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Colofon

De richtlijn Spirituele zorg, versie 1.0 werd in de periode 2006-2010 geschreven door de Agorawerkgroep
‘Richtlijn Spirituele zorg":

e C. Leget, universitair hoofddocent zorgethiek, Universiteit van Tilburg (voorzitter werkgroep vanaf
1-1-2009)

o T. Staps, gezondheidszorgpsycholoog en psychotherapeut, Taborhuis, Groesbeek

¢ J. van de Geer, geestelijk verzorger, Zorggroep Noorderbreedte, MC Leeuwarden

e C. Mur-Arnoldi, verpleegkundige, Johannes Hospitium de Ronde Venen, Wilnis

e M. Wulp, beleidsmedewerker, Agora, Bunnik

¢ H. Jochemsen, medisch ethicus (voorzitter werkgroep tot 1-1-2009), Prof. dr. G.A. Lindeboom
Instituut, Ede

In deze richtlijn is de richtlijn Existentiéle crisis verwerkt. Deze richtlijn werd in 2005 geschreven door T.
Staps, M.B. Kuyper en G.M. Hesselmann en opgenomen in de eerste druk van het richtlijnenboek van de
Vereniging van Integrale Kankercentra.

Commentaar werd geleverd:

e L. Akkerman, fysiotherapeut

¢ K. Bentvelt, geestelijk verzorger

e A. van den Berg, geestelijk verzorger

e |. van den Brink, specialist ouderengeneeskunde
¢ J. Bouwmeester, geestelijk verzorger

e F. Broekhoff, geestelijk verzorger

e M. Broes, huisarts/SCEN-arts

e M. Cuijpers, senior medewerker kenniscentrum
¢ |. Deij-van Oosterom, geestelijk verzorger

¢ F. Eskens, medisch maatschappelijk werker

e E.J. Ettema, medisch ethicus en filosoof

e H. Evers, geestelijk verzorger

¢ B. Garssen, psychofysioloog

¢ R. Heesters, geestelijk verzorger

¢ C. Hoegen, geestelijk verzorger

¢ H. Holtrust, geestelijk verzorger

¢ M. van Hovell, medisch maatschappelijk werker
¢ C. ten Huurne, case manager

¢ Y. van Ingen, specialist ouderengeneeskunde

e J. Jonker, specialist ouderengeneeskunde

e A. Koopman, geestelijk verzorger

e A. Kuin, geestelijk verzorger

e A. Kulik-Bakker, geestelijk verzorger

¢ H. van Laarhoven,internis-toncoloog

¢ R. Lantman, geestelijk verzorger

¢ S. Lunter, medewerker IKNO

¢ R. Nijendijk, geestelijk verzorger

e M. Prins, geestelijk verzorger

e M. Raeven, huisarts

¢ G. Roes, geestelijk verzorger

¢ K. Rutgers-van Wijlen, maatschappelijk werker/psycho-oncologisch therapeut
¢ R. van de Sande, geestelijk verzorger

e L. Schermers, geestelijk verzorger

¢ L. Schillemans, oncologieverpleegkundige

e P. Schimmel, specialist ouderengeneeskunde

e S. Schuurmans, geestelijk verzorger

¢ A. van Swaay, GZ-psycholoog

¢ S. Swart, specialist ouderengeneeskunde

¢ J. Vedders, geestelijk verzorger

¢ E. Verhagen-Krikke, psycholoog en geestelijk verzorger
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Richtlijn: Spirituele zorg (1.0)

¢ A. Visser, psycholoog

¢ K. Vissers, anesthesioloog

¢ P. Voerman, nurse practitioner palliatieve zorg

e B. Vonk, codrdinator Regionaal Dienstencentrum Westfriesland
¢ M. Vos, geestelijk verzorger

¢ |. Zondervan, netwerkcodrdinator palliatieve zorg

Commentaar werd geleverd door de volgende afdelingen of organisaties:

¢ Cluster Centrale Sterilisatie, Anesthesiologie, Intensive Care, Operatickamers, Palliatieve Zorg,
UMC St. Radboud

¢ Hospice Bardo

¢ Platform Boeddhisme & Sterven van de Boeddhistische Unie

* Vakgroepoverleg (Geestelijk verzorger, psychologen, maatschappelijk werkers,
muziektherapeuten) ZorgAccent & Thuiszorg Noord West Twente

¢ VPTZ Nederland

¢ V&VN Palliatieve Verpleegkunde
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Inleiding

Veel mensen die ziek zijn gaan zichzelf vragen stellen. Als de ziekte levensbedreigend is, kunnen deze
vragen levensgroot zijn. 'Waar heb ik dit aan verdiend?', 'Wat heb ik verkeerd gedaan?', 'Waarom moet ik
zo lijden?', 'Wat heeft mijn leven zo nog voor zin?', 'Ben ik anderen niet alleen maar tot last?".
Levensvragen als deze worden ook wel zinvragen of existentiéle vragen genoemd. Het zijn de grote
vragen van het leven waarvoor veel mensen een antwoord zoeken in hun levensbeschouwing of religie.
ledereen die in de palliatieve zorg werkt komt vroeg of laat met deze vragen in aanraking. Soms worden ze
letterlijk in de vorm van vragen gesteld, soms blijkt uit verhalen of kleine opmerkingen dat mensen zoeken
naar betekenis en zin. Hoe ga je hiermee om? Wat kun je zelf doen en wanneer is het verstandig om
collega's van andere disciplines erbij te roepen?

Deze richtlijn is in de eerste plaats geschreven voor artsen en verpleegkundigen, zonder zorgverleners van
andere disciplines en vrijwilligers te willen buitensluiten. Wie zich om het lichamelijk en psychosociaal
welzijn van patiénten bekommert zal immers ook weet moeten hebben van de existentiéle vragen die
daarmee gepaard gaan. Voor het bepalen van de juiste zorg en behandeling is het belangrijk om te weten
wat voor mensen van betekenis is en wat voor hen het leven zin geeft.

De richtlijn biedt in de eerste plaats een handreiking om onderscheid te kunnen maken tussen: (A) situaties
waarin volstaan kan worden met alledaagse aandacht voor levensvragen in de zorg, (B) situaties waar
patiénten behoefte aan begeleiding hebben op het terrein van levensvragen of een normale worsteling
doormaken waarbij begeleiding door een deskundige toegevoegde waarde kan hebben, en (C) situaties
waar de worsteling met levensvragen tot een existentiéle crisis leidt die vraagt om crisisinterventie door
een geestelijk verzorger, medisch maatschappelijk werker of psycholoog.

In de tweede plaats worden handvatten gegeven om in deze te onderscheiden situaties goede zorg te
bieden.

De opbouw van de richtlijn is als volgt. Eerst wordt uitgelegd wat het eigene is van levensvragen en welke
terminologie daarbij gehanteerd wordt. Vervolgens wordt kort geschetst hoe vaak er sprake is van
levensvragen, worstelingen en crisissituaties. Daarna volgen aanbevelingen voor diagnostiek, beleid en
behandeling. Hierbij wordt voortdurend teruggegrepen op de driedeling tussen normale zorg, bijzondere
behoeften en situaties van crisis.

In deze richtlijn kiezen we voor de term ‘spiritualiteit’ om het terrein van levensvragen aan te duiden.
Daarmee zoekt de richtlijn aansluiting bij de definitie die de World Health Organization (WHO) geeft van
palliatieve zorg, waarin gesproken wordt van aandacht voor behoeften van lichamelijke, psychosociale en
spirituele aard.

Visuele weergave van de relatie
tussen de spirituele dimensie en de
lichamelijke, psychische en sociale
dimensies in het menselijk bestaan.
De spirituele dimensie staat
afgebeeld als meest intieme en
verborgen dimensie: minder goed
meetbaar dan de overige drie, maar
wel voortdurend in een relatie van
wederzijdse beinvloeding.

De positie van spiritualiteit

Afb. 1. De positie van spiritualiteit

Spirituele zorg als onderdeel van de palliatieve zorg is ook van belang voor de naasten. Het aanstaande overlijden van een dierbare kan ook bij hen

spirituele vragen oproepen. Bovendien kan het spirituele proces van de naasten verbonden zijn met (anticiperende) rouw. Hiervoor verwijzen we naar de
Rouw.

Terminologie

De term ‘spiritualiteit’ is moeilijk te definiéren. In de definitie van palliatieve zorg van de WHO (2002) wordt naast de aandacht voor lichamelijke en
psychosociale problemen eenvoudigweg gesproken van ‘spiritual’. Wanneer we dit vertalen met ‘spiritueel’ roept dat in het Nederlands zowel herkenning
als vragen als weerstanden op.

Enerzijds wordt spiritualiteit vaak geassocieerd met levensbeschouwing, waarin Nederland een grote diversiteit kent. Voor mensen met een
rooms-katholieke achtergrond is de term ‘spiritualiteit’ van oudsher vertrouwd in de betekenis van ‘geestelijk leven'. Gelovigen van protestantse huize
associéren de term veelal met kloosters en katholieke gebruiken. Zelf spreken protestanten liever van persoonlijk geloofsleven of ‘bevinding'. Sinds de
opkomst van de ‘new age' beweging vanaf de jaren zestig van de vorige eeuw is spiritualiteit een modewoord geworden dat een veelheid aan stromingen
kan aanduiden, al dan niet geinspireerd door oosterse religies en levensbeschouwingen.

Anderzijds wordt spiritualiteit geassocieerd met de begrippen zingeving en zinervaring. In negatieve zin wordt spiritualiteit wel geassocieerd met
zweverigheid, of ten onrechte verward met spiritisme (contact met overledenen). Mede om die reden spreken sommige zorgverleners liever van
‘existentieel' of ‘levensbeschouwelijk’.
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Om aan te sluiten bij de internationale literatuur wordt in deze richtlijn gekozen voor het begrip spiritualiteit. Het domein van deze richtlijn is bij uitstek een
domein waar taal nauw luistert omdat het gaat om waarden en geloof, om de existentiéle betekenis of zin van dingen, mensen, en uiteindelijk het leven als
geheel. In deze richtlijn wordt onder spiritualiteit het volgende verstaan:

Spiritualiteit is ‘het levensbeschouwelijk functioneren van de mens, waartoe ook de vragen van zinervaring en zingeving
gerekend worden'.

Het gaat bij spiritualiteit om alle mogelijke - van godsdienstige tot alledaagse - bronnen van inspiratie. Voor sommige
mensen ligt het accent hierbij op het gevoelsleven (bijv. bidden, genieten van de natuur, literatuur, muziek, kunst) of
activiteiten (mediteren, rituelen voltrekken of zich inzetten voor een goede zaak), anderen beleven het meer intellectueel
(contemplatie, studie). Spiritualiteit heeft invioed op het hele bestaan, is dynamisch, en heeft meer te maken met de bron
van een levenshouding dan met een af te bakenen levensgebied.

Het eigene van spirituele zorg

Drie zaken zijn van belang om van meet af aan vast te houden als het gaat om spirituele zorg. Ze gelden voor de hele richtlijn.

1 Heb aandacht voor het spirituele proces vanaf de start van de palliatieve fase

In de palliatieve fase van het ziekteproces komt het levenseinde naderbij. Zodra dit tot het bewustzijn doordringt, is het een normale menselijke reactie dat
levensvragen om aandacht vragen. Dit kan verbonden zijn met hele alledaagse zaken of met zeer religieuze thema's. Om een indruk te geven van de
breedte van het terrein volgt, zonder uitputtend te willen zijn, hieronder een aantal clusters van thema's die van belang kunnen zijn:

e Zingeving (zinervaring, zinverlies):
Wat heeft mijn leven nog voor zin, zwart gat, het lot, waarom ik? Maar ook: verrijking van de rest van het leven, meer diepgang,
verbondenheid, transcendentie, doodswens, euthanasievraag, klaar met leven.

* Regie- en controleverlies:
Zich machteloos voelen, twijfel, autonomie, afhankelijkheid, hulpbehoevendheid, coping, maakbaarheid, gevoel van waardigheid.

o Tijdsperspectief:
Het wegvallen van de toekomst, leven bij de dag, doodsbesef, acceptatie, berusting, ontkenning, verwerking, persoonlijke transformatie,
integratie, is het nu werkelijk afgelopen? Wat is er na dit leven? Gerichtheid op de nabije toekomst om het heden draaglijk te maken. Hoe
gebruik ik mijn tijd nog? Wie wil ik nog ontvangen en wie niet?

¢ VVerbondenheid en isolement:
‘Getekend zijn', er helemaal alleen voor staan, zich afgesneden voelen, heelwording, integratie in een spirituele gemeenschap, verbonden
voelen (met groter geheel), zielsverwantschap.

¢ (Wan)hoop:
Het niet meer zien zitten, uitzichtloosheid, irreéle hoop, wat zijn mijn kracht/inspiratiebronnen, wat geeft me vertrouwen/hoop, groei? Wat houdt
me gaande? Wat doet er (nu) echt toe?

¢ Levensbalans:
Schuld, goed maken, straf, nieuw evenwicht zoeken, ‘goed afronden’, acceptatie, verzoening, wat heb ik misdaan? 'Wat laat ik na?' 'Wat heb ik
mogen geven?' Maar ook: het leven vieren, gezegend zijn, het goede leven, relativering en humor.

¢ Geloofsovertuiging:
'Wat heeft God met mij voor?' 'Mag ik me toevertrouwen aan mijn Schepper?' 'Hoe raak ik ver zoend met God?' 'Word ik gestraft na dit leven?"

In het algemeen is het van belang dat de aandacht voor het spirituele proces niet uitgesteld wordt tot de terminale fase. Beter is het vanaf de diagnose van
een levensbedreigende ziekte aandacht te hebben voor spirituele zorg. Zeker omdat naarmate de ziekte voortschrijdt, de energie veelal afneemt en
lichamelijke ongemakken, pijn en/of sufheid toenemen, waardoor de kans bestaat dat de patiént niet meer toekomt aan ‘spiritueel onderhoud'.

2 Ontwikkel gevoel voor het signaleren van spirituele vragen; deze liggen meestal niet aan de oppervlakte

Spiritualiteit is verbonden met het hele leven van een patiént. Het speelt mee in alles wat een patiént doormaakt. Dat wil echter niet zeggen dat patiénten
deze dimensie altijd goed onder woorden kunnen brengen. Spirituele vragen zijn vaak ongestelde vragen, vragen die nog niet helder zijn voor de patiént
en daardoor soms niet door deze herkend worden. Ook worden spirituele vragen soms niet herkend door zorgverleners. De vragen worden dan vooruit
geschoven en niet zelden verwaarloosd. Omdat spirituele vragen met het hele leven verbonden zijn, zijn ze intiem en persoonlijk van karakter. Patiénten
praten er niet met iedere zorgverlener even gemakkelijk over. Ten slotte zijn er ook patiénten die zich met deze vragen niet bezig willen houden.

Om al deze redenen schiet spirituele zorg tekort wanneer deze alleen geleverd wordt als een patiént daar om vraagt. Door aandachtig in gesprek te gaan
met de patiént, kan van twee kanten verheldering ontstaan: een patiént kan al pratende ontdekken wat hem bezighoudt, en een zorgverlener kan al
luisterend signalen oppikken die betrekking hebben op spirituele zorg.

Hoe is gevoeligheid voor die signalen te trainen? Een eerste stap is om te beseffen dat uitspraken van patiénten zelden maar één enkele betekenis
hebben, maar meer betekenislagen bevatten. Spirituele vragen zijn onlosmakelijk verbonden met de drie andere dimensies van palliatieve zorg
(lichamelijk, psychisch en sociaal), en soms ligt de spirituele betekenislaag verborgen onder een uiting die op het eerste gezicht vooral lichamelijk of
psychosociaal van aard lijkt te zijn. Een voorbeeld kan dit verhelderen.

Voorbeeld: vier lagen van betekenis

Een vrouw van zestig ligt in het ziekenhuis en zegt: 'lk lig ‘s nachts veel aan mijn man te denken'. Wat betekent deze
uitspraak? Welke lagen van betekenis kunnen in deze enkele zin verborgen liggen? Hoe moeten we de vraag
interpreteren? Vanuit de viervoudige focus van palliatieve zorg kan de vraag op verschillende manieren verstaan worden:

e Fysiek (hier gaat het om een feitelijke en objectief verifieerbare stand van zaken): ‘mevrouw ligt 's nachts
wakker'. Een focus op het fysieke vlak roept vragen op als: Is er sprake van slapeloosheid? Moet hier iets aan
gedaan worden?

¢ Psychisch (hier gaat het om gedachten, beelden, gevoelens en emoties die in de uitspraak verborgen liggen):
‘mevrouw denkt aan haar man'. Vragen vanuit een focus op het psychische/emotionele zijn bijvoorbeeld: Maakt
mevrouw zich zorgen? Mist ze haar man? Is er sprake van verdriet of verlangen? Hoe heftig is dat? Welke zorg
is eventueel nodig?

e Sociaal (hier gaat het om de sociale omgeving waar iemand mee verbonden is en daarover vertellend iets
meedeelt over haar identiteit): ‘mevrouw is echtgenote (geweest)’. Vragen die vanuit de focus op deze laag
opkomen zijn: Wat voor band is er tussen beiden? Hoe verloopt de communicatie? Is haar man zorgbehoeftig?
Is mevrouw misschien weduwe?

o Spiritueel (hier gaat het om wat mensen ten diepste beweegt, inspireert en zin geeft aan hun leven; veelal
verbonden met de gewone dingen van het leven). Aandacht voor deze laag roept vragen op als: Wat betekent
het voor haar om aan haar man te denken? Hoe ervaart ze de herinnering aan haar man? Maakt het haar
weemoedig of ervaart ze er (ook) kracht door? Wat doet de stilte van de nacht haar?
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Al deze lagen van betekenis zijn met elkaar verbonden. Door ze te onderscheiden kunnen ze hanteerbaar gemaakt worden. Gevoelig worden voor de
spirituele dimensie van palliatieve zorg betekent: leren luisteren naar de betekenislaag van zin en inspiratie die verborgen kan liggen onder meer
oppervlakkige aanduidingen. 'Hoe is het voor u om ‘s nachts aan uw man te denken?', vroeg de geestelijk verzorger aan deze vrouw. Haar antwoord was:
'Het biedt me troost. Hij leeft al twee jaar niet meer en vooral 's nachts heb ik het gevoel dat hij bij me is, me steunt in deze moeilijke tijd."

Het verrassende van haar antwoord is dat het laat zien dat betekenis van een uitspraak nooit te snel ingevuld moet worden. Het gaat er steeds weer om te
ontdekken wat deze uitspraak voor deze unieke patiént betekent. Door open vragen te stellen en te benoemen wat je hoort, kan voor patiénten de ruimte
ontstaan om te vertellen waar zij zin en kracht aan ontlenen. Al vertellend worden ze zich hier ook zelf van bewust. Ruimte bieden voor verhalen die voor
iemand van betekenis zijn, is daarmee een belangrijke vorm van spirituele zorg. Maar ook stilstaan bij pijn die niet op te lossen is maar wel om aandacht
vraagt, is een belangrijke vorm van spirituele zorg die iedere zorgverlener kan geven.

3 Ontwikkel een ‘latende modus'.

Een ander kenmerk van spirituele vragen is dat het vragen zijn waarvoor geen oplossing te geven is. Vragen als 'Waar heb ik dit aan verdiend?' of
'Waarom moet ik zo lijden?' zijn uitingen van een zoekproces naar existentiéle betekenis en zin. Dat er geen oplossing voorhanden is, wil echter niet
zeggen dat er geen antwoord gegeven kan worden. Maar als er al een antwoord gevonden wordt op deze vragen, komt dat niet uit een boekje en dus ook
niet uit deze richtlijn. Uiteindelijk kan het alleen uit de patiént zelf komen, en bij het zoeken naar een antwoord kan de patiént ondersteund/geholpen
worden. Dat vraagt van de zorgverlener een minder gebruikelijke houding. Zorgverleners zijn vooral toegerust om een probleem te helpen oplossen. In het
kader van spirituele zorg is er echter vooral sprake van ‘presentie': een wijze van handelen die de nadruk legt op het luisterend aanwezig zijn, waarbij de
hulp niet van buitenaf komt, maar geprobeerd wordt de krachten in de patiént zelf te mobiliseren door aanwezigheid, trouw, en eerder te ‘laten’ dan te
‘doen’ (een ‘latende modus van handelen').

Oog hebben voor verschillende betekenislagen en een ‘latende modus' zijn van belang voor alle vormen van spirituele zorg. Beiden behoren tot de
basisuitrusting van iedere goede zorgverlener.
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Voorkomen

De alledaagse aandacht voor levensvragen is altijd van belang. Volgens een recente Amerikaanse studie vindt 88% van patiénten met een vergevorderd
stadium van kanker aandacht voor religiositeit en spiritualiteit van enig tot groot belang en vindt 72% dat er te weinig aandacht is voor hun behoeften op dit
terrein.

Op het eerste gezicht lijken Nederlandse patiénten in de palliatieve fase weinig problemen te hebben op spiritueel gebied. Uit een analyse van de
consultvragen die binnenkomen bij de verschillende palliatieve zorgteams in Nederland blijkt dat spirituele problemen een rol spelen bij slechts 8.4% van
de consultvragen. Vaak is het daarbij de consulent die aangeeft dat er m.b.t.deze dimensie iets speelt of kan spelen.

In een patiéntenonderzoek van Staps en Yang geven alle respondenten (n=82) aan het te waarderen dat de behandelend arts ruimte geeft om stil te staan
bij de vraag wat een levensbedreigende ziekte met hen doet en voor hen betekent. Wanneer een arts geen aandacht besteedt aan de opgekomen
levensvragen, voelt de patiént zich vaak onpersoonlijk behandeld. Toch zien we dat vragen op het gebied van spiritualiteit vaak niet besproken en ook niet
herkend worden door de primaire behandelaar. Oorzaken hiervan zijn onder meer: het gebrek aan kennis over wat spiritualiteit is, onderschatting van het
belang van spiritualiteit voor de patiéntenzorg en de invloed van spiritualiteit op het lichamelijk en psychosociaal welbevinden en onbekendheid met het
omgaan met levensvragen en spirituele problemen. Hoe vaak palliatieve patiénten een zo hevige existentiéle crisis doormaken dat interventie door een
geestelijke verzorger of psycholoog aangewezen is, is in Nederland nog niet in kaart gebracht.

Ook blijft veel spirituele zorg gedeeltelijk of helemaal buiten beeld voor zorgverleners (en onderzoekers) omdat deze plaatsvindt door vertegenwoordigers
van levensbeschouwelijke of religieuze genootschappen. In grote delen van Nederland speelt spirituele ondersteuning door predikanten, priesters, en
pastoraal werkers bijvoorbeeld een grote rol, zonder dat dit ooit in kaart gebracht is.
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Ontstaanswijze en verloop

Onderzoek naar spirituele processen is in de gezondheidszorg met name gedaan bij/voor patiénten met kanker. Deze procesbeschrijvingen zijn in grote
lijnen ook van toepassing op patiénten die met een andere levensbedreigende ziekte worden geconfronteerd.

Uitgangspunt voor begrip van het spirituele proces is de waarneming dat mensen hun weg in het leven zoeken door aan alles een zin of betekenis te
geven. Door het geven van zin krijgen mensen een gevoel van houvast en wordt aan hun bestaan een mate van vertrouwdheid verleend. In de
onzekerheid van het bestaan kan geen mens zonder zingeving.

leder mens weet dat de dood onvermijdelijk is. Maar er is een sterke neiging om te verdringen dat dit voor elk van ons persoonlijk geldt. We gaan voor
onszelf uit van een toekomst die geen of een ver verwijderd einde heeft. Eindigheid wordt daardoor teruggebracht tot een theoretisch weten dat verder
geen invloed heeft op eigen gedachten of gevoelens. Dit werkt goed zolang het einde niet dreigend naderbij komt.

Als dit wel het geval is, bijvoorbeeld wanneer een dierbare naaste overlijdt of wanneer iemand in de palliatieve c.q. terminale fase van het ziekteproces
komt, kan een zoektocht of worsteling ontstaan. Dit is een normaal proces.

Het natuurlijk verloop van een spiritueel proces

In dit natuurlijke proces is een aantal thema's te onderscheiden die elkaar dikwijls in fasen opvolgen:

-

. Eindigheidbesef
Het eindigheidbesef ontstaat op het moment dat de existenti€le dreiging zich aan de patiént opdringt. Dit besef overvalt veel patiénten
onmiddellijk bij het horen van de diagnose kanker of bij het bericht dat zij niet meer beter kunnen worden. Sommigen raken er door in paniek.
Het is ook een van de oorzaken van een enorm diepe eenzaamheid die patiénten kunnen ervaren. Het eindigheidbesef kan ook op de
voorgrond treden als de gevolgen van de ziekte en de behandeling een steeds grotere impact krijgen op de patiént. In een stabiele periode
van het ziekteproces kan het eindigheidbesef optreden als de patiént meer tijd heeft om te overwegen wat hem allemaal overkomt en waartoe
dit alles kan leiden.
2. Verlies van houvast
Het eindigheidbesef heeft tot gevolg dat de patiént ervaart alle houvast te verliezen. Het vertrouwde zinsysteem is niet (meer) toereikend om
met de dreiging om te gaan want daarin is geen plaats voor de dood op korte termijn. De worsteling die dan ontstaat wordt vaak gekenmerkt
door negatieve emoties: angst, paniek en een depressieve stemming. Alles wordt als negatief gezien en beleefd. Omdat de patiént zich
geisoleerd voelt kan de omgeving hem geen steun bieden. Deze aspecten van de spirituele worsteling zullen niet door iedere patiént in
dezelfde mate en hevigheid ervaren worden. Bij de één staan de angst en paniek op de voorgrond, bij de ander de onmacht of de existentiéle
eenzaamheid.
Zinverlies
Door de naderende dood wordt de toekomst afgenomen. Wat de patiént overkomt wordt vaak als onredelijk en zinloos ervaren. Alles wat
dierbaar is dreigt weg te vallen. Plannen maken heeft geen zin meer. Ook het realiseren van bestaande plannen is niet haalbaar meer.
Normaliter speelt de tijd een belangrijke rol bij het verloop van de worsteling. Na een paar dagen wordt de emotionele lading van de eerste
schok meestal minder. De arts heeft informatie gegeven over de stand van zaken, het mogelijke beloop en de mogelijkheden ter verlichting
van de symptomen. Ook al blijft de ziekte zijn dreigende karakter houden, de patiént ervaart aan den lijve dat dit nog niet betekent dat hij
meteen doodgaat.
4. Rouwproces
Met het minder worden van de eerste schokreactie, wordt het besef groter van wat men allemaal los zal moeten laten, zoals dierbaren en
plannen. Er ontstaat een rouwproces.
5. Zinervaring
Op momenten dat de oude zingeving tekortschiet kan het onverwacht gebeuren dat de patiént een beleving krijgt van verbondenheid of deel te
zijn van een groter geheel. Deze ervaring is er ineens en kan niet bewust opgeroepen worden. We reserveren hier de term ‘zinervaring' voor
om deze te onderscheiden van de oude ‘zingeving' die onder druk stond. Dikwijls treedt dit op nadat de patiént het bedreigende van zijn
situatie onder ogen durft te zien. Een dergelijke zinervaring is voor de patiént nieuw, en daarom vaak moeilijk om onder woorden te brengen.
Bovendien kan de patiént zelf de ervaring vreemd of gek vinden en bang zijn dat andere mensen, als hij met hen daarover zou praten, daar
ook zo over zullen denken. In het algemeen zal hij er pas over praten als hij zich bij de ander veilig en serieus genomen voelt. De bewuste
zinervaring heeft tot gevolg dat de angst afneemt.
6. Integratie van zingeving en zinervaring
Wanneer de zingeving en de zinervaring geintegreerd worden ontstaat een nieuw zinsysteem waarin plaats kan zijn voor de dood. Dat wat de
patiént overkomt en hem isoleert van de anderen, wordt geplaatst in een breder kader (mensheid, natuur, levensbeschouwelijk kader, religie).
Het kan een ervaring zijn van diepe verbondenheid met de natuur of met een transcendente dimensie zoals oneindigheid of God. Hierdoor kan
het gemakkelijker zijn de grenzen van het leven toe te laten. Wanneer de korte levensverwachting geintegreerd is in het zinsysteem, zal de
patiént veel meer gericht zijn op het hier en nu. Hij voelt zichzelf ook veranderen. De korte levensverwachting brengt met zich mee dat hij
andere prioriteiten gaat stellen. Hij zal zich meer laten leiden door datgene wat hij zelf belangrijk vindt of waar hij behoefte aan heeft, en
minder door sociale verwachtingen. Door deze verandering kan hij een nieuwe balans bereiken: als persoon voelt hij zich sterker of zekerder
van zichzelf en is hij zich meer bewust van de verbondenheid met grotere gehelen. Dat kan leiden tot een gevoel van vertrouwen of hoop,
hoewel ook angst en verzet een grote rol kunnen blijven spelen.

o

Casus: Spirituele zorg door een arts
Een voorbeeld van hoe er samen gezocht kan worden naar factoren die een verstoorde balans positief kunnen
beinvloeden. Een arts vertelt:

Mevrouw M., 46 jaar, gehuwd, drie kinderen, opgenomen in het hospitium in verband met een longcarcinoom met bot- en
levermetastasen. Mevr. M. is altijd opgewekt en lijkt in zekere zin vrede te hebben met haar ziekteproces. Er zijn
betrekkelijk weinig klachten. De moeheid neemt echter hand over hand toe. Op een zeker moment wordt mij gevraagd om
met spoed bij haar langs te gaan. Ik tref haar samen met haar man aan en ze maakt een diep verslagen, uitgeputte en
wanhopige indruk. Ze valt direct met de deur in huis: 'U moet me nu een spuitje geven. Ik ben helemaal op, ik kan niet meer
verder, echt niet, echt niet." Ik ben bij haar gaan zitten, heb haar hand vastgehouden en heb haar laten vertellen over hoe
onmogelijk het voelde om zo nog door te gaan. Ik destilleerde uit wat ze vertelde een onderliggend probleem: ze had zo
graag tot het eind toe sterk willen overkomen, vooral op haar kinderen. En nu voelde ze dat ze dat beeld van zichzelf niet
langer meer overeind kon houden. Dat maakte haar wanhopig, ze had het gevoel zichzelf en haar kinderen niet meer onder
ogen te kunnen komen en wilde dus letterlijk: weg! |k gaf aan dat ook ik vond dat ze zo niet meer verder kon. Dat ze te moe
en te ziek was om vanaf haar ziekbed nog zo'n beeld te kunnen neerzetten van zichzelf. En om te blijven zorgen voor het
wel en wee van anderen. Maar dat dit nu ook niet meer hoefde. Ik vertelde haar dat ze alle medailles voor de zorg van
anderen al ruim verdiend had. Dat ze nu die fase achter zich kon laten en kon toegeven aan haar moeheid. Dat er nog
steeds even veel van haar gehouden zou worden. Daarop keek ze haar man aan en deze herhaalde in zijn woorden exact
dezelfde boodschap. Ze begon te huilen en gaf zich op een bepaalde manier gewonnen. Even later vroeg ze om een glas
water en het viel op hoezeer in korte tijd alle radeloosheid was verdwenen. Een draaglast die bijna niet meer te tillen was
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kon zij nu, met de (h)erkenning van anderen, van zich af laten glijden....... Haar laatste week kwam op die manier in een

heel ander licht te staan. Ze kon vredig sterven na een innig afscheid van haar man en kinderen. Uit: Van Leeuwen PW.

Ondraaglijk of bijna niet alleen te dragen? Pallium 2003; 4: 6-11.

Als de omgeving niet kan meegaan met deze verschuiving van prioriteiten en de daarmee gepaard gaande gedragsveranderingen, kan dit soms tot gevolg
hebben dat in bepaalde contacten spanningen of verwijderingen ontstaan, terwijl andere contacten meer betekenis krijgen.

Leven in het hier en nu

Leven in het gevoel van verbondenheid met een groter geheel kan met zich meebrengen dat de patiént de zegeningen en genietingen van het moment
meer weet te waarderen. De patiént gaat meer leven in het hier en het nu. Door te leven vanuit de nieuwe balans kan hij het gevoel krijgen dat zijn leven
meer diepgang heeft gekregen. Menig patiént zegt dat de levensbedreigende ziekte zijn leven verrijkt heeft. We moeten er echter voor oppassen om een
dergelijke uitspraak te romantiseren, en zeker niet aan andere patiénten voorhouden. Het besef van de eigen eindigheid is de ultieme confrontatie met
'het-leven-zoals-het-is', dat altijd anders is dan gedacht, verwacht of gehoopt. Het is vaak een grillig proces waarbij de patiént tussen uitersten heen en
weer slingert: tussen hoop en angst, verzet en overgave. Als de ongemakken groter worden en het lichaam zwakker wordt, dan kan er een moment
komen waarop de strijd om lijfsbehoud zijn zin verliest en de dood als een bevrijding wordt ervaren. Dit kan resulteren in een doodsverlangen of
euthanasievraag.

‘Spiritueel onderhoud'

Patiénten in de palliatieve fase reageren verschillend op hun situatie. Niet bij alle patiénten is dus sprake van een spirituele zoektocht of worsteling (zie
hieronder). Maar zonder deze worsteling kunnen wel degelijk spirituele behoeften leven. Vaak gaat het dan om de behoefte aan ‘spiritueel onderhoud'.
Spirituele behoeften, die mensen graag willen delen en waarin ze soms ook begeleid willen worden. Zij kunnen in de allerlaatste levensfase spelen, maar
ook bij de overgang van een curatieve naar een palliatieve behandeling en bij wat daar op volgt.

Een gefaseerde worsteling of zoektocht in het spirituele proces

Sommige patiénten maken een gefaseerde worsteling door. Het beloop hiervan is in grote lijnen gelijk aan het hierboven geschetste patroon. Maar er is
een verschil: op het moment dat de patiént zich bewust wordt van zijn eindigheid, ervaart hij even angst of paniek, maar gelijktijdig stelt hij vast dat dit 'te
veel' of 'te groot' is. Hij kapselt de emoties in voordat die de kans krijgen om hem te overspoelen. Een patiénte vertelde hierover dat het net was alsof zij
een knop omdraaide. Hierdoor wordt de notie van de doodsdreiging naar de achtergrond van het bewustzijn gedreven en is men in staat om adequaat te
handelen. Er vinden wel emotionele uitingen plaats maar die duren slechts kort. De patiént houdt op deze manier een zekere controle waardoor het
mogelijk is om in eigen tempo (hetgeen weken of maanden kan duren) en in een geleidelijk proces de harde realiteit van de dreiging volledig tot het
bewustzijn door te laten dringen en de daarbij behorende emoties toe te staan. Als hij eenmaal dit stadium bereikt heeft kan hij vrijelijk de dreiging onder
ogen zien en de emoties op laten komen, om even later de aandacht te richten op andere zaken. Het verdere beloop met zinervaring en nieuwe zingeving,
komt overeen met het beloop bij patiénten die in het begin de dreiging niet kunnen ontwijken. Het doorleven van de existenti€le worsteling is een
belangrijke stap in het vinden van een nieuw psychisch en spiritueel evenwicht dat de patiént in staat stelt om met het naderende levenseinde om te gaan.

Het ontbreken van spirituele nood

Een spirituele zoektocht of worsteling treedt lang niet bij alle patiénten in de palliatieve fase op. Zolang de medische behandeling een curatief oogmerk
heeft, richten de meeste patiénten zich op de genezing en houden zij de dreiging van de naderende dood op de achtergrond van het bewustzijn. Ook
wanneer de medische behandeling niet curatief van opzet is zullen veel patiénten zich primair richten op het omgaan met de behandeling en de
bijwerkingen. De dreiging wordt dan vooruit geschoven. Dit moet gezien worden als een effectieve verwerkingsstrategie om met de belasting van de
behandeling om te gaan of als onvermogen de dreiging toe te laten met alle vragen van dien.

De confrontatie met het levenseinde, en dus ook de worsteling, blijft achterwege wanneer een patiént de ernst van zijn situatie blijft ontkennen. Een
dergelijke ontkenning kan op dat moment de best haalbare wijze zijn om met de dreigende situatie om te gaan. Het is dan ook niet aan te bevelen om dit
te doorbreken zonder dat de patiént aangeeft er aan toe te zijn. Deze zal dan eerst een andere verwerkingsstrategie moeten ontwikkelen.

De afwezigheid van een worsteling duidt echter lang niet altijd op een ontkenning van de situatie. Wanneer mensen al een duidelijk besef van de
betrekkelijkheid van het leven hadden voordat ze ernstig ziek werden, hoeft het besef van de naderende dood niet te leiden tot een spirituele worsteling.
Dit is begrijpelijk vanuit:

o de gevorderde leeftijd van de patiént waardoor hij in de loop van de jaren geleidelijk aan geconfronteerd is met beperkingen. Hierdoor is hij in
staat geweest om een levensinstelling (zinkader) te ontwikkelen waarbinnen de eigen eindigheid al een plaats heeft.

¢ de voorgeschiedenis van de patiént. Als hij reeds op indringende wijze geconfronteerd geweest is met dood en verlies, is het mogelijk dat hij
een zinkader ontwikkeld heeft waarin ook de eigen eindigheid onder ogen gezien wordt.

e een realistische, pragmatische instelling van de patiént waardoor de naderende dood op belevingsniveau niet als dreiging wordt ervaren. Bij
confrontatie met de eigen eindigheid kan de patiént deze nieuwe werkelijkheid direct onder ogen zien en hiermee goed omgaan.

¢ een sterk zinkader, namelijk een vastomlijnde levensbeschouwing, waardoor de eigen sterfelijkheid en de dood betrekkelijk gemakkelijk een
plaats kunnen krijgen. Deze visie op leven en dood kan diep geworteld zijn in de levensbeschouwing van de patiént, die hem bijvoorbeeld
heeft geleerd te aanvaarden 'wat van Gods hand komt'.

Een existentiele crisis; stagnatie in het spiritueel proces

Soms verloopt het spirituele proces minder natuurlijk omdat de confrontatie met het levenseinde zo heftig wordt dat een patiént angst- of paniekaanvallen
krijgt of verschijnselen van depressiviteit laat zien (zie de richtlijnen en ). In dat geval spreken we in deze richtlijn van existentiéle crisis.
Kenmerkend voor een dergelijk proces is dat de patiént gevoelens ervaart van angst en paniek, machteloosheid en zinloosheid.

In het geval van een ‘existentiéle crisis' heeft iemand behoefte aan meer gespecialiseerde begeleiding door een geestelijk verzorger en/of psycholoog. In
deze richtlijn reserveren we het woord ‘crisis' voor een situatie die vanuit het perspectief van de zorgverleners vraagt om een interventie. Dit valt niet altijd
samen met een spirituele zoektocht of worsteling die door een patiént zelf als een crisis wordt omschreven.

De spirituele zoektocht of worsteling kan stagneren en leiden tot een existentiéle crisis als de patiént zich blijft verzetten tegen het ongeneeslijk ziek zijn en
vasthoudt aan één of meer van de aspecten van de situatie voér het ziek zijn:

¢ het lichamelijk gezond zijn (heden): de patiént blijft gefixeerd op de discrepantie tussen de capaciteiten die hij eerst had en nu niet meer heeft;
of op het verschil in lichaamsbeeld. Verdriet, boosheid en verzet blijven overheersen.

* het hebben van een tijdsperspectief (toekomst): de patiént is obsessief bezig met de dreigingen die hem te wachten kunnen staan. Hij heeft de
neiging om uit te gaan van de meest negatieve scenario's. Onredelijkheid en gevoelens van angst voeren de boventoon. De angst kan ook
betrekking hebben op wat een patiént vreest voor wat er komt na het overlijden.

¢ de 'zekerheid' van het vertrouwde en dierbare (verleden): de patiént is vooral bezig met dat wat hij allemaal los zal moeten laten. Uiteraard
roept dat veel verdriet op. Het is echter ook mogelijk dat de patiént vooral bezig is met bepaalde voorvallen, gebeurtenissen uit zijn levensloop,
waar hij niet tevreden mee is of waarover hij schuldgevoelens heeft.

¢ Algemeen: de patiént loopt vast in een al dan niet religieuze levensopvatting waarbinnen dat wat hem nu overkomt niet zinvol te plaatsen is.
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Kenmerkend voor de existentiéle crisis is dat de genoemde fixaties en de bijbehorende gevoelens lange tijd (weken) blijven bestaan en het gedrag c.q. de
communicatie blijven overheersen. Als de existentiéle crisis lang blijft aanhouden kan dit leiden tot angst- of stemmingsstoornissen en/of een doodswens.
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Diagnostiek

Dit hoofdstuk is onderverdeeld in subhoofdstukken en/of paragrafen. Om de inhoud te kunnen bekijken klikt u in de linkerkolom op de subhoofdstuk- en/of
paragraatftitel.

Signaleren en bespreekbaar maken

Signaleren - het opvangen van signalen - doe je door goed te kijken en te luisteren. Hoe is iemands houding, hoe staat iemands gezicht: wat betekent het
precies? Als iemand apathisch, neerslachtig of cynisch is, duidt dat dan op een behoefte aan contact? Naast het aandachtig kijken is ook luisteren van
belang. Eerder in deze richtlijn werd duidelijk hoe uitspraken verschillende betekenislagen kunnen bevatten. Om spirituele vragen te signaleren is
aandacht nodig voor deze verschillende lagen. Het bespreekbaar maken van spirituele vragen kan het beste gebeuren door open vragen te stellen. Of en
hoe een gesprek tot stand komt, hangt in grote mate af van de houding van de zorgverlener (zie punt A bij Beleid).

Het ontbreken van signalen
Als een patiént geen enkel signaal geeft in een situatie waarin de ervaring leert dat velen existentieel lijden, kan het goed zijn daarnaar te peilen. Dit kan

bijvoorbeeld met de vraag: 'U maakt op mij een heel rustige indruk, klopt dat ook met hoe G zich voelt?' Op een dergelijke vraag zal de patiént 'nee’
antwoorden als dit niet het geval is en er een vertrouwensbasis is. Er is dan een opening voor een gesprek. Wanneer het antwoord op de vraag 'ja’ is, kan
de patiént zich inderdaad rustig voelen; hij kan echter ook 'ja' antwoorden als hij zich niet rustig voelt maar dit (nog) niet met de vraagsteller wil bespreken.
In beide gevallen zal er dus een gesprek moeten volgen over de betekenis van het ‘ja' of ‘nee'. Door dit te polsen maakt de zorgverlener duidelijk dat dit
onderwerp met hem bespreekbaar is als de patiént dat wenst. Het is belangrijk dat de zorgverlener beseft dat er soms geen ruimte is voor een uiting van
existentieel lijden doordat de patiént in beslag genomen wordt door het lichamelijke lijden.

Diagnostiek bij een existentiéle crisis

De patiént of zijn omgeving kunnen in woord of gedrag signalen geven die kunnen wijzen op een (dreigende) existentiéle crisis.

Signalen van de patiént en de omgeving

¢ De patiént maakt er zelf melding van. Hij zal het niet benoemen als existentiéle crisis maar uitdrukkingen gebruiken als 'ik zie het niet meer
zitten', 'wat heeft mijn leven nog voor zin', 'ik zit in een zwart gat'.

¢ Veranderingen in het vertrouwde gedrag van de patiént. Dit is het geval als de patiént een sombere, depressieve stemming heeft, moeilijk te
motiveren is om iets te ondernemen of geen plannen meer maakt, ook niet op korte termijn. Als de patiént chronisch een slecht humeur heeft
en alsmaar moppert en boos is, kan dit ook een aanwijzing zijn voor een existentiéle crisis.

¢ De patiént somatiseert heel sterk. Existentiéle problematiek komt vaak tot uiting in lichamelijke klachten of gedragingen. In het algemeen komt
dit somatiseren vaker voor bij mannen dan bij vrouwen. Het somatiseren komt ook bij sommige andere culturen veel voor.

¢ De patiént isoleert zich.

¢ De patiént geeft aan dood te willen op een wijze die neigt naar wanhoop. Deze wanhoop onderscheidt zich van situaties waarin een patiént
zegt klaar te zijn met leven en neigt naar acceptatie.

¢ De naaste omgeving van de patiént maakt er melding van dat de patiént moedeloos is of dat zij niet weten wat er met hem aan de hand is.

Predisponerende factoren

Er zijn twee typen factoren die het voor de patiént moeilijker maken om met het snel naderende einde om te gaan en die kunnen leiden tot een zoektocht,
worsteling of existentiéle crisis:

Patiéntgebonden factoren

¢ Voorgeschiedenis met één of meerdere depressieve episodes

¢ Voorgeschiedenis met meerdere psychische trauma's die nog onvoldoende verwerkt zijn

¢ Een suicidepoging

o Sterke angst voor persoonlijke afrekening na de dood

¢ Hoog streefniveau, waarbij het gevoel bestaat dat daar weinig van gerealiseerd is

¢ Een situatie waarbij de patiént zich bewust is van de doodsdreiging maar zichzelf de bijpbehorende emoties niet toestaat
e Spanningsveld tussen het ideaalbeeld van de werkelijkheid en de harde realiteit waarin de patiént nu verkeert

Omgevingsfactoren

¢ De patiént wordt door de omgeving gedwongen zijn naderende einde onder ogen te zien. Veelal gebeurt dit vanuit oprechte bezorgdheid voor
de patiént: zorgverlener of naasten zijn van mening dat hij de situatie te lang blijft ontkennen of onvoldoende laat blijken de ernst ervan te
beseffen.

¢ De patiént krijgt onvoldoende gelegenheid om zijn worsteling te doorleven. Dat kan komen door het snelle verloop van het ziekteproces of een
teveel aan bezoek waardoor de patiént geen tijd krijgt. Het kan ook zijn dat het te bedreigend is voor de zorgverlener of voor de mensen in de
naaste omgeving. Men is bang dat de patiént niet meer in staat zal zijn om met zijn situatie om te gaan, als hij hieraan toegeeft. Daarom zullen
zij proberen de worsteling in te dammen door ‘oplossingen' aan te dragen, de ernst van de situatie te relativeren, of de problematiek in het
geheel niet te bespreken. Soms weet de omgeving zelf niet met de situatie om te gaan en houdt men daarom een inhoudelijk gesprek af.

¢ De patiént beleeft de wijze van verzorging als een aantasting van zijn autonomie, onafhankelijkheid en waardigheid. Dit komt vaker voor in de
klinische situatie dan in de thuissituatie.

¢ De patiént heeft onvoldoende sociale steun.

o Er is sprake van ziekte of een ernstige beperking van de partner of een kind van de patiént. Hierdoor kan de patiént het gevoel hebben dat hij
zijn taak in het leven niet kan voltooien.
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Diagnostische instrumenten voor artsen en verpleegkundigen

Verkennen (‘screening’)

Naast de aandacht voor de spirituele dimensie, die altijd van belang is, kan ervoor gekozen worden de spirituele situatie van iedere patiént standaard kort
te verkennen - het Amerikaanse consensusdocument (Puchalski 2009) spreekt van ‘screening'. Aan de hand van een paar eenvoudige vragen wordt de
toestand van de patiént verkend om vast te stellen hoe groot de noodzaak voor meer uitgebreide spirituele zorg is. Het voordeel van een dergelijke
standaard benadering is dat aandacht voor spirituele zorg vroegtijdig op de agenda wordt gezet. Het kan daarmee ook een zichtbare plaats krijgen in het
zorgdossier. Verkennen kan de algemene aandacht voor de spirituele dimensie niet vervangen. Het kan door alle zorgverleners gedaan worden en er is
geen bijzondere scholing voor nodig. Een mogelijke vorm van verkennen kan bestaan uit de volgende drie vragen:

¢ Wat houdt u in het bijzonder bezig op dit moment?
e Waar had u steun aan in eerdere moeilijke situaties? (Familie? Levensbeschouwing? Muziek?)
¢ Wie zou u graag bij u willen hebben? Door wie zou u gesteund kunnen worden?

Afhankelijk van de antwoorden kan een inschatting gemaakt worden van de noodzaak om direct tot begeleiding over te gaan, of een patiént de eigen
zoektocht of worsteling te laten doormaken zonder speciale begeleiding.

In kaart brengen (‘spiritual history")

Om te onderzoeken in hoeverre een patiént behoefte heeft aan begeleiding en zo ja, door wie deze het beste gegeven kan worden, kan de situatie van de
patiént m.b.t. spirituele zorg in kaart gebracht worden; het Amerikaanse consensus document spreekt van ‘spiritual history'. In principe kan dit door iedere
beroepsgroep gedaan worden na een korte training.

Het in kaart brengen is bedoeld om beter zicht te krijgen op de kwesties rond zin- en betekenisgeving die van belang zijn voor een patiént. Het gesprek is
breder en diepgaander dan een verkenning en vergt ook enige scholing. Zo moet een zorgverlener zich niet ongemakkelijk voelen op dit terrein en raad
weten met de mogelijkheid dat een patiént het gesprek aangrijpt om zijn levensverhaal te vertellen. Bij het in kaart brengen wordt meer doorgevraagd naar
iemands zorgen, hulpbronnen en dat wat hoop geeft. Het kan ingebouwd worden in een bestaand gespreksformat, naast het in kaart brengen van de
lichamelijke en psychosociale zorgdimensie. Als zodanig kan het ook een vaste plaats krijgen in het zorgdossier.

Vooral in de Verenigde Staten zijn verschillende instrumenten ontwikkeld, zoals FICA en SPIRIT, voor het in kaart brengen van mogelijke spirituele zorg
voor de patiént. De Amerikaanse modellen functioneren in een samenleving waarin 96% zich religieus noemt en 92% lid is van een levensbeschouwelijk
genootschap. Op dit moment functioneren deze modellen nog niet in Nederland. Voor gebruik zouden ze aangepast moeten worden aan onze cultuur. Ter
illustratie staan de twee genoemde modellen hierna weergegeven.

FICA

F: Faith and beliefs

I : Importance of spirituality in the patient's life

C: Spiritual community and support

A: How does the patient wish spiritual issues to be addressed in his or her care

SPIRIT

S: Spiritual belief system

P: Personal spirituality

I: Integration with a spiritual community
R: Ritualized practices and restrictions
I: Implications for medical care

T: Terminal events planning

Op verschillende plaatsen in Nederland en Viaanderen functioneert het ars moriendi model van Leget als instrument om de spirituele situatie van een
patiént in kaart te brengen(zie afbeelding 2). Het model grijpt terug op de middeleeuwse ‘stervenskunst'. Kernbegrip van dit model is de term ‘innerlijke
ruimte'. Spirituele zorg is gericht op het herstel of de vergroting van innerlijke ruimte als ‘gemoedstoestand waardoor iemand zich in alle rust en vrijheid
kan verhouden tot de emoties die door een situatie worden opgeroepen'. De gedachte is dat wanneer iemand innerlijke ruimte bezit, levensvragen van alle
kanten bekeken en gewogen kunnen worden. Om de innerlijke ruimte van patiénten te kunnen helpen vergroten is het van belang dat zorgverleners zelf
over innerlijke ruimte beschikken. Daardoor ontstaat bij pati€énten het vertrouwen dat zij met hun spirituele vragen terechtkunnen bij de zorgverlener. Het
kan bovendien de zorgverlener helpen om de verschillende lagen in een uitspraak te onderscheiden, zoals eerder besproken.

Het ars moriendi model onderscheidt vijf grote thema's die aan de orde komen als het levenseinde nabij is, in de vorm van spanningsvelden. In ieder
spanningsveld voelt de patiént dat hij tussen twee uitersten wordt heen en weer getrokken. Het is steeds weer de kunst om de juiste verhouding tot beide
uitersten te vinden. Dit is voor ieder mens een uniek proces.
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Waar houdt uzich 5 Als uterughijl op uw
aan vast? Wie of wat o leventot nutoe, wat
qgeeht ukradt in deze A gaat er dan door u heen?
c g Zijn er dingen de unog

ituatie?
situatie recht wilt zetten?

Kunt u het leven (al)
| sl aten?

Wazthouden Herirmeren
- leslaten -wergetan

- Dernktuwel eere ma
ower het eirnde?

iat betekent de dood

Geloven
- weten

woo 7
Hoe gaat uam Heeft usteun aan ean
met de pijr? gelocf of lewvens-
niat wilk u dat beschoowing?

we nog doen?

Heaft ude ruimte om weelfte
zijn tijdens ww ziekte?

Meert u afs dheid van het lewven
op de manier die bij u past?

Afb. 2. Ars moriendi model

Instrumenten voor geestelijk verzorgers

Interpreteren en wegen

Geestelijk verzorgers hebben naast de instrumenten om te verkennen en in kaart te brengen nog die van het interpreteren en wegen (het Amerikaanse
consensusdocument spreekt van ‘spiritual assessment'). Hiermee kunnen vragen, behoeften, wensen, noden en spirituele bronnen van een patiént in
beeld gebracht worden. Dit werkt niet met een vaste vragenlijst, maar wel met een interpretatief raamwerk waarvoor uitgebreidere scholing nodig is.
Hiermee verlaten we de professionele competenties van de arts en de verpleegkundigen. De geestelijk verzorger gaat een open gesprek aan met de

patiént en vormt zich tegen de achtergrond van een dergelijk raamwerk geleidelijk een beeld van het spirituele proces van de patiént (zie Ontstaanswijze)

en de thema's die daarin centraal staan. Interpretatieve modellen waar geestelijk verzorgers gebruik van kunnen maken zijn bekend in de eigen
beroepsgroep en behoren tot de eigen beroepsmatige competentie van deze professie. Hierbij kan gedacht worden aan auteurs als Fitchett, Leget en
Weiher.
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Beleid

Palliatieve zorg is per definitie multidisciplinair van aard. Ook voor spirituele zorg is nauwe multidisciplinaire samenwerking van wezenlijk belang, maar
hebben de verschillende disciplines een eigen rol en taak. Deze richtlijn is in het vervolg opgebouwd volgens een indeling (A, B, C) die een opklimmende
schaal vormt naar de ernst van de situatie en waarin de eigen rol van verschillende zorgverleners gesitueerd kan worden (zie tabel 1). Opgemerkt moet

worden dat de lijnen van dit schema in de praktijk niet altijd even scherp te trekken zijn.

Arts en
verpleegkundige

Medisch
maatschappelijk

werker, psycholoog

Geestelijk verzorger

interpreterenen wegen*

C [Crisisinterventie
(indien aangewezen)

Signaleren,
doorverwijzen

Onderkennen,
begeleiden,
behandelen,
doorverwijzen ( )

Onderkennen,
begeleiden,

soms: behandelen,
() door- verwijzen,

Primaire focus, ingang |Somatisch Psychosociaal Spiritueel
en referentiekader
A JAandacht Luisteren, Luisteren, Luisteren, ondersteunen,
(altijd) ondersteunen, ondersteunen, onderkennen,
onderkennen, onderkennen, verkennen*, duiden
verkennen* verkennen*
B |Begeleiding Zoektocht volgen, Zoektocht volgen, Zoektocht volgen
- - b (Representeren)
(op verzoek van doorverwijzen, doorverwijzen ( ), ( ) doorverwijzen, ’
) . ) M : . en verbinden
patiént) in kaart brengen in kaart brengen in kaart brengen”,

interpreteren en wegen*

* Zie (diagnostische) instrumenten in Diagnostiek
Tabel 1: Vormen van spirituele zorg (Publicatie LKNG, Kun je uit de hemel vallen, december 2001)
Opmerkingen bij de tabel:

¢ Het spreken over een primaire focus, ingang en referentiekader is niet exclusief bedoeld om werkdomeinen te scheiden, maar louter ter
onderscheiding. Het gaat daarbij om die dimensie van zorg waarvoor een discipline de eindverantwoordelijkheid heeft en bijzondere expertise
bezit. Binnen de palliatieve zorg is multidisciplinair werken (met onderlinge consultatie), maar liefst interdisciplinair werken, altijd aangewezen.

o ledere discipline roept een eigen werkelijkheid (‘wereld’) op die een andere uitwerking heeft op de patiént. Dit heeft invioed op wat een patiént
vertelt aan resp. de verpleegkundige, arts, psycholoog of geestelijk verzorger.

e ledere discipline heeft ook haar eigen disciplinegebonden wijze van begeleiden: eigen repertoire en rol t.a.v. de patiént.

» Geestelijk verzorgers roepen door hun aanwezigheid een andere reactie op dan artsen of verpleegkundigen. Ze representeren een dimensie
van zingeving. Vanuit een levensbeschouwelijke achtergrond kunnen geestelijk verzorgers ook nog andere werkelijkheden representeren,
zoals een kerkgemeenschap of God. Ook kenmerkend voor het werk van geestelijk verzorgers is de dimensie van verbinden (van het unieke
levensverhaal met passende beelden, symbolen, rituelen, verhalen, gedichten). Dit vergt eigen competenties naast het met andere disciplines
gedeelde ‘luisteren, ondersteunen, onderkennen, begeleiden, behandelen'.

¢ Luisteren en onderkennen (zie A in de tabel) zijn altijd aangewezen omdat ze in zichzelf zinvol zijn, maar dienen tevens ter preventie van
crisis.

* In deze tabel zijn de vrijwilligers in de palliatieve terminale zorg niet genoemd. Niettemin kunnen ook zij een belangrijk aandeel hebben in het
verlenen van spirituele zorg. Vrijwilligers zijn er voor de stervende en diens naasten door met tijd, aandacht en ondersteuning hun steentje bij
te dragen aan de laatste levensfase van een ander. Zij staan minder onder tijdsdruk en de druk van het professionele zorgsysteem. Daardoor
beschikken zij soms over waardevolle informatie voor professionele zorgverleners.

Aandacht

In deze richtlijn wordt ervan uitgegaan dat aandacht voor de spirituele dimensie van de palliatieve zorg altijd aangewezen is. Deze aandacht kan twee
vormen aannemen:

¢ de vorm van een open luisterende houding
¢ de vorm van een korte spirituele verkenning waardoor de spirituele dimensie een plaats in het zorgdossier krijgt en geagendeerd wordt (zie
Diagnostiek)

Open luisterende houding
Aandacht voor spirituele vragen en behoeften vraagt van de zorgverleners een aandachtige houding van aanwezig zijn (‘presentie’). Patiénten zijn

kwetsbaar en hulpbehoevend: zij moeten zich op veel terreinen bloot geven aan zorgverleners. Daarom is het van belang een veilige sfeer te creéren.
Natuurlijk steunt goede zorgverlening van artsen en verpleegkundigen primair op medische, resp. verpleegkundige competenties. Maar spirituele zorg
vraagt ook de inzet van het mens zijn. Goede zorg vraagt een receptieve, zorgzame houding, die blijk geeft van openheid en gevoeligheid voor de
ervaringen van mensen. Alleen dan kunnen de duidingen die patiénten zelf geven - de betekenislagen - goed waargenomen worden (zie Het eigene van
spirituele zorg).

Evenals de patiént is ook de zorgverlener een persoon met een eigen verleden en eigenaardigheden. Door zelfobservatie en zelfreflectie kan de
zorgverlener zich bewust worden van de eigen reacties en de gevolgen hiervan op de interactie met de patiént. Dit kan helpen om verkeerde interpretaties
van de signalen van de patiént te voorkomen. De mate waarin een zorgverlener in staat is de eigen onmacht of angst te voelen en ermee om te gaan,
heeft invloed op het aanwezig kunnen zijn bij onmacht of angst van de patiént. Regelmatige zelfobservatie en zelfreflectie, bijvoorbeeld in de vorm van
intervisie of supervisie, zijn daarom aan te bevelen.

Voor de zorgverlener is het niet alleen van belang de eigen emoties te onderkennen en te hanteren. Om bij spiritualiteit stil te kunnen staan moet hij er zelf
voor open kunnen staan. Voordat zorgverleners goed naar anderen kunnen luisteren, moeten ze eerst in staat zijn om te horen wat zich in hun eigen
innerlijk afspeelt. Gesprekken over spiritualiteit kunnen diep van binnen raken. Patiénten voelen vaak goed aan met wie ze iets wel of niet kunnen
bespreken. Meer dan bij de andere dimensies van zorg is de persoon van de zorgverlener bepalend voor wat de patiént vertelt. Wanneer een patiént het
gevoel heeft dat een zorgverlener geen antenne heeft voor deze dimensie van zorg, is de kans groot dat de patiént zich op dit punt niet zal uiten. Maar
ook zorgverleners die alles loodzwaar en ernstig nemen kunnen verkeerd afstemmen. Andries Baart spreekt in dit verband van het belang van ‘verdunde
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ernst': 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 om ze ter sprake te brengen. Ook humor kan op een fantastische manier de sfeer verlichten doordat het de intensiteit van het
stervensproces doorbreekt. Gebruik humor wel vaardig en zo mild mogelijk!

Algemene aanbevelingen met betrekking tot het verlenen van spirituele zorg
Voorwaarden

e Sta open voor de spirituele dimensie in jezelf.

e Neem nu en dan echt tijd (de patiént slikt diepere vragen in als de zorgverlener haast lijkt te hebben).
¢ Zet de doelen en behoeften van de patiént voorop.

¢ Respecteer de grenzen van je professie en jezelf.

Sfeer
e Straal rust uit.
¢ Bied veiligheid en een vertrouwensrelatie (compassie).
e Wees aanwezig in het hier en nu, zonder je op te dringen.
* Maak het noch te licht, noch te zwaar.
¢ Wees gewoon jezelf en praat van mens tot mens.
Proces

¢ Stem af op de wensen en behoeften van de patiént en zijn naasten, in elke fase opnieuw.

¢ Toon oprechte belangstelling en aandacht voor de beleving van de patiént, vraag door vanuit echte interesse.

o Luister en kijk aandachtig, stel open vragen.

¢ Neem een open houding aan, reageer vanuit empathie.

¢ Schort ieder oordeel op: geef de ander de gelegenheid om de zoektocht of worsteling op eigen wijze vorm te geven.

* Breng eigen adviezen en oplossingen op het juiste moment in; niemand wil gered worden. Het gaat erom dat iemand in contact komt met zijn
eigen kracht.

¢ Vat boosheid en verwijten die gemaakt worden niet persoonlijk op: ze komen vaak voort uit angst en verdriet.

« Blijf beschikbaar voor patiént en naasten, ook als er niets meer ‘gedaan’ kan worden of mensen zorg weigeren.

Alledaagse bronnen of levenbeschouwing als interpretatiekader

Wanneer een zorgverlener in contact komt de levensvragen van een patiént, is het van belang om deze vragen te kunnen plaatsen in een kader. Een
kader biedt de zorgverlener steun en maakt de communicatie en overdracht eenvoudiger. Het meest voor de hand liggende kader voor zingeving is
opgebouwd uit de rollen die iemand in het dagelijks leven vervult (partner, vader, moeder, kind, professional, lid van een voetbalclub, kerkganger). M.b.t.
alledaagse bronnen van inspiratie en kracht spreekt men wel van ‘alledaagse spiritualiteit'.

Daarnaast bieden religieuze en levensbeschouwelijke tradities van oudsher belangrijke kaders om spirituele vragen te verstaan en te interpreteren. Het is
goed te beseffen dat bij iedere levensbeschouwing/religie vele richtingen zijn te onderscheiden. Bovendien is er verschil in de mate waarin de aanhangers
‘er wat aan doen': mensen kunnen zeer rechtzinnig of juist volledig geseculariseerd zijn. Daarbij komt het niet zelden voor dat volledig geseculariseerde
mensen tijdens een ernstige ziekte religieuze waarden die ze van huis uit hebben meegekregen, herontdekken.

Spiritualiteit is een dynamisch begrip en er zijn vele processen mogelijk. Welk proces er ook plaatsvindt, een houding van acceptatie en respect voor
iemands levensovertuiging is voor iedereen belangrijk. Dit doet mensen goed en komt nog vé6r kennis over rituelen van de betreffende
levensbeschouwing.

Het is de kunst om je als zorgverlener op te stellen als een betrokken, geinteresseerde, maar zeer bescheiden bezoeker. Het is van groot belang nooit
een mening over allerlei gebruiken te ventileren maar ondersteuning te bieden. Als de patiént daarvoor ruimte geeft, hoeft een persoonlijk gesprek echter
niet uit de weg gegaan te worden.

Hoewel religieuze tradities nog steeds voor velen de rol van zingevingskader vervullen, is er een toenemende groep patiénten die geen binding met een
religie heeft. Ook zijn er steeds meer patiénten die elementen uit verschillende levensbeschouwelijke tradities halen en hier hun eigen levensbeschouwing
uit samenstellen.

Begeleiding

De categorieén aandacht en begeleiding lopen in elkaar over. Het grote verschil tussen beide is echter dat aandacht in iedere situatie van belang is voor
iedere zorgverlener, terwijl begeleiding een stap verder gaat en alleen plaatsvindt wanneer de patiént dit op prijs stelt. Anders gezegd: aandacht voor de
dimensie van levensvragen en het aanbieden van begeleiding horen gewoon bij goede zorg, maar begeleiding mag nooit opgedrongen worden.

Het doorleven van de existentiéle worsteling is een belangrijke stap in het vinden van een nieuw psychisch en spiritueel evenwicht dat de patiént in staat
stelt om met het naderende levenseinde om te gaan. Een existentiéle worsteling dient dan ook niet vermeden of onderdrukt te worden. Omdat het om een
heel persoonlijk en uniek proces van de patiént gaat, is het belangrijk dat de patiént zelf kan bepalen wanneer hij er toe in staat is om de confrontatie met
de doodsdreiging aan te gaan. Het stellen van goede vragen door de zorgverlener kan helpen om naar dat moment toe te groeien. Tevens is het
belangrijk dat de patiént tijd en ruimte heeft om de worsteling op zijn eigen wijze te verwerken.

Alle zorgverleners, ook artsen en verpleegkundigen, kunnen vanuit hun eigen professie een rol spelen bij de begeleiding van spirituele zorg. Er is een
zekere mate van scholing nodig om dit kundig te doen. Deze richtlijn kan die scholing niet vervangen. Wel geeft deze richtlijn aan met welke zaken men
rekening dient te houden.

Begeleiding in spirituele zorg bestaat uit het in gesprek gaan met de patiént over de zaken die hem bezig houden, in relatie tot het eigen medische of
verpleegkundige handelen. Hierop zijn de onder A. geformuleerde algemene aanbevelingen voor het verlenen van spirituele zorg van toepassing. Daarbij
is het in het kader van begeleiding voor artsen en verpleegkundigen van belang kennis te hebben van het spirituele proces waarin patiénten kunnen
verkeren of vastlopen. Tegen die achtergrond kan de zoektocht of worsteling van de patiént gevolgd worden en gesignaleerd worden wat er speelt.
Zonodig kan doorverwezen worden als dit aangewezen is (naar eigen inschatting of die van de patiént of naasten).

Sommige patiénten kunnen behoefte hebben aan steun in de vorm van gesprekken, teksten of rituelen. Geestelijk verzorgers zijn toegerust om op deze
behoeften in te spelen. Daarnaast kunnen zij, evenals sommige psychologen, gebruikmaken van andere technieken zoals meditatieoefeningen of
visualisatietechnieken.

Crisisinterventie

Bij begeleiding is het de patiént die aangeeft dit wel of niet op prijs te stellen, bij crisisinterventie is het de zorgverlener die het voortouw neemt. Afhankelijk
van de ernst en de copingmogelijkheden van de patiént duurt de existentiéle zoektocht of worsteling in het algemeen enkele dagen tot enkele weken. Als
het langer duurt, maar vooral wanneer de patiént bijna niet meer kan functioneren, of wanneer de zorgverlener ernstige nood denkt te bespeuren en niet
goed weet hoe hij er zelf mee om moet gaan, moet direct verwezen worden naar een geestelijk verzorger of een psycholoog. Ook een medisch
maatschappelijk werker kan hier hulp bieden. Omdat palliatieve zorg anticiperend werkt, zal met deze disciplines idealiter al eerder in het ziekteproces
contact gelegd zijn.

10/17/17 Spirituele zorg (1.0) 14



Richtlijn: Spirituele zorg (1.0)

Doorverwijzen

Doorverwijzen voor spirituele zorg begint in veel gevallen via onderlinge afstemming met andere zorgverleners die een betekenisvolle relatie opgebouwd
hebben met de patiént. ('Hoor jij hetzelfde (spirituele) thema, herken jij dezelfde zorgvraag?') Die ander kan een geestelijk verzorger zijn, maar ook de
behandelend arts, een psycholoog, een gespecialiseerd verpleegkundige of nurse practitioner, of een maatschappelijk werker die al om andere redenen
betrokken is. Het kan ook een persoonlijk begeleider of eerstverantwoordelijk verzorgende/verpleegkundige zijn. De geestelijk verzorger is specialist op dit
terrein voor wat betreft primaire focus en referentiekader, en kan dat thema of die spirituele zorgvraag met de patiént en eventueel met diens naasten
verkennen.

Mensen die actief in een levensbeschouwelijke traditie staan hebben vaak een duidelijke voorkeur voor begeleiding vanuit de eigen traditie. Voor mensen
die in hun geschiedenis wel enige relatie hebben gehad tot zo'n traditie is het niet in alle gevallen goed om hen blindelings naar een geestelijk
vertegenwoordiger uit die traditie te verwijzen. In sommige gevallen is de relatie met die traditie namelijk versleten of verbroken. Het is dan van belang te
weten of dit als een bevrijding of als een verlies wordt ervaren. In geval van een versleten relatie met een religieuze traditie kan het verstandig zijn een
geestelijk verzorger in te schakelen die kennis heeft van die traditie, maar niet nadrukkelijk de (geloofs)gemeenschap vertegenwoordigt. In geval van een
verbroken relatie met een religieuze traditie kan het herstellen van het contact met de geloofsgemeenschap via een officiéle vertegenwoordiger van die
gemeenschap een goede mogelijkheid zijn. Teleurstelling is echter niet uitgesloten, omdat men veelal in de vroegere kerk niet meer vindt wat men destijds
achterliet: de gemeenschap is veranderd, de persoon in kwestie is veranderd. Soms is de aarzeling van een patiént (of naasten) echter zo groot dat een
geestelijk verzorger nodig is om de brug te slaan (Op de opmerking 'Ze zien me komen na zoveel jaar.'kan het antwoord zijn: 'Ja, volgens mij zien ze u
graag komen, en zullen ze blij zijn iets voor u te kunnen betekenen in deze situatie."). Ook kan het zijn dat de aarzeling zo groot is dat het beter is om geen
poging te ondernemen om de relatie met de verbroken traditie te herstellen. De focus dient dan te liggen op het aanspreken van de persoonlijke bronnen
van inspiratie van de patiént.

Geestelijk verzorgers hebben spirituele zorg als eerste focus en referentiekader. Daarnaast spelen psychosociale technieken en theorieén een rol in hun
werk: spirituele processen hebben immers ook altijd een psychische, emotionele en sociale component. Psychologen en medisch maatschappelijk
werkers werken met een primaire focus en referentiekader die gericht is op de psychosociale dimensie van zorg. Dit betekent niet dat spiritualiteit niet een
belangrijk thema in hun begeleiding kan zijn. In principe is in beide vakgebieden veel kundigheid en ervaring te vinden. Afhankelijk van de
beschikbaarheid, persoonlijke betrokkenheid of thematiek van de crisis kan naar de ene of andere professie verwezen worden.

Verwijzing naar geestelijk verzorger

Een geestelijk verzorger is een professional die gespecialiseerd is in spirituele zorg. Geestelijk verzorgers zijn meestal (maar niet altijd) verbonden met
een religieuze of levensbeschouwelijke traditie. Op grond van professionaliteit kunnen zij echter ook spirituele zorg verlenen aan patiénten uit andere
religieuze en levensbeschouwelijke tradities.

Op dit moment zijn geestelijk verzorgers met name beschikbaar in ziekenhuizen, verpleeghuizen en in een aantal verzorgingshuizen. Via de thuiszorg of
speciaal ingestelde steunpunten/hulplijnen is bij hoge uitzondering een beroep op een geestelijk verzorger mogelijk. Ook staat de financiering of het beleid
van hospices niet altijd toe dat een geestelijk verzorger structureel aan het hospice verbonden is. In veel gevallen zijn dan werkafspraken gemaakt met
lokale pastores en geestelijk verzorgers van instellingen in de buurt. Daarnaast zijn er vrijgevestigde geestelijk verzorgers met een eigen praktijk waarop
een beroep gedaan kan worden. Hiervoor kan contact opgenomen worden met het en de netwerken
palliatieve zorg.

Op basis van zijn functie kan een geestelijk verzorger op eigen initiatief contact leggen met pati€nten en naasten. In veel gevallen zal het contact echter
ontstaan doordat de geestelijk verzorger reeds deel uitmaakt van het palliatief zorgteam. Ook kan een zorgverlener zelf doorverwijzen naar een geestelijk
verzorger.

Doorverwijzing naar een geestelijk verzorger is gewenst wanneer:

® een patiént of diens naaste expliciet vraagt om een geestelijk verzorger

¢ de indruk bestaat dat iemand gebaat zou zijn bij enige ondersteuning maar dat zelf niet aangeeft. De mogelijke zorgvraag kan dan verhelderd
worden door te verkennen of ‘er behoefte is om met iemand hierover te praten' en eventueel door te verwijzen.

¢ de indruk bestaat dat er een impliciete behoefte aan ondersteuning is, maar dat een rechtstreeks aanbod tot ontkenning zal leiden. Een
geestelijk verzorger kan verzocht worden om een keer kennis te maken.

In vrijwel alle gevallen is het aan te raden dat ook de doorverwijzende zorgverlener zelf betrokken blijft bij het proces. Het feit dat de zorgverlener de ander
zodanig heeft gezien of gehoord, betekent dat een dieper liggende zorgbehoefte geconstateerd is. Dat wordt op zichzelf door de patiént als betekenisvol
ervaren en zegt iets over de zorgrelatie die is opgebouwd. Het is niet eenvoudig af te bakenen waar de aandacht voor spiritualiteit past bij de rol van
verpleegkundige of arts en waar die overgaat in de verantwoordelijkheid van een geestelijk verzorger.

Van belang is om als verpleegkundige of arts de eigen professionele en persoonlijke grenzen in het oog te houden. De vraag van een patiént in de
nachtdienst aan een verpleegkundige 'wilt u met me bidden?' kan bij de ene verpleegkundige op hartelijke of voorzichtige instemming rekenen, terwijl een
ander zich geen raad zou weten. Maar ook in een situatie waarin een zorgverlener tegen emotionele grenzen oploopt (bijv.: de patiént is van de eigen
leeftijd, of heeft kinderen in de leeftijd van de eigen kinderen) is het een teken van professioneel handelen om te verwijzen. Respectvol present blijven en
reageren is dan belangrijk.

Belangrijke indicaties voor verwijzing:
Inhoudelijke redenen:

e wanneer je het vermoeden hebt dat er meer nodig is, maar je weet niet wat (of hoe)

e wanneer de spiritualiteit van de ander opnieuw verkend moet worden (bijv. wanneer het levensperspectief heel plotseling zeer ingrijpend
wijzigt)

e wanneer er ervaringen van onmacht en schuld spelen (feitelijk en existentieel) bij de patiént

e wanneer de patiént en/of naasten behoefte heeft/hebben aan rituelen

e wanneer je een existentiéle crisis vermoedt

Persoonlijke redenen:

e wanneer je op persoonlijke grenzen stuit: 'lk begrijp dat dit belangrijk voor u is, maar ik kan u daarin niet bijstaan.’
e wanneer er sprake is van vastlopen in de eigen (levens)vragen, van wanhoop of angst, of oplopen tegen eigen verdriet, pijn of onmacht

Praktische redenen:

e wanneer je tegen je eigen professionele grenzen aanloopt
e wanneer je op dat moment niet zelf de rust en ruimte kunt bieden

Wat mag van een geestelijk verzorger verwacht worden?
Binnen de geestelijke verzorging zijn er verschillende benaderingen van zorg. Al naar gelang de eigen religieuze of levensbeschouwelijke achtergrond
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hanteert de geestelijk verzorger een eigen begrippenkader met eigen rituelen, ter ondersteuning van de patiént en passend bij diens wensen. Niettemin
zijn wel een aantal algemene lijnen te trekken.

In de eerste plaats is een geestelijk verzorger primair gericht op de ander, de patiént. Diens verhaal en levensvisie staan centraal, niet die van de
geestelijk verzorger zelf. In hoeverre het van belang is dat een geestelijk verzorger zelf bijvoorbeeld van katholieke, protestantse of humanistische huize
is, is primair aan de patiént. In sommige situaties is het van belang dat de geestelijk verzorger dezelfde levensbeschouwelijke taal spreekt en de
bijbehorende rituelen en gebruiken kent. In andere situatie kan het verfrissend zijn om te praten met iemand die vanuit een andere levensvisie kijkt.

In de tweede plaats is een geestelijk verzorger niet primair gericht op een probleem dat opgelost moet worden. Omdat spiritualiteit verbonden is met de
hele mens, richt de geestelijk verzorger zich primair op de totale mens. Die totale mens wordt gezien als een uniek persoon die zichzelf nooit volledig kan
kennen en begrijpen. Uiteindelijk is ieder mens in de diepste lagen een mysterie. Op die diepste lagen spelen zich de levensvragen en de spirituele
processen af. Deze zijn niet rechtstreeks bereikbaar of manipuleerbaar. Ze kunnen wel ‘aangeraakt' worden waardoor een patiént zelf weer opnieuw
contact kan maken met de eigen bronnen van betekenis, zin, inspiratie en kracht.

Plaats in het instellingsbeleid
Overige zorgverleners kunnen een beroep doen op de geestelijk verzorger voor de volgende zaken:

¢ consult en advies m.b.t. vragen rond spirituele zorg

e scholing op het terrein van spiritualiteit, religie, levensbeschouwing en zingeving

e de vertaling van spirituele zorg in lokale versies van zorgvisies en landelijk geldende protocollen en richtlijnen

* aandacht (zorg) voor de zorgenden, vervullen van een vertrouwensfunctie naar andere zorgverleners

e bijdragen aan goede nazorg bijvoorbeeld het organiseren van herdenkingsbijeenkomsten of een nagesprek met de familie

¢ meedenken op beleidsniveau en bijdragen aan aandacht voor zingeving en spiritualiteit van patiénten en zorgverleners

® ook transmuraal beschikbaar zijn voor consult en advies aan huisartsen en thuiszorgmedewerkers in het kader van lokale netwerken
palliatieve zorg

Verwijzing naar psycholoog, maatschappelijk werker of psychiater

Wanneer een existentiéle crisis langer duurt dan enkele dagen en gepaard gaat met ernstige psychologische problematiek, dient men tevens te verwijzen
naar een professioneel psychologisch of psychosociaal zorgverlener. Deze richtlijn gaat niet in op de inhoudelijke begeleiding van psychologen of medisch
maatschappelijk werkers. Wel is het van belang te bedenken dat het zinvol kan zijn als geestelijk verzorgers, medisch maatschappelijk werkers en
psychologen samenwerken in een dergelijke situatie. Om een indruk te geven om wat voor zorgverlening het gaat waarnaar zorgverleners van een
palliatief zorgteam moeten doorverwijzen, noemen we hier kort de grote lijnen van een gespecialiseerde behandeling van een existentiéle crisis.

Mogelijke elementen van psychologische behandeling van existentiéle crisis
m.b.t. het verleden:

e cognitieve herstructurering, herwaardering
¢ opmaken van de levensbalans

m.b.t. het heden:

¢ behandeling van omkeerbare fysieke, psychische en sociale problemen
¢ handhaven van uiterlijke verzorging, waardigheid en onafhankelijkheid
e cognitieve therapie: herwaardering van huidige situatie

e inzichtgerichte therapie voor het herstellen van zingeving

m.b.t. de toekomst:

e cognitieve therapie

¢ het opstellen van realiseerbare kortetermijndoelen

® bespreekbaar maken van doodsangst en leren omgaan met gevoelens en emoties (heden, verleden, toekomst)

¢ bespreekbaar maken van godsdienstige en levensbeschouwelijke kwesties en/of verwijzen naar geestelijke verzorging

Casus

Ter illustratie van wat een psycholoog kan doen bij een (ernstige) existentiéle crisis

De psycholoog wordt op de afdeling oncologie gevraagd bij de 45-jarige mevrouw Hendriks. Aanleiding is een heftige emotionele reactie van mevrouw H.
op het slechtnieuwsgesprek dat zij die dag heeft gehad. Tijdens dit gesprek kreeg zij te horen dat de behandeling van haar coloncarcinoom niet
aangeslagen was en dat zij alleen nog palliatief behandeld kan worden.

Psychisch: Tot aan het slechtnieuws gesprek heeft mevrouw Hendriks zich altijd positief opgesteld en haar situatie kunnen accepteren. Tot haar schrik is
dat nu veranderd en voelt zij alleen maar boosheid en angst. Wel vindt zij dat ze weer tot acceptatie zou moeten komen en vraagt hierbij psychologische
hulp. Er is enige haast bij want zij woont ver weg en gaat de volgende ochtend weer naar huis.

Diagnose: De zorgverlener schat in dat er sprake is van existenti€le nood. Mevrouw zelf ervaart het als een existentiéle crisis en vraagt om een
interventie. Hoewel de emoties erg heftig zijn, mag verwacht worden dat het verwerkingsproces normaal zal verlopen. Hierover wordt met haar gesproken.
Omdat haar emoties echter zeer heftig zijn en ze niet naar huis durft, vraagt zij of er toch nog iets gedaan kan worden.

Beleid: Hulp is mogelijk door toepassing van 'flooding’ in combinatie met een variant van ‘gedachtestop’. Flooding is blootstelling (exposure) aan de
boosheid en angstoproepende werkelijkheid, waardoor uitdoving van de gevoelens kan ontstaan. Gedachtestop is het afbreken van de stroom van
onaangename gedachten en gevoelens waardoor de patiénte leert haar emoties te kanaliseren.

Toepassing: Na de nodige uitleg wordt met patiénte geinventariseerd wat voor haar de nieuwe realiteit is. Zij noemt: de naderbij komende dood, het
blijvend karakter van de stoma en van de bedlegerigheid, de toenemende afhankelijkheid. Patiénte wordt gevraagd deze punten hardop uit te spreken ('ik
ga dood aan deze ziekte', 'ik kom niet meer van deze stoma af', etc.) en bijpehorende gevoelens vrijelijk te laten opkomen. Haar man, die erbij aanwezig
is, wordt gevraagd zich op de achtergrond te houden en alle troostende acties achterwege te laten. Na een kwartier wordt van onderwerp veranderd en
worden prettige jeugdherinneringen opgehaald. Deze procedure wordt nog tweemaal herhaald. De intensiteit van de emoties neemt af en patiénte spreekt
het vertrouwen uit dat ze het zelf weer kan hanteren.

Follow-up: Drie weken later wordt zij opgenomen in verband met pijnklachten. Zij vertelt dat zij de situatie kon accepteren en zij en haar man samen een

goede tijd hadden. Zelfs zaken die eerst als negatief werden gezien, hadden nu een positieve betekenis gekregen, bijvoorbeeld: de stoma was nu een
zegen, onder de huidige omstandigheden zou het een kwelling zijn van de ondersteek gebruik te moeten maken.

10/17/17 Spirituele zorg (1.0) 16



Samenvatting ABC van de spirituele zorg

Patiénten die palliatieve zorg nodig hebben, ervaren (sterker) dat het leven eindig is. Dat roept bij de meeste mensen grote vragen op: levensvragen, ook
wel zinvragen of existentiéle vragen genoemd. Veel mensen zoeken voor de grote vragen van het leven een antwoord in hun levensbeschouwing of
religie. Levensvragen zijn van invloed op het lichamelijk en psychosociaal welzijn van patiénten. Daarom is het voor het bepalen van de juiste zorg en
behandeling belangrijk om te weten wat mensen zinvol vinden aan en in het leven.

In deze richtlijn kiezen we voor de term ‘spiritualiteit’' om het terrein van levensvragen aan te duiden. Daarmee zoekt de richtlijn aansluiting bij de definitie
die de WHO geeft van palliatieve zorg, waarin gesproken wordt van aandacht voor behoeften van lichamelijke, psychosociale en spirituele aard.
Kenmerkend voor spirituele zorg zijn drie zaken:

1. Aandacht voor deze zorgdimensie is van belang vanaf de start van de palliatieve fase, zodat vragen en uitingen in het gehele spirituele proces
geplaatst kunnen worden.

2. Er spelen in deze zorgdimensie altijd verschillende betekenislagen die met elkaar samenhangen.

3. Het gaat om vragen en uitingen waarvoor doorgaans geen oplossing gegeven kan worden, maar die wel aandacht en betrokkenheid vereisen.
Het is voor iedere professional van belang van deze drie kenmerken op de hoogte te zijn, en er adequaat mee om te kunnen gaan.

Daarnaast is palliatieve zorg per definitie multidisciplinair van aard. Ook m.b.t.spirituele zorg hebben verschillende disciplines een eigen rol en taak. Deze
richtlijn is opgebouwd volgens een driedeling (A, B, C) die een opklimmende schaal vormt naar de ernst van de situatie en waarin de rol van verschillende
zorgverleners verandert. De opklimmende schaal betreft:

A. Situaties waarin volstaan kan worden met alledaagse aandacht voor levensvragen in de zorg.

B. Situaties waarin patiénten behoefte aan begeleiding hebben op het terrein van levensvragen of een normale worsteling
doormaken waarbij begeleiding door een deskundige toegevoegde waarde kan hebben.

C. Situaties waarin de worsteling met levensvragen leidt tot een existentiéle crisis die vraagt om een crisisinterventie door een
geestelijk verzorger, medisch maatschappelijk werker of psycholoog.
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Disclaimer

Disclaimer:

De informatie op de website en op afgeleide producten van deze website is met de grootst mogelijke zorgvuldigheid samengesteld. Het
Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) sluit iedere aansprakelijkheid voor de opmaak en de inhoud van de richtlijnen alsmede voor de gevolgen die
de toepassing van de richtlijnen in de patiéntenzorg mocht hebben uit. Het IKNL stelt zich daarentegen wel open voor attendering op (vermeende) fouten
in de opmaak of inhoud van de richtlijnen. Men neme daartoe contact op met de IKNL middels e-mail:

Juridische betekenis van richtlijnen

Richtlijnen bevatten aanbevelingen van algemene aard. Het is mogelijk dat deze aanbevelingen in een individueel geval niet van toepassing zijn. Er
kunnen zich feiten of omstandigheden voordoen waardoor het wenselijk is dat in het belang van de patiént van de richtlijn wordt afgeweken. Wanneer van
een richtlijn wordt afgeweken, dient dit beargumenteerd gedocumenteerd te worden. De toepasbaarheid en de toepassing van de richtlijnen in de praktijk
is de verantwoordelijkheid van de behandelende arts.

Houderschap richtlijn
De houder van de richtlijn moet kunnen aantonen dat de richtlijn zorgvuldig en met de vereiste deskundigheid tot stand is gekomen. Onder houder wordt
verstaan de verenigingen van beroepsbeoefenaren die de richtlijn autoriseren. Het IKNL draagt zorg voor het beheer en de ontsluiting van de richtlijn.

Intellectuele eigendomsrechten

De intellectuele eigendomsrechten met betrekking tot de site en afgeleide producten van deze website berusten bij het IKNL en houder
van de richtlijn. Het is de gebruiker van deze site niet toegestaan de inhoud van richtlijnen (gedeeltelijk) te verveelvoudigen en/of openbaar te maken,
zonder de uitdrukkelijke schriftelijke toestemming van het IKNL en houder van de richtlijn. U kunt een verzoek voor toestemming richten aan het IKNL,
Postbus 19079, 3501 DB Utrecht. Het IKNL behandelt dit verzoek samen met de relevante houder van de richtlijn.

Het is toegestaan een deeplink op te nemen op een andere website naar de website of naar richtlijnen op deze website. Tevens mag de
informatie op deze internetsite wel worden afgedrukt en/of gedownload voor persoonlijk gebruik.

Externe links

De website en afgeleide producten van deze website bevatten links naar websites die door andere partijen dan het IKNL worden
aangeboden. Deze links zijn uitsluitend ter informatie. Het IKNL heeft geen zeggenschap over deze websites en is niet verantwoordelijk of aansprakelijk
voor de daarop aangeboden informatie, producten of diensten.

Bescherming persoonsgegevens

Door gebruikers verstrekte persoonsgegevens ten behoeve van de mailservice of de inlogmogelijkheid van zullen door het IKNL
vertrouwelijk worden behandeld. Gegevens zullen niet worden verstrekt aan derden.
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