verwijsdisciplines’ bij (een deel van) de doelgroep niet duidelijk is. Doorverwijzing naar andere disciplines lijkt bij sommige geïnterviewden dan ook vrij willekeurig plaats te vinden. De theorie sluit op dit punt dus niet aan bij de behoefte. 
De Richtlijn raadt de zorgverlener expliciet aan om na doorverwijzing zelf betrokken te blijven bij het proces. Het feit dat hij of zij een dieper liggende behoefte heeft gesignaleerd zegt volgens de werkgroep namelijk iets over de relatie die de zorgverlener heeft met de patiënt. Een bijkomend voordeel zou kunnen zijn dat de zorgverlener daardoor een beter beeld krijgt bij wat de geestelijk verzorger nu precies doet in de gesprekken met patiënten en hun naasten. Slechts één van de geïnterviewden geeft aan dat zij regelmatig een terugkoppeling krijgt van de geestelijk verzorger als die met de patiënt gesproken heeft. Overigens is het wel een interessante vraag hoe dit in verhouding staat tot het beroepsgeheim van de geestelijk verzorger. De Richtlijn zegt daar niets over. 

De geestelijk verzorger onderscheidt zich volgens Weiher van de andere disciplines vooral door zijn symboolrol, door zijn specifieke expertise op het gebied van het levensverhaal en door het gebruik van rituelen. Door de symboolrol confronteert de geestelijk verzorger de patiënt, zijn naasten én de zorgverleners van andere disciplines reeds in het eerste contact met de subjectieve kant van de ziekte, waardoor deze ook eerder bespreekbaar is. Vooraf weet de geestelijk verzorger echter niet waar hij bij deze patiënt precies symbool voor staat. Hij weet alleen dat er altijd sprake is van spiritualiteit en dat het inhoud heeft, ook bij mensen die niet expliciet religieus zijn. Weiher geeft heel expliciet aan dat het bij de symboolrol gaat om meerdere transcendentieniveaus. De geestelijk verzorger weet vooraf niet op welk niveau de patiënt hem zal aanspreken en hoeft dus niet altijd afgesteld te zijn op het hoogste transcendentieniveau. Het is altijd de patiënt zelf die de toegang verleent en de behoefte aan zorg bepaalt. Iets dergelijks als de symboolrol van de geestelijk verzorger komen we in de Richtlijn niet tegen en in de interviews alleen impliciet.  
De aanvullende waarde van de geestelijk verzorger zit volgens de geïnterviewden onder andere in het feit dat hij meer tijd heeft en ongestoord met de mensen kan praten. Behalve dit praktische voordeel beschikt de geestelijk verzorger volgens de geïnterviewden over een specifieke deskundigheid. De specifieke expertise van de geestelijk verzorger zit volgens hen vooral in het feit dat hij een andere achtergrond heeft waardoor hij een andere insteek in het gesprek heeft en meer de diepte in kan zonder dat duidelijk wordt wat men hier precies mee bedoelt. Ook hier geeft een aantal geïnterviewden weliswaar aan dat het daarbij niet alleen gaat om religieuze zaken, maar men slaagt er niet goed in dit te vertalen naar een concrete beschrijving van de meerwaarde. Men kent het werk van de geestelijk verzorger hoofdzakelijk van de kerkdienst en de bijbelclubs en schakelt zijn hulp vooral in als het gaat om bekende, traditionele, rituelen of problemen van religieuze aard. 
Hoewel een aantal geïnterviewden wel een rol voor de geestelijk verzorger ziet op het gebied van zorg voor de zorgenden, wordt er niet expliciet gesproken over samenwerken met de geestelijk verzorger op het gebied van scholing en training van de andere disciplines of bij het verder vormgeven van beleid met betrekking tot spirituele zorg binnen de instelling. Dit terwijl deze rol in alle drie de instellingen door de geestelijk verzorger al in meer of mindere mate wordt ingevuld. Weiher en de Richtlijn wijzen op de specifieke expertise van de geestelijk verzorger op het gebied van de spirituele dimensie en plaatsen de geestelijk verzorger beide in de rol van opleider/trainer van de andere disciplines en adviseur van de instelling ten aanzien van het verder vorm geven aan beleid op het gebied van spirituele zorg. Weiher geeft in de bijlage van Mehr als begleiten zelfs een voorbeeld van een mogelijke opzet voor een vorming of bijscholing van artsen en verpleegkundigen. In de Richtlijn kunnen artsen en verpleegkundigen lezen dat zij zelf ook veel kunnen betekenen in de aandacht voor de spiritualiteit van de palliatieve patiënt. De Richtlijn laat het onderscheid tussen de verschillende disciplines tot uitdrukking komen door een gelaagdheid
 aan te brengen in de spirituele behoefte. We zien hier dus dat de theorie, meer dan de mensen uit de praktijk, gericht is op samenwerking tussen de geestelijk verzorger en de andere disciplines die betrokken zijn bij de zorg voor de palliatieve patiënt en zijn naasten. De geïnterviewden zien wel de meerwaarde van de geestelijk verzorger voor de patiënt, maar die ligt nog vooral op het gebied van ´geloofszaken´. Zij hebben geen duidelijk beeld bij wat de geestelijk verzorger kan betekenen voor patiënten die niet expliciet religieus zijn.
6.3 Conclusie

