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Praying 

  It doesn’t have to be 

  the blue iris, it could be  

  weeds in a vacant lot, or a few 

  small stones, just 

  pay attention, then patch 

    

  a few words together and don’t try  

  to make them elaborate, his isn’t  

  a contest but the doorway 

   

  into thanks, and a silence in which  

  another voice may speak.  

   

Mary Oliver 

Uit de bundel Thirst, 2007 

 

 

Illustratie voorblad: Angela Glajcar: Corum 2011-028   

Corum (latijn) is afgeleid van het woord cor, wat hart betekent. Het is een verwijzing naar het vitale centrum van 

de mens, en refereert aan de kwaliteiten kracht en liefde.  

Dit kunstwerk (110x76x33 cm) is gemaakt van geweven glasvezelgaas. He bestaat uit verschillende lagen textiel, 

die vanuit het centrum opengewerkt zijn, waardoor er een innerlijke ruimte ontstaat, die zij beschrijft als “moments 

of drama that reveal themselves depending on one’s viewing angle.” 
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Woord vooraf 

“Write as if you were dying. At the same time, assume you write for an audience consisting 

solely of terminal patients. That is, after all, the case. What would you begin writing if you 

knew you would die soon? What could you say to a dying person that would not enrage by its 

triviality?”                                        

                                 Annie Dillard (2023) The writing Life Harpers and Collins Publishing   

 

Met het schrijven van deze thesis hoop ik recht te hebben gedaan aan de inspiratie van het 

gedicht van Mary Oliver op de vorige pagina. Zij spoort ons aan tot het geven van aandacht 

aan wat we waarnemen, ook aan het onbeduidendste, om vervolgens de woorden te vinden die 

een deuropening worden, in dankbaarheid en stilte, zodat andere stemmen kunnen spreken, en 

gehoord worden. De stemmen in deze thesis zijn die van collega’s die me inspireren, en, 

indirect, van de patiënten waar zij, binnen de relationaliteit van de levenseindezorg, weer door 

geïnspireerd zijn.  

In het voorjaar ben ik begonnen met het vormgeven van de ideeën die ik had voor deze thesis. 

Ik schreef de onderzoeksopzet, en was aan het vóórdenken over welke mensen in wilde 

uitnodigen voor een interview. Vanaf het moment dat ik mijn onderzoeksopzet had ingeleverd, 

zijn in mijn directe omgeving een aantal dierbare mensen overleden. Op een na waren zij 

allemaal jonger dan ik. Twee van hen zijn plotseling overleden en hebben zich niet echt bezig 

gehouden met wat een goed levenseinde of goede levenseindezorg voor hen zou zijn geweest. 

Ik zie bij hun nabestaanden, na de totale schok van het verlies en het laatste afscheid van hun 

dierbare, hoe zij omgaan met de rouw en het verlies, en hoe zij het verhaal van hun relatie, en 

de betekenis ervan, herschrijven en aanvullen. Hoe zij hun identiteit zonder de (fysieke) 

aanwezigheid van hun partner beleven en deels herschrijven. Bij de andere drie waren er 

zoektochten, hoop op genezing, vastlopen in behandelprotocollen in ziekenhuizen, en afscheid 

nemen. Ik heb ook zelf ervaren hoe ik geworsteld heb, met hen meebewogen heb in hoop en 

vrees, en het verdriet van het moeten loslaten in dankbaarheid voor wat zij in mijn leven 

hebben betekend en de draden die we gezamenlijk in mijn levensverhaal hebben geweven. Zo 

werd ik de maanden waarin ik bezig was met het schrijven van deze thesis in het volle leven 

ondergedompeld in de ervaringen waar ik naar op zoek was. Hoe het goede levenseinde eruit 

ziet, en hoe goede levenseindezorg daaraan bij kan dragen. 

Mijn dank gaat allereerst uit naar de collega’s die ‘ja’ hebben gezegd op mijn verzoek om hen 

te mogen interviewen voor deze thesis. Zonder jullie was deze thesis er niet geweest. Ik ben 

jullie erg dankbaar! Ook de docenten van de Universiteit voor Humanistiek wil ik bedanken, 

de inspiratie waar ik op hoopte heb ik van jullie in overvloed mogen ontvangen, Heel veel 

dank daarvoor. Verder wil ik mijn jaargenoten bedanken voor de support. En tot slot wil ik 

Merel Visse bedanken, voor je geduld, je kritische blik, je overzicht en kunstzinnig taalgevoel. 

Het was ontzettend fijn om met je te werken.   

Amsterdam, 27 juni 2025.   
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Samenvatting 

De afgelopen decennia werk ik binnen de levenseindezorg, waarin het streven is dat er 

evidence based wordt gewerkt, en meetinstrumenten worden gebruikt om klachten en 

behandeleffecten te objectiveren. Vanuit zorgethisch perspectief roept dit de vraag op: waar, 

binnen deze manier van organiseren van levenseindezorg, er ruimte is voor een zorgrelatie 

tussen behandelaar en patiënt, en hoe de patiënt, in diens particuliere situatie, de zorg krijgt 

die deze wenst?  

In deze fenomenologische studie zijn vijf zorgverleners in de levenseindezorg door middel 

van hermeneutische interviews bevraagd over wat zij beschouwen als goede levenseindezorg. 

Het analyseproces van de interviews, volgens de Reflective Relational Phenomenology 

methode van Finlay, leverde drie kernthema’s met daarbinnen negen subthema’s op: Een - Het 

(door de behandelaren ervaren) Goede Levenseinde, met subthema’s: zin en betekenis, 

verbondenheid met anderen, transcendente verbondenheid en het lijden; Twee – Goede 

Levenseindezorg, met subthema’s: presentie, de plaats van de protocollen en 

multidisciplinaire levenseindezorg; en Drie - De Zorgrelatie, met subthema’s: afstand en 

nabijheid en wederkerigheid.  

De deelnemers beschrijven hun werk als zorgpraktijken waarin zij zorgverantwoordelijkheid 

op zich nemen voor patiënten en hun dierbaren in hun particuliere zorgsituatie. Enkele 

deelnemers werken in een instelling die deze werkwijze faciliteert. Anderen kunnen binnen de 

beschikbare tijd die zorg niet leveren en verschuiven wat zij essentieel vinden in die 

particuliere zorgsituatie naar hun privétijd.   

De deelnemers werken vanuit de zorgrelatie, en geven de richtlijnen daarbinnen een plaats. 

De narratieve geneeskunde bepleit casuïstiek training in waarbij evidence based informatie 

geïnterpreteerd wordt vanuit het narratief van de patiënt. Voor deze werkwijze is nog geen 

aandacht in basisopleidingen voor professionals. Ook besteden de deelnemers aandacht aan 

betekenis en zingeving aan het levenseinde. Multidisciplinair werken betekent 

zorgverantwoordelijkheid nemen naar zorgvragers én naar elkaar. En er is ook niet-menselijke 

zorg, zoals kaarsen die hun licht laten schijnen, troostrijke pantoffels. En muziek, die helende 

ruimten schept. 
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1 PROBLEMATISERING EN RELEVANTIE 

 
Kevin Volans White Man  Sleeps Kronos Quartet 

1.1 Aanleiding 

“We need to take the human experience as serious as we do anatomy and pathology”.  

         Richard Baron, 1985 

Het is voor mij tijd om terug te kijken op een leven van enkele decennia in onderzoek, 

onderwijs en de praktijk als arts in palliatieve zorg en verpleeghuisgeneeskunde in Nederland 

als specialist ouderengeneeskunde (Verenso, 2025) en als kaderarts palliatieve geneeskunde 

(Kaderopleiding Palliatieve Zorg, 2025). De moderne ouderenzorg, palliatieve zorg en 

hospicezorg, waar we de afgelopen jaren hard aan hebben gewerkt hebben, zijn gebaseerd op 

de principes van Evidence-Based Medicine. Deze principes liggen op dit moment ten 

grondslag aan de ontwikkeling van de Richtlijnen Palliatieve zorg. In de levenseindezorg1, 

ofwel palliatieve zorg2, is de norm dat we onze zorg- en behandelpraktijk baseren op 

richtlijnen, die zo mogelijk en bij voorkeur evidence-based zijn ontwikkeld (Palliaweb, 2019). 

Dit betreft alle mogelijke symptomen die onze patiënten zouden kunnen krijgen. 

Ik heb de afgelopen decennia onderzoek gedaan naar een mogelijke andere benadering. Een 

benadering die ervoor pleit om meer ruimte te maken voor het centraal stellen van wat de 

patiënten zélf aangeven wat voor hen het meest belangrijk is in deze laatste periode, en hen 

daarin te ondersteunen. Ik heb dit gedaan in mijn PhD thesis (Gijsberts, 2015), waarin het 

concept spiritualiteit centraal stond3. En, later, in een artikel, waarin ik, naast spiritualiteit, het 

essentiële belang beschreef van het narratief van de patiënt en de relationaliteit tussen patiënt 

en  behandelaar. Waarbij de behandelaar het verhaal van de patiënt als uitgangspunt neemt 

voor de zorg (Gijsberts, 2022): het verhaal van de patiënt, van diens leven en het ziekteproces 

daarbinnen. Dit is prachtig verwoord door Richard Baron (1985, p.608), die pleit voor “a 

radical restructuring of what we [physicians] take disease to be. The philosophic discipline of 

phenomenology is used to present a vision of disease that begins with an understanding of 

 
1 Vanuit mijn beroepsvereniging Verenso wordt onder levenseindezorg verstaan: dat ‘naast het bieden 
van palliatieve zorg in de laatste fase van het leven, het ook mogelijk is om patiënten te begeleiden bij 
medische beslissingen rondom het levenseinde zoals het bewust stoppen met eten en drinken of een 
euthanasietraject Zorg rondom het levenseinde - Verenso 
2 Palliatieve zorg wordt omschreven ‘Zorg die zich richt zich op de kwaliteit van leven van patiënten en hun 
naasten die te maken hebben met een levensbedreigende aandoening of kwetsbaarheid. Het doel is een 
zo hoog mogelijke kwaliteit van leven te realiseren, door bijvoorbeeld het voorkomen of verlichten van 
klachten zoals pijn, vermoeidheid en angst’. Palliatieve zorg - Palliaweb   
3 De definitie van spiritualiteit in de Nederlandse richtlijn Zingeving en Spiritualiteit in de palliatieve fase: 
‘Spiritualiteit (of: zingeving) is de dynamische dimensie van het menselijk leven die betrekking heeft op de 
manier waarop personen (zowel individueel als in gemeenschap) zin, doel en transcendentie ervaren, 
uitdrukken en/of zoeken en waarop zij zich verbinden met/verhouden tot het moment, zichzelf, anderen, 
de natuur, het betekenisvolle en/of het heilige’. Het betreft dus datgene wat ons leven zin en betekenis 
geeft. En onze relatie met onze omgeving, met wat ons dierbaar is. Zingeving en spiritualiteit in de 
palliatieve fase - Richtlijnen Palliatieve zorg 

https://www.verenso.nl/kwaliteit/richtlijnen-en-praktijkvoering/richtlijnendatabase/proactieve-zorgplanning
https://www.verenso.nl/kwaliteit/thema-s-en-projecten/zorg-rondom-het-levenseinde
https://palliaweb.nl/zorgpraktijk/palliatieve-zorg
https://palliaweb.nl/richtlijnen-palliatieve-zorg/richtlijn/zingeving-en-spiritualiteit
https://palliaweb.nl/richtlijnen-palliatieve-zorg/richtlijn/zingeving-en-spiritualiteit
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illness as it is lived. "Nonmedical" descriptions of illness show how we can reorient our 

thinking to encompass both our traditional paradigm and one that takes human experience as 

seriously as it takes anatomy”. Deze benadering beschrijft de spanning binnen de 

levenseindezorg: tussen enerzijds het luisteren naar de geleefde ervaring van patiënten die 

vertellen over hun ziek-zijn en de betekenis daarvan in hun leven, en anderzijds het werken 

met richtlijnen gebaseerd op evidence based medicine in diagnostiek en behandeling. Ik hoop 

met mijn thesis een bijdrage te leveren aan een visie op levenseindezorg, waarin de in dit 

onderzoek opgedane inzichten en de geschetste nieuwe beelden van levenseindezorg kunnen 

bijdragen aan het verkennen en verzoenen van deze twee benaderingen: van enerzijds het 

verhaal van de patiënt en de verhalen van professionals, en anderzijds evidence based 

medicine.    

 

1.2 Wetenschappelijk probleemstelling  

Het is nu moeilijk voor te stellen hoe we voor onze patiënten zorgden voordat de Evidence 

Based Medicine (EBM) ruim 30 jaar geleden zijn intrede deed. In het begin van de jaren 90 

van de vorige eeuw kwam, vanuit de Evidence-Based Medicine Working Group een grote 

publicatie in het Journal of the American Medical Association: “Evidence-based Medicine. A 

new approach to teaching the practice of medicine” (Evidence-Based Medicine Working 

Group, 1992). Dit is de ‘traditie’, waarin ik mij als arts ontwikkeld heb, waarbij in 

wetenschappelijk onderzoek gebruik wordt gemaakt van het GRADE systeem (Grading of 

Recommendations Assessment, Development and Evaluation), waarbij de beoordeling van de 

hoogste ‘kwaliteit’ van het onderzoek verwijst naar 1) kwaliteit van (vertrouwen in) het 

wetenschappelijk bewijs (evidence), 2) balans tussen gewenste en ongewenste effecten van 

interventies (‘benefits vs. harms’) 3) waarden en voorkeuren van patiënten en 4) kosten 

(effectiviteit). Gebaseerd op deze principes worden palliatieve richtlijnen (Palliaweb, 2019) en 

meetinstrumenten (Palliaweb, 2024a) ontwikkeld en gevalideerd, die ter beschikking zijn om 

te objectiveren welke klachten of symptomen op de voorgrond staan en hoe ernstig die zijn. In 

de hospicezorg is er bijvoorbeeld het Utrechts Symptomen Dagboek – de USD4- (Palliaweb, 

2024a). Hierbij wordt de patiënt gevraagd om op regelmatige momenten, bij voorkeur 

wekelijks, dit dagboek in te vullen en daarmee het multidisciplinaire team te informeren over 

de problemen op lichamelijk, psychisch, sociaal of existentieel gebied. Met de scores 

gedurende de opname kunnen grafieken worden gemaakt waarmee de problemen in de tijd 

kunnen worden geobjectiveerd en vervolgd. Bij veel onderdelen van palliatieve richtlijnen is 

er op dit moment nog onvoldoende evidence op basis van het GRADE systeem, en wordt er 

gestreefd naar consensus based richtlijnen, op basis van de mening van experts.  

Een ander concept wat centraal staat in de levenseindezorg is proactieve zorgplanning 

(advance care planning (Palliaweb, 2020). Het streven is om belangrijke beslissingen door 

patiënten en behandelaren gezamenlijk te laten nemen (Palliaweb, 2024-b). Vervolgens 

moeten de behandelaren de vastgestelde behandelwensen en -grenzen vastleggen en 

herkenbaar overdragen. Dergelijke gesprekken zijn natuurlijk momentopnamen, en een 

verandering in de gezondheidstoestand zal ook een verandering kunnen geven aan de 

voorkeuren ten aanzien van levenseindezorg, en daarmee ook veranderingen in het individuele 
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behandelplan. Proactieve zorgplanning en gezamenlijke besluitvorming zijn bedoeld om, 

vanuit het standpunt van de behandelaar, de patiënt expliciet een stem te geven in beslissingen 

over diens leven. Onderzoek heeft echter laten zien dat bijvoorbeeld tijdens de COVID 

pandemie dat dergelijke gezamenlijke besluitvorming meteen onder druk komt te staan 

wanneer er crisissituaties ontstaan (Niemeijer en Visse, 2024, p.7), met bijvoorbeeld in 

Nederland het hartverscheurende sluiten van de deuren van de verpleeghuizen tot gevolg, 

waar geen enkele verpleeghuisbewoner, familielid of zorgmedewerker een stem heeft gehad. 

Ook op meso- en microniveau, in de praktijk van de gezamenlijke besluitvorming blijkt dat 

het idee weliswaar breed gedeeld wordt, zowel door professionals als patiënten, maar dat de 

uitvoering nog sterk te wensen overlaat, waarbij de stem van de professional die van de 

patiënt in veel situaties overstemmen kan. Onderzoek laat zien dat behandelaren zeker de 

intentie hebben om patient-centred care te verlenen, maar dat voorwaarden om dit te 

realiseren onder andere een verschuiving van macht richting de patiënt en een verandering 

van mentaliteit bij behandelaren nodig is, waardoor zij werkelijk partners worden in de 

besluitvorming, en het narratief van de patiënt binnen de zorgrelatie een centralere rol krijgt 

(Moore et al., 2017, p.668). In Nederland werken we in de levenseindezorg met evidence 

based richtlijnen, waarin gestandaardiseerde en universele adviezen worden gegeven.  

    

Samengevat: de huidige levenseindezorg werkt met evidence based richtlijnen, gevalideerde 

meetinstrumenten en die in de vorm van daarin vermelde aanbevelingen voor professionals 

binnen het veld de norm zijn voor de palliatieve zorgpraktijk. En waarin patiëntgerichte zorg 

wordt vormgegeven met vroegtijdige zorgplanning en gemeenschappelijke besluitvorming, 

methodes die vooral een instrument zijn voor de behandelaren. Als we naar deze palliatieve 

zorgpraktijk kijken met een zorgethische lens, stellen we de vraag bottom-up: ‘wat is goede 

zorg voor deze particuliere situatie?’ Het kijken vanuit deze particuliere situatie ‘schuurt’ met 

de straffe fundering van de richtlijnen. De huidige werkwijze in de palliatieve zorg en diens 

wetenschappelijke basis is er bij gebaat om ruimte te maken voor niet-generaliseerbare 

particuliere inzichten, waarin aspecten als relationaliteit, contextualiteit, kwetsbaarheid, 

macht, lichamelijkheid, en niet in de laatste plaats betekenis/zingeving een verrijkende, 

nieuwe gezichtspunten kunnen geven.   

Het wetenschappelijk concern in deze thesis is het volgende: de Nederlandse levenseindezorg 

in Nederland is sterk geworteld in evidence based medicine, en wordt verleend vanuit de 

daaruit voortkomende richtlijnen, waarbij het effect wordt geobjectiveerd met behulp van 

gevalideerde meetinstrumenten. Hoe zou de levenseindezorg in Nederland zó kunnen worden 

verleend, dat die wortelt in de zorgrelatie tussen patiënt en zorgverlener? En dat patiënten en 

hun dierbaren de levenseindezorg krijgen die zij binnen hun particuliere situatie wíllen 

krijgen?  
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1.3 Maatschappelijke probleemstelling 

Sterven is een sociale gebeurtenis met een medische component, niet andersom   

            Prof. Prof. dr. Liesbeth De Donder, Brussel  

Ik prijs mij gelukkig dat ik deel uitmaak van de Zorg Rond het Levenseinde Onderzoeksgroep 

van de Vrije Universiteit Brussel en de Universiteit Gent. De focus van de onderzoeksgroep is 

niet alleen aandacht voor optimale professionele palliatieve zorg, maar die maakt zich ook 

sterk om een maatschappelijke bijdrage te leveren aan hoe we omgaan met sterven. Deze 

ontwikkeling is geïnspireerd door Caroline Pauwels4, hoogleraar communicatiewetenschap, 

die van september 2016 t/m februari 2022 rector van de Vrije Universiteit in Brussel was. Zij 

overleed in augustus 2022 aan maag- en slokdarmkanker. Zij stond aan de wieg van de Vrije 

Universiteit Brussel als Compassionate University5 in 2019. Er is inmiddels een 

Compassionate Communities Centre of Expertise, COCO,6 waar onderzoek gedaan wordt 

naar en gepleit wordt voor meer aandacht voor sterven als een impactvolle sociale gebeurtenis 

en voor een passender verdeling van aandacht en middelen in de palliatieve zorg. In een open 

brief in de krant De Standaard aan twee Vlaamse ministers,7 van Onderwijs en Sociale Zaken, 

schrijven een aantal COCO hoogleraren: ‘Iemand die ernstig ziek is, brengt hooguit 5 procent 

van zijn tijd door met een zorgprofessional, zoals een arts of een verpleegkundige. De overige 

95 procent van de tijd is hij in het gezelschap van zijn partner, kinderen, ouders, vrienden, 

familie, huisdieren, vrijwilligers, buren enzovoort – en toch sterven mensen ook steeds vaker 

alleen. Het is verbazingwekkend dat die ene unieke ervaring die we allemaal meemaken, vaak 

aan het toeval en aan de medische wereld wordt overgelaten. Het feit dat we sterven is geen 

medisch falen, maar de laatste onvermijdelijke stap in het leven. De onvermijdelijkheid van 

zorg rondom sterven en dood wordt op een gegeven moment ieders zaak.’ Een pleidooi voor 

het opnieuw vertrouwd raken met de wetenschap dat we allemaal zullen steven, er aandacht 

voor hebben op scholen en het opbouwen van de kracht van gemeenschappen, wat Eva Fedder 

Kittay ‘nested relationality’ zou noemen (2019, p.89). De visie vanuit de Compassionate 

Communities sluit aan bij de visite van Tronto (1993, p.97) om zorg een centrale paradigma te 

maken in onze wereld, wat zij beschouwd als een maatschappelijk/politiek, maar ook als een 

moreel/ethisch proces.    

Een andere maatschappelijke invalshoek van sterven komt van Kellehear (2014, p.9), hij 

definieert sterven als ‘the personal expectation and acceptance of death as an imminent 

event.’ Immanent, op handen zijnde, dat kan betekenen dat het vandaag misschien gebeurt, of 

over weken, maanden of zelfs jaren, zoals bij COPD, hartfalen of dementie. Zijn definitie 

impliceert dat je je er bewust van bent dat je gaat sterven. Hierdoor wordt het sterven een deel 

 
4 Caroline Pauwels was van oorsprong filosofe, die zich verbonden voelde met de socratische dialectiek, 
zij paarde verwondering, toewijding en zelfreflectie aan een manier van besturen die gericht is op 
gemeenschapsvorming en solidariteit, en een relativering van haar eigen plek in de grotere 
ontwikkelingsprocessen. De inzichten van Caroline Pauwels 
5 Het uitgangspunt van de Compassionate University is de idee dat ook binnen de muren van de 
universiteit medewerkers en studenten geconfronteerd worden met mantelzorg, ziekte en verlies, en dat 
de universiteit de intentie heeft om hier ruimte en steun aan te willen geven. VUB, a compassionate 
university | Vrije Universiteit Brussel 
6 Over Ons | COCO 
7  VUB: We sterven maar 1 keer, laten we dat goed voorbereiden | Vrije Universiteit Brussel 

https://www.youtube.com/watch?v=RcjQJ_uKHL8
https://www.vub.be/en/about-vub/vub-university-future/vub-compassionate-university
https://www.vub.be/en/about-vub/vub-university-future/vub-compassionate-university
https://coco.research.vub.be/nl/over-ons-0
https://www.vub.be/nl/nieuws/vub-we-sterven-maar-1-keer-laten-we-dat-goed-voorbereiden
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van iemands identiteit maar ook van diens sociale rol. Ik moet hierbij denken aan een jonge 

vrouw wiens arts ik was in het hospice. Ze was getrouwd en had twee jonge kinderen, van 4 

en 7. Samen met haar man had ze besproken hoe ze de mooiste combinatie konden maken van 

goede (medische) zorg voor haar, betekenisvol contact met elkaar als gezin, