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DE VRAGEN AAN HET EINDE

Aandacht voor spiritualiteit in de palliatieve fase

Als de dokter niet veel meer
kan doen dan palliatie,
worstelt de patiént veelal
nog met problemen van
spirituele aard. Ten dele
krijgt de arts ook met die
noden te maken en daarom
moet er erkenning komen
voor de rol van spiritualiteit
in de palliatieve fase.

HANNEKE VAN LAARHOVEN
CARLO LEGET

a een schuchter begin meer
dan tien jaar geleden raakt
palliatieve zorg in Nederland

steeds meer geintegreerd in de standaard
medische zorg." Volgens de definitie van
de wereldgezondheidsorganisatie WHO
verbetert palliatieve zorg de kwaliteit
van het leven van patiénten (en hun
naasten) die te maken hebben met een
levensbedreigende aandoening, door
het voorkémen en verlichten van lijden,
door middel van vroegtijdige signalering
en zorgvuldige beoordeling en behande-
ling van pijn en andere problemen van
lichamelijke, psychosociale en spirituele
aard.?

Veel artsen zullen voldoende
bekwaam zijn om pijn en andere proble-
men van lichamelijke en psychosociale
aard vroegtijdig te signaleren, te beoor-
delen en een (eerste aanzet tot) behande-
ling te geven. Maar wat gebeurt er met de
problemen van spirituele aard? Studies
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in de VS geven aan dat patiénten het van
belang vinden dat artsen ook rekening
houden met hun spirituele behoeften.>*
Op het eerste gezicht lijken Neder-
landse patiénten in de palliatieve fase
weinig problemen te hebben op spi-
ritueel gebied. Uit een analyse van de
consultvragen die binnenkomen bjj
palliatieve-zorgteams in Nederland blijkt
dat spirituele problemen bij 8,4 procent
van de consultvragen een rol spelen.’
Echter, vaak is het niet de consultvrager
zelf, maar de consulent die aangeeft dat
er op dit terrein mogelijk een probleem
ligt. In een onderzoek van Staps en Yang
gaven zelfs 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.* Als
een arts hier geen aandacht aan besteedt,
voelt de patiént zich vaak onpersoonlijk

behandeld.




Problemen op het gebied van spirituali-
teit worden vaak niet besproken en ook
niet herkend door de primaire behande-
laar.> Oorzaken hiervan zijn: een gebrek
aan kennis over wat spiritualiteit is,
onderschatting van het belang van spiri-
tualiteit voor de patiéntenzorg en onbe-
kendheid met de omgang met spirituele
vragen en problemen.®®

ZWEVERIGHEID

De term spiritualiteit was tot enkele
jaren geleden in Nederland niet popu-
lair in medische kringen. Dat kwam
onder meer doordat veel mensen het
begrip associeerden met kerk en geloof.
Bovendien werd het in verband gebracht
met zweverigheid en praktijken als spi-
ritisme of new-agedenken. Sinds enkele
jaren lijkt de term echter terrein te
winnen. Maar wat is spiritualiteit nu
precies?

In de literatuur worden verschil-
lende definities gehanteerd.” Een terug-
kerend element is de notie dat spiritua-
liteit te maken heeft met zingeving, met
levensvragen.'” Vragen als ‘waar leef
ik voor; wat is mijn plaats in het grote
geheel?” en ‘waarom is er lijden, waarom
is er dood?’ spelen hierbij een rol. Deze
zingevingsvragen kunnen worden gesteld
en beantwoord binnen de context van
een religie of levensbeschouwing, maar
dit is niet noodzakelijk. Spiritualiteit is
breder dan religie of levensbeschouwing.
Men spreekt dan ook wel van ‘alledaagse
spiritualiteit’ als iets dat alle mensen op
een of andere manier hebben.

Uitgaande van behoeften van ter-
minale patiénten onderscheidt Kellehear
drie ‘lagen’ van spirituele behoeften.'!

Spiritualiteit is breder
dan religie of
levensbeschouwing

Het meest algemene terrein is dat van
de situationele behoeften: de concrete
behoeften om met ziekte en zinloos-
heid te kunnen omgaan. Hier spelen de
vragen als ‘waarom ik (niet)?, ‘waar-
voor, voor wie ga ik door?. De tweede
laag is die van de morele en biografische
behoeften: het verlangen om zaken recht
te zetten, samen af te ronden, te vergeven
- of niet. Soms komen deze biografische

behoeften tot uiting als levensbeschou-
welijke of religieuze behoeften. Dan gaat
het onder meer om de relatie tot God,
religieuze rituelen en de band met een
religieuze gemeenschap. Dat is de derde
laag. In de casus van mevrouw A (zie
kader) lijkt patiénte op het terrein van
de situationele behoeften rust te heb-
ben gevonden. Zij heeft haar levensba-
lans opgemaakt en ‘het is goed zo. Maar
op het niveau van de morele/biografi-
sche behoeften speelt er meer: zij heeft
‘nog veel te zeggen' aan haar man en

haar kinderen. Wat, dat is niet duidelijk,
maar dit korte gesprek met mevrouw A
biedt de afdelingsarts wel de mogelijk-
heid om daar later nog eens op terug
te komen.