We hebben in dit hoofdstuk gezien dat zowel in de theorie als door de zorgverleners uit de praktijk een brede definitie van spiritualiteit gehanteerd wordt waaruit blijkt dat spiritualiteit een elementaire dimensie is die het leven van de mens meebepaalt en niet gebonden is aan religie. Uit het praktijkonderzoek blijkt echter dat de zorgverleners deze brede definitie niet goed weten te vertalen naar de praktijk waarin ze ook te maken krijgen met mensen die niet over een uitgesproken spiritualiteit beschikken of zichzelf niet religieus noemen. Ze gebruiken in tegenstelling tot Weiher en de Richtlijn geen termen als geheimenis, kracht- en inspiratiebronnen en innerlijke ruimte. En hoewel ze aanvankelijk aangeven dat spiritualiteit betrekking heeft op ‘alles om de mens heen’, ook op kleine dingen, spreekt niemand over alledaagse spiritualiteit. Zij zoeken de samenwerking met de geestelijk verzorger vooral als het gaat om problemen die met het geloof te maken hebben. We kunnen dus stellen dat de terminologie die Erhard Weiher in zijn boek hanteert en die de Richtlijn gebruikt op dit punt niet aansluit bij het taalgebruik in de praktijk. Weiher levert wel een belangrijke bijdrage aan de theoretische onderbouwing voor de geestelijk verzorger om de zorgverleners hierin te scholen. Hij biedt met zijn ‘Sprache ‘anthropologisch-spirituell’’
 een handreiking om vorm en inhoud te geven aan de zorg voor de zorgenden door hen te laten zien wat spiritualiteit anders is dan alleen religie en wie welke rol heeft of kan hebben in de zorg en aandacht voor de spirituele dimensie. Het concept van de Richtlijn geeft een eerste aanzet om het taalveld van artsen en verpleegkundigen te verruimen en hen te laten zien welke vormen van spirituele zorg men kan onderscheiden en welke rol de zorgverlener daar zelf meer in kan vervullen dan signaleren en doorverwijzen.
Als het gaat om hun eigen rol in de spirituele zorg spreken de geïnterviewde zorgverleners over het signaleren en bespreekbaar maken van zaken. Dit sluit goed aan bij de theorie. Daarnaast zijn ze gericht op het bieden van houvast in de vorm van vertrouwen, rust en veiligheid. Houvast geven, of ‘Halt geben’, zoals Weiher het noemt, krijgt in de interviews echter een andere invulling dan Weiher en de Richtlijn er aan geven. De geïnterviewden zijn in de praktijk vooral gericht op ‘doen’ en het wegnemen van symptomen. De verpleegkundigen en verzorgende in hun dagelijkse zorg voor de patiënten en de beide artsen in hun denken over wat ze met ‘de andere dingen’ kunnen ‘doen’ op medisch vlak. Dat is op zich ook niet zo gek want dat is waarschijnlijk juist de reden waarom ze voor het vak van verpleegkundige, verzorgende of medicus hebben gekozen. Weiher en de Richtlijn wijzen juist op het belang van het ‘laten’. Spirituele zorg is niet altijd een kwestie van zware gesprekken, soms is oprechte aandacht en presentie al voldoende om een patiënt het gevoel te geven dat er ruimte is om te praten over zaken die voor hem van betekenis zijn. In die (alledaagse) gesprekken kan de zorgverlener sporen ontdekken van het geheimenis of de innerlijke bronnen van de patiënt. Beide laten aan de hand van een model zien welke betekenislagen in een gesprek aan de orde kunnen zijn. Zo kan de zorgverlener iets doen door iets te laten.

Behalve tijdgebrek is er ook gebrek aan scholing in de palliatieve zorg. Zorgverleners zijn in de meeste gevallen niet specifiek opgeleid voor palliatieve zorg, laat staan voor spirituele zorg. De instelling zou op dit punt veel meer gebruik kunnen maken van de expertise van de geestelijk verzorger door hem een rol te geven in het vormen en scholen van de zorgverleners op het gebied van (de eigen) spiritualiteit en bij het verder vormgeven aan spirituele zorg binnen de instelling. De geestelijk verzorger kan op die manier de meerwaarde laten zien van zijn specifieke expertise op het terrein van de spirituele dimensie. De behoefte is er in ieder geval. De geestelijk verzorger dient zich daarbij wel bewust te zijn van het feit dat beeldvorming ten aanzien van zijn persoon een rol speelt. Weiher en de Richtlijn zien eveneens een belangrijke rol voor de geestelijk verzorger weggelegd als het gaat om zorg voor de zorgenden en pleiten er beide voor om de zorgverlener ook na doorverwijzing te betrekken bij de begeleiding van de patiënt. De Richtlijn doet dat zelfs heel expliciet. Daarbij komt wel de vraag naar voren hoe dit past bij het beroepsgeheim zoals dat is vastgelegd in het beroepsprofiel van de geestelijk verzorger.  
De geïnterviewden hanteren geen duidelijke criteria bij het doorverwijzen naar andere disciplines. De keuze voor een bepaalde discipline lijkt daardoor vrij willekeurig, op basis van gewoonte of persoonlijkheid, tot stand te komen. Op dit punt kan de theorie nog meer helderheid verschaffen. Uit de interviews blijkt bijvoorbeeld dat de zorgverleners geen duidelijk beeld hebben bij wat de geestelijk verzorger doet en kan betekenen voor patiënten die geen uitgesproken spiritualiteit hebben, voor de zorgende zelf en voor de instelling. Zij hebben wel een vermoeden van de specifieke deskundigheid en zien ook wel de toegevoegde waarde van de geestelijk verzorger in de palliatieve zorg, maar zij kunnen die niet concreet benoemen. Zij kunnen ook niet goed aangeven waar het onderscheid tussen de verschillende disciplines precies ligt, anders dan bij geloofszaken. 
Weiher spreekt onder andere over de symboolrol van de geestelijk verzorger die hem onderscheidt van de andere disciplines. De geestelijk verzorger representeert de subjectieve kant van de ziekte en spreekt in de ontmoeting met de patiënt of zijn naasten de spirituele dimensie rechtstreeks aan, zonder vooraf te weten op welk niveau. Deze symboolwerking komen we in de Richtlijn en in de interviews niet tegen. Het is overigens de vraag of in de Nederlandse situatie, waarin sprake is van een steeds verder gaan secularisatie, ook sprake is van een symboolwerking. 
In het volgende hoofdstuk wordt een terugkoppeling gegeven naar de centrale vraagstelling van de scriptie en een aantal aanbevelingen gedaan.

Hoofdstuk 7 Conclusie en aanbevelingen
Wat is de specifieke expertise die de geestelijk verzorger inbrengt in de palliatieve zorg en wat is de meerwaarde ervan in een omgeving waarin ook andere zorgverleners aandacht hebben voor spirituele zorg? Dat is de centrale vraagstelling van deze scriptie. Voor het beantwoorden van die vraag heb ik de volgende deelvragen onderscheiden:

A.
Welke visie hanteert Erhard Weiher met betrekking tot spirituele zorg en wat is volgens hem de specifieke bijdrage van de geestelijk verzorger in de palliatieve zorg? 

B.
Wat is spirituele zorg volgens de Richtlijn Spirituele Zorg en wat draagt de geestelijk verzorger daar aan bij?

C.
Welke visie op spirituele zorg hanteren de palliatieve zorgverleners in de praktijk en wat is volgens hen de aanvullende waarde van de geestelijk verzorger?

De deelvragen zijn respectievelijk uitgewerkt in de hoofdstukken drie, vier en vijf en in hoofdstuk zes zijn de uitkomsten met elkaar vergeleken. In dit hoofdstuk geef ik een terugkoppeling naar de centrale vraagstelling aan de hand van de belangrijkste bevindingen uit de vergelijking. Daarmee hoop ik te verhelderen wat de specifieke expertise van de geestelijk verzorger in de palliatieve zorg is en een bijdrage te leveren aan de theoretische onderbouwing van de spirituele zorg voor palliatieve patiënten. Tot slot zal ik aan het eind van dit hoofdstuk een aantal aanbevelingen doen. 

7.1 De specifieke expertise en de meerwaarde van de geestelijk verzorger 

Door de definitie van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) is de aandacht voor spiritualiteit in de palliatieve zorg wereldwijd op de kaart gezet. Palliatieve zorgverleners zijn gericht op verbetering van de kwaliteit van leven van patiënten en hun naasten die te maken hebben met een levensbedreigende ziekte, door aandacht te hebben voor de lichamelijke, psychologische, sociale en spirituele behoefte. Uit het praktijkonderzoek in deze scriptie blijkt echter dat zorgverleners het moeilijk vinden om precies aan te geven wat spirituele zorg is en waar de aandacht voor de spirituele behoefte van de patiënt en zijn naasten uit bestaat. De geïnterviewden geven dan een traditionele, religieuze invulling aan hun aanvankelijk brede en algemene definitie van spiritualiteit. Zij zoeken de samenwerking met de geestelijk verzorger vooral als ze merken dat een patiënt ergens mee worstelt of wanneer de patiënt expliciet vraagt om een gesprek met de geestelijk verzorger. Het gaat dan in de meeste gevallen om zaken waarbij het geloof een rol speelt. Men realiseert zich wel dat spiritualiteit meer omvat dan alleen religie, maar weet er geen inhoud aan te geven. Men heeft ook geen duidelijk beeld van wat de geestelijk verzorger kan betekenen voor patiënten die niet gebonden zijn aan een bepaald geloof. Termen als geheimenis, kracht- en inspiratiebronnen en alledaagse spiritualiteit die we in de theorie tegenkomen, worden door de geïnterviewden, met uitzondering van de geïnterviewde geestelijk verzorger, niet gebruikt. De eigen rol in spirituele zorg bestaat volgens de geïnterviewden uit het bespreekbaar maken van zaken en het signaleren van behoeftes. Zij zijn vooral gericht op het ‘doen’ en bieden houvast door het wegnemen van symptomen. Voor meer diepgang en ‘geloofszaken’, wijzen zij op de mogelijkheid van een gesprek met de geestelijk verzorger. Dit is een duidelijk verschil met de theorie. 

Erhard Weiher en de Richtlijn Spirituele Zorg wijzen juist op het belang van aandachtige presentie, het ‘laten’ versus het ‘doen’. Zij laten zien dat het bij spirituele zorg niet gaat om het zoeken naar oplossingen en beantwoorden van vragen maar om het bieden van een houvast door de patiënt (opnieuw) in verbinding te brengen met zijn kracht- en inspiratiebronnen. De specifieke kennis van levensprocessen en levensthema’s stelt de geestelijk verzorger in staat om in het verhaal van de patiënt sporen te ontdekken van (een deel van) het geheimenis van de patiënt waardoor mogelijk een nieuw perspectief ontstaat en de draagkracht van de patiënt wordt vergroot. De focus van de geestelijk verzorger is niet zozeer gericht op het beantwoorden van vragen of oplossen van problemen van de patiënt maar op het vergroten van de ruimte voor de eigen bronnen die van betekenis zijn. Rituelen kunnen daarbij behulpzaam zijn door dat wat impliciet aanwezig is te ontsluiten of door uitdrukking te geven aan de behoeftes van de patiënt wanneer hij daar zelf niet meer toe in staat is. Erhard Weiher voegt hier nog de symboolrol van de geestelijk verzorger aan toe. De geestelijk verzorger staat in het contact met de patiënt en zijn naasten symbool voor de spirituele dimensie, zonder dat hij echter weet waar hij bij de ander precies symbool voor staat. Hij weet alleen dat het er is en dat het inhoud heeft. Vanwege de symboolrol kan de geestelijk verzorger rechtstreeks vragen naar de subjectieve beleving van de ziekte en vertelt de ander zijn levensverhaal, ook al kent hij de geestelijk verzorger nauwelijks. 

Maar ook de zorgverleners van andere disciplines hebben volgens Weiher en de Richtlijn een belangrijke rol als het gaat om de aandacht voor de spirituele dimensie. Spiritualiteit is namelijk niet alleen aan de orde wanneer de geestelijk verzorger naast het bed zit. De spirituele behoefte wordt eveneens geuit wanneer verpleegkundigen de patiënt verzorgen en in het gesprek tussen arts en patiënt. Hun rol gaat dan ook verder dan het signaleren van problemen en doorverwijzen. Zorgverleners van andere disciplines kunnen volgens de theorie de diepere betekenislagen in het verhaal van de patiënt op het spoor komen wanneer ze aandachtig luisteren en oog hebben voor het persoonlijke, spirituele proces van de patiënt. Zo wordt duidelijk dat een patiënt niet op iedere vraag een antwoord wil maar vooral houvast vindt wanneer hij met behulp van zijn eigen spiritualiteit weer een nieuw perspectief ervaart. 

Voordat zorgverleners vragen naar betekenis kunnen stellen zullen zij echter eerst moeten weten vanuit welke bronnen zij zelf leven en handelen en begrijpen hoe de eigen spiritualiteit een rol speelt bij het signaleren van de spirituele behoefte van de patiënt. De specifieke deskundigheid op het gebied van de spirituele dimensie maakt de geestelijk verzorger volgens Weiher en de Richtlijn bij uitstek geschikt om een belangrijke bijdrage te leveren aan de vorming en scholing van de andere zorgdisciplines op het gebied van spiritualiteit. Hij kan ze bewust maken van situaties waarin (eigen) spiritualiteit een rol speelt en ze een ander taalveld aanreiken, de ‘taal van het geheimenis’, om inhoud te geven aan hun eigen spiritualiteit en om de spirituele behoeftes en inspiratiebronnen van de ander op het spoor te komen. 

Geestelijke verzorging in de palliatieve zorg: overbodig of noodzakelijk?
De geestelijk verzorger is volgens de geïnterviewden in de palliatieve zorg allesbehalve overbodig. Hij brengt de spirituele dimensie in herinnering bij de andere disciplines, stimuleert hen ook de subjectieve kant van de ziekte te zien en zich niet alleen te richten op het wegnemen van symptomen en kan de zorgverleners verder helpen als men zelf even niet verder kan. Met Weiher en de Richtlijn ben ik van mening dat de geestelijk verzorger zijn meerwaarde in de palliatieve zorg kan vergroten door zijn aandacht niet alleen te richten op de patiënt en zijn naasten maar ook een bijdrage te leveren aan de zorg en opleiding voor de zorgenden. Juist vanwege zijn expertise op het gebied van de spirituele dimensie heeft de geestelijk verzorger in de palliatieve zorg een belangrijke, en noodzakelijke, rol bij de scholing en vorming van de andere zorgdisciplines om de vereiste houding te ontwikkelen en bij het organiseren van tijd en ruimte voor de zorgverleners om stil te staan bij de eigen ervaringen met leven, lijden en dood. 

7.2 Aanbevelingen

De geestelijk verzorger

De geestelijk verzorger zou, als specialist op de vierde dimensie van de palliatieve zorg, niet meer uitsluitend gericht moeten zijn op de patiënt en zijn naasten. Ook de zorg voor de zorgende behoort voor een belangrijk deel tot zijn taak, zeker als het gaat om scholing en vorming in spiritualiteit. Hij kan hen daardoor op het spoor laten komen van de eigen inspiratiebronnen en samen met hen stilstaan bij de persoonlijke ervaringen met lijden en sterven. Daarnaast kan hij de zorginstelling adviseren bij het vormgeven aan spirituele zorg. De geestelijk verzorger kan deze meerwaarde nog verder vergroten door zichtbaar aanwezig te zijn in de instelling en door zelf te laten zien waar die specifieke expertise op het gebied van spiritualiteit precies uit bestaat in een omgeving waar steeds meer mensen, zorgverleners en patiënten, niet meer beschikken over een expliciete spiritualiteit. Het is daarbij wel van belang dat de geestelijk verzorger het eigen taalveld verlaat en zoveel mogelijk aansluit bij de taal van de andere disciplines. 

Erhard Weiher vertrekt vanuit de antropologie. Zijn mensbeeld, uitgebreide beschrijving van de praktijk van de geestelijk verzorger en thematische uitleg in Das Geheimnis des Lebens berühren maken zijn werk interessant voor de Nederlandse situatie, waarin steeds minder mensen over een uitgesproken spiritualiteit beschikken, en voor de palliatieve zorg in het bijzonder. De theorie van Weiher zou op dit punt een belangrijk hulpmiddel kunnen zijn voor de geestelijk verzorger om te laten zien wat hij doet en duidelijk te maken dat spirituele zorg in de palliatieve zorg niet alleen een kwestie is van diepgaande gesprekken, maar vooral ook van oprechte aandacht voor dat wat voor deze patiënt in deze situatie belangrijk is. Het is daarbij wel van belang om te zoeken naar een goede Nederlandse vertaling van bijvoorbeeld de term ‘Geheimnis’ die aansluit bij het taalveld van de andere disciplines. Overigens is niet alleen het taalveld belangrijk bij het vinden van aansluiting bij de overige disciplines, ook het imago van de geestelijk verzorger speelt volgens de geïnterviewden een rol. Persoonlijke eigenschappen en relatie bepalen mee welke discipline wordt betrokken bij de samenwerking. De geestelijk verzorger dient zich hier bewust van te zijn.

Vereniging van Geestelijk Verzorgers (VGVZ)

Uit het onderzoek blijkt dat de rol van opleider en trainer nog niet gezien wordt door de geïnterviewde zorgverleners. Op dit punt zal de geestelijk verzorger zich dus zelf moeten profileren binnen de instelling waar hij werkt. De VGVZ  zou daarbij kunnen helpen door deze rol explicieter dan nu het geval is, op te nemen in de beroepsstandaard en te koppelen aan het beroepsprofiel. 

De Richtlijn Spirituele Zorg pleit er voor om de zorgverlener na doorverwijzing te betrekken bij de begeleiding van de patiënt en zijn naasten. Immers, het feit dat de zorgverlener een behoefte heeft gesignaleerd zegt iets over de relatie met de patiënt. Bovendien is multidisciplinaire samenwerking in de palliatieve zorg een voorwaarde voor goede, totale, zorg. Dit kan mijns inziens op gespannen voet staan met het beroepsgeheim van de geestelijk verzorger. Hier zou nader onderzoek naar gedaan moeten worden.

De organisaties voor palliatieve zorg

De zorginstellingen kunnen veel meer dan nu het geval is een beroep doen op de specifieke deskundigheid van de geestelijk verzorger door hem te betrekken bij het vormgeven van beleid op het gebied van spiritualiteit en bij de scholing en vorming van andere zorgverleners. 

De Richtlijn spirituele Zorg

De Richtlijn is geschreven voor artsen en verpleegkundigen en laat zien welke vormen van spirituele zorg er zijn en welke rol arts en verpleegkundige daarin kan vervullen. Het concept biedt een eerste aanzet om een ander taalveld te hanteren en de doelgroep aan te spreken op de vierde dimensie van palliatieve zorg. Om het onderscheid met de andere disciplines duidelijker te maken, zou zij nog specifieker, bijvoorbeeld aan de hand van een casuïstieke beschrijving, kunnen aangeven wat de geestelijk verzorger doet en wat hem tot een expert maakt op het gebied van de spirituele dimensie. De meeste zorgverleners kennen de geestelijk verzorger van de kerkdienst maar weten niet wat deze kan betekenen voor patiënten die niet gebonden zijn aan een bepaalde kerk of religie, voor de zorgverlener zelf en voor de instelling. Wat in het concept ook nog mist is een profiel van de maatschappelijk werker. Uit de interviews kwam naar voren dat de doorverwijzing naar andere disciplines vaak willekeurig gebeurt en in een aantal gevallen op basis van persoonlijke eigenschappen of relatie. Een duidelijk onderscheid tussen wie, wat, wanneer kan betekenen maakt het de zorgverlener gemakkelijker om een goede match tot stand te brengen tussen de behoefte van de patiënt en de deskundigheid van de hulpverlener. Ook kan de Richtlijn nog explicieter beschrijven welke mogelijke bronnen van inspiratie er kunnen zijn, anders dan de geloofsspiritualiteit.
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Interviewschema: Spirituele zorg in de palliatieve zorg.

Vragenlijst onderzoek palliatieve zorgteams 2009.

Naam interviewer


Leeftijd

Code respondent     

Levensbeschouwing

Datum interview



Tijdstip aanvang: 

Instructie

Het interview wordt afgenomen in het kader van mijn afstudeerscriptie voor de Master Geestelijk Verzorging aan de Rijksuniversiteit van Groningen, waarbij de volgende vraagstelling centraal staat: Wat is de specifieke expertise die de geestelijk verzorger inbrengt in de palliatieve zorg en wat is de aanvullende waarde ervan in een omgeving waarin ook andere zorgverleners holistisch werken en aandacht hebben voor spirituele zorg? In dit interview worden onderwerpen besproken die een relatie hebben met de vraagstelling van deze scriptie. Hierbij zal het vooral gaan om de praktijkervaring van de geïnterviewden
Zoals in de uitnodiging aangegeven zal het interview maximaal drie kwartier duren en wordt het opgenomen op een digitale voicerecorder. De resultaten van het gesprek worden anoniem verwerkt in de scriptie. Wanneer u het op prijs stelt kunt u te zijner tijd een exemplaar van de scriptie toegestuurd krijgen. Naar verwachting zal de scriptie eind juni afgerond zijn.

Heeft u daar nog vragen over?

Dan starten we nu met het interview.
T1 Wat verstaat de geïnterviewde onder ‘spiritual are’?

1. De definitie van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) spreekt niet alleen over aandacht voor het fysieke, het psychologische en het sociale aspect van palliatieve zorg maar ook nog over een vierde dimensie: ‘spiritual care’. Kun jij in jouw eigen woorden uitleggen wat je onder die vierde dimensie verstaat?

2 Kun je een voorbeeld geven?

3 Kun je nog andere situaties noemen waarin deze vierde dimensie van palliatieve zorg een rol speelt?

4 Wat voegt de aandacht voor deze vierde dimensie volgens jou toe aan de zorg voor de palliatieve patiënt?

5 Hoe zie jij je eigen rol als het gaat om ‘spiritual care’ (of aansluiten bij eigen terminologie van de geïnterviewde)?

6. 
Kun je voorbeelden noemen? Wat deed je toen?

__________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

T2 Wat is de aanvullende waarde van de gv’er op wat de zorgverlener zelf al doet?

7. Kun je een voorbeeld geven van een situatie waarin je samen met een geestelijk verzorger betrokken was bij een patiënt? Hoe ging dat in zijn werk?

8. Wat was ieders specifieke rol? Wie deed wat?

9. Kun je nog andere situaties noemen waarin je de samenwerking met een geestelijk verzorger zou zoeken?

10. Kun je ook situaties noemen waarin je dat juist niet zou doen?

11. Wat is volgens jou de belangrijkste aanvullende waarde van de geestelijk verzorger als het gaat om deze vierde dimensie van palliatieve zorg?

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

Afsluiting

Zijn er nog meer zaken die je aan de orde zou willen stellen voordat we het interview afronden?

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

Zo niet, dan wil ik je heel erg bedanken voor je medewerking.

En na het uitzetten van de voice recorder: Hoe heb je het interview ervaren?

Stel je prijs op een exemplaar van de scriptie? Waar kan ik die naar toe sturen?

____________________________________________________________________________

____________________________________________________________________________

Markeringspunt





       Overlijden





    Ziek worden





Nazorg








Actieve behandelfase beeeebehandeejljkfdsbehandelfasbe





Palliatieve fase





Palliatieve fase





Nazorg








Actieve behandelfase beeeebehandeejljkfdsbehandelfasbe
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