Deze indeling van spirituele
behoeften helpt om tot een taakverde-
ling te komen bij zorgverleners. Spiri-
tualiteit kan op de eerste plaats worden
gezien als dimensie van goede zorg:
uiteindelijk heeft ieder mens immers
te maken met levensvragen.'” Naar-
mate de spirituele behoeften van >>

gezorgd.25

Arts: Hoe is het gegaan vandaag?

heel zachtjes.)
Arts: U bent er erg over teleurgesteld.

Arts: Of dat nog kan?
Mw. A: Nou ja, .
wel wat uit?

Arts: Ja?
Mw. A: Ja, nou ja, uhm...
Arts: U wilt er liever niet over praten?

u langskomen?
Mevr. A: Ja, dat is goed. Dank u wel.

CASUS BAARMOEDERKANKER

Mevrouw A (56 jr.) is opgenomen op de afdeling Medische Oncologie in verband
met persisterend braken en gewichtsverlies. Zes jaar geleden werd bij haar
baarmoederkanker geconstateerd. Een operatie en bestraling zou voldoende zijn,
maar na drie jaar kwam de tumor terug. Opereren ging niet en bestralen evenmin.
Ze kreeg drie kuren chemotherapie die goed leken aan te slaan. Maar een jaar
later werden op een CT-scan vergrote lymfeklieren gezien. Na een halfjaar drukte
de tumor z6 tegen één van beide nieren aan, dat er een katheter moest worden
ingebracht om de urine goed te kunnen laten aflopen. En nu, weer drie maanden
verder, blijkt er een grote tumor tegen het begin van de dunne darm te drukken.
Vandaar de misselijkheid en het braken. Het plan is endoscopisch een stent in de
darm te plaatsen. Mevrouw A is getrouwd en heeft drie volwassen kinderen. Ze
heeft de mulo afgemaakt en daarna altijd voor de kinderen en het huishouden

De afdelingsarts ziet mevrouw A nadat ze de endoscopie heeft gehad:

Mw. A: Het is niet gelukt. De stent, dat buisje dat ze zouden plaatsen. Ze hebben het
drie keer geprobeerd, maar het is niet gelukt. (Ze sluit even haar ogen en spreekt

Mw. A: Ja, ja... Misschien moeten ze nu opereren en ik weet niet of dat nog kan...
.. of ik dat nog wil. Ik ben zo moe... Ik vraag me af: haalt het nog

Arts: Heeft het nog wel zin, geeft het u nog tijd van leven?

Mw. A: Ja. Het gaat nu over leven of dood. Het is allemaal zo dubbel...

Arts: U bent aan het dubben. Kunt u er iets over vertellen?

Mw. A: De dood... ik ga dood. Soms denk ik: waar maak ik me druk over? Laat het
allemaal maar komen. Ik heb een goed leven gehad. M’n kinderen zijn op hun plek.
Wat zou ik nog. En dan weer denk ik aan wie ik achterlaat, dat doet pijn. Weet u,
de tijd die er nog is, wil ik graag thuis zijn, bij mijn man, mijn kinderen en niet
alsmaar in het ziekenhuis. We hebben elkaar nog zoveel te zeggen.

Mw. A: Nee, nu even niet. Ik ben zo moe.
Arts: Morgen is het multidisciplinair overleg. Dan kunnen we op een rijtje zetten
wat er hier in het ziekenhuis en wat er thuis mogelijk is. Zal ik daarna weer even bij
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<< patiénten meer expliciet religieus
(ofwel: meer gelaagd) worden, wordt
het aandeel van een geestelijk verzorger
belangrijker. Als binnen de verschil-
lende lagen andere zorgverleners niet
(meer) in de behoeften van een patiént
kunnen voorzien, bijvoorbeeld bij een
existentiéle crisis, kan de deskundig-
heid van een geestelijk verzorger gewenst
zijn.

SPIRITUEEL WELZIJN

Zingevingsvragen, oftewel existentiéle
vragen, komen met name aan de opper-
vlakte op scharniermomenten in het
menselijk leven. Te horen krijgen dat je
een ziekte met dodelijke afloop hebt, is
bij uitstek zon scharniermoment. Als
de vertrouwde antwoorden op de zinge-
vingsvragen op zon moment niet meer
blijken te werken, kunnen deze vragen
noden worden en kan een existentiéle
crisis ontstaan.”

In een studie bij 160 patiénten in
een ziekenhuis voor palliatieve zorg
bleek dat spiritueel welzijn, gedefinieerd
als innerlijke rust en als vertrouwen in
religieuze overtuigingen, de wens voor
een versnelde dood significant negatief
beinvloedde: hoe groter het spiritueel
welzijn, hoe minder de wens voor een
versnelde dood aanwezig was."> Een ver-
gelijkbaar negatief verband werd gevon-
den tussen spiritueel welzijn en depres-
sie: hoe groter het spirituele welzijn,
hoe minder depressie."* "> Omgekeerd
laten andere studies zien dat bepaalde
vormen van spiritualiteit een negatieve
invloed op het algemene welzijn van

een patiént kunnen hebben. Zo bleek
de religieuze coping-strategie waarbij
de ziekte wordt beschouwd als een straf
van God voorspellend voor een afname
van geestelijke gezondheid.'® Derhalve
kan het in stand houden en bevorderen
van spiritueel welzijn en bepaalde vor-
men van spiritualiteit de kwaliteit van
leven van patiénten in de palliatieve fase
verbeteren. Hierbij is het wel van belang
om spiritueel welzijn te blijven zien als

'8 Vaak liggen die vragen en noden ver-
borgen onder een probleem dat in eerste
instantie puur somatisch of medisch-
technisch lijkt. De casus van mevrouw A
(zie kader) illustreert dat.

Hoewel tijdens een consult het
gebruik van theoretische modellen, vra-
genlijsten of checklists'®?* kan helpen
om het gesprek over spiritualiteit op
gang te brengen, staat of valt het verloop
van het gesprek met de houding van de

Omgaan met spirituele vragen en noden
vraagt een andere houding van de arts

een onderdeel van het algemene wel-
zijn van de patiént: het is waardevol in
zichzelf en kan niet worden gereduceerd
tot slechts een middel of instrument om
het lichamelijke en psychosociale welbe-
vinden te bevorderen.

LUISTEREND OOR

Het belang van spiritualiteit in de palli-
atieve zorg impliceert dat er niet alleen
een rol is weggelegd voor pastores en
geestelijk verzorgers, maar ook voor art-
sen.'” Het omgaan met spirituele vragen
en noden van een patiént vraagt van de
arts een andere houding. Er wordt nu
niet zozeer een oplossing voor een pro-
bleem of een antwoord op een vraag
verwacht, maar veeleer een luisterend
oor en de ruimte om vragen en noden
op spiritueel gebied op tafel te leggen.’

arts. De Amerikaanse internist Daniel
Sulmasy drukt het kernachtig uit: “The
primary spiritual act is the expression
of empathic concern. If sincere, nothing
more may be needed.”

Het moge duidelijk zijn dat net zoals
voor het adequaat kunnen integreren
van de psychosociale anamnese in het
medisch consult scholing nodig is, dit
ook geldt voor het aan de orde kunnen
stellen van thema’s op het gebied van
spiritualiteit. Hoewel het belang van
scholing - zeker ook binnen de pallia-
tieve zorg - steeds meer wordt ingezien,
is uitbreiding en verdere integratie van
het onderwijs op dit gebied wenselijk.**

UITDAGING

De aandacht voor spiritualiteit en palli-
atieve zorg neemt toe. Op verschillende

TIPS

e Luister met aandacht, zonder
meteen iets te willen doen.

o Probeer de vraag van de patiént
niet zozeer op te lossen als wel te
verhelderen.

o Toon interesse door open vragen
te stellen.

o BIijf bij je eigen rol en expertise
als arts.

o Bespreek je grenzen en verwijs
zonodig door naar bijvoorbeeld
een geestelijk verzorger.
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plaatsen ontstaan initiatieven vanuit
zorginstellingen of netwerken voor pal-
liatieve zorg. Dit heeft te maken met
het feit dat veel mensen tegenwoordig
moeilijk aansluiting vinden bij tradi-
tionele en institutioneel georganiseerde
vormen van spiritualiteit zoals de ker-
ken. De uitdaging voor de komende
jaren ligt op een aantal terreinen. Op de
eerste plaats moet spiritualiteit verder
worden geintegreerd in de palliatieve
zorg. Aandacht voor deze dimensie moet
net zo vanzelfsprekend worden als voor
de lichamelijke, psychische en sociale
dimensie. Daarom moet al in de initi-
ele opleiding tot arts of verpleegkundige
aandacht worden besteed aan spirituali-
teit. Vervolgens is een goede afstemming
nodig tussen het aandeel dat geestelijk
verzorgers op dit terrein hebben en het
werk dat artsen en andere zorgverleners
kunnen doen. In de derde plaats moet er
meer helderheid komen over de structu-
rele inbedding en financiering van spiri-
tuele zorg. Zo is bijvoorbeeld onduidelijk
wie zich bekommert om palliatieve
patiénten die behoefte hebben aan
voortzetting van spirituele ondersteu-

ning maar tussen de wal en het schip
vallen, omdat zij bijvoorbeeld uit het
ziekenhuis komen om thuis te sterven.
Ten slotte moet het hele terrein van
spirituele zorg verder worden onder-
bouwd met wetenschappelijk onderzoek
dat de relatie tussen vormen van spiritu-
aliteit, spirituele zorg en de kwaliteit van
leven en van sterven van patiénten in de
palliatieve fase verder expliciteert. =
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Nijmegen St Radboud

dr. C.J.W. Leget,

theoloog en ethicus, afdeling Ethiek, Filosofie en Geschie-
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werking van het Integraal Kankercentrum Oost.
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Geen belangenverstrengeling gemeld.

De literatuurlijst vindt u onder de digitale versie van dit
artikel op www.medischcontact.nl.

SAMENVATTING

e Volgens de  WHO-definitie
behelst palliatieve zorg de beoorde-
ling en behandeling van problemen
van lichamelijke, psychische, sociale
en spirituele aard.

e Problemen op het gebied van spi-
ritualiteit worden echter vaak niet
besproken of niet herkend door de
primaire behandelaar.

e Het gebrek aan kennis bij behan-
delaars over wat spiritualiteit is, wat
het belang hiervan kan zijn in de
zorg voor patiénten en hoe met dit
thema kan worden omgegaan, spelen
hierbij een rol. Scholing op dit gebied
is derhalve wenselijk.

/3
"MC-)
Op de site van Agora, ondersteu- \v
ningspunt palliatieve terminale zorg,
vindt u informatie over de werkgroep
Ethiek en spirituele zorg. Cursussen en
scholing op dit vlak vindt u op IKCnet. De
links vindt u onder de digitale versie van

dit artikel op www.medischcontact.nl.

Zoeken naar zuurstof

2

Tijdens mijn dagdienst voor de huisart-
senpost bezocht ik op een zondag een
74-jarige vrouw met COPD die na een
pneumonie was ontslagen uit het regionale
ziekenhuis. De vraag was of ze zuurstof
mocht, want ze werd benauwd bij enige

inspanning. De saturatie bleek fors te stijgen op twee liter

zuurstof.

Ik bel de huisartsenpost en daar wordt me verteld dat ik
Hoek Loos, een leverancier van medische gassen moet bellen.
Verzekerden bij Turien en Co kunnen voor zuurstof terecht
bij het medisch facilitair bedrijf Tefa-Portanje. Dit bedrijf
heeft echter geen contract met Turien en Co. Het groothan-
delsbedrijf in medische apparatuur, Omnizorg in Nijverdal,
heeft dat mogelijk wel. Een vriendelijke mevrouw zegt het te
proberen en belooft terug te bellen.

Dit duurt wat lang en ons flesje raakt op. De zoon van de
patiénte besluit naar het ziekenhuis te rijden om een flesje te
halen bij de afdeling SEH. Ik ga verder.

Een uur later bel ik de patiénte en blijkt dat er nog steeds
geen zuurstof is. Ik vraag haar naar het nummer op het pasje.
De aldus gebelde alarmcentrale van de ANWB heeft ook geen
contract met Turien en Co. Maar zij verbinden mij wel door
met de alarmcentrale van Turien en Co. Jammer meneer, we
verlenen alleen hulp aan verzekerden in het buitenland. Mor-
gen is het maandag, dan kunt u het weer proberen.

Ik durfde s avonds de vrouw niet meer te bellen om te
vragen of het is gelukt. Wel heb ik begrepen dat de zoon die
avond voor de tweede keer naar het ziekenhuis is gereden om
een aantal flesjes zuurstof te halen. Dit keer bij de longafde-
ling.

De redactie ontvangt fraag korte, door artsen geschreven signalementen. Zie voor meer perikelen

de rubrie

‘praktijkperikelen’ op onze website: www. medischcontact.nl.
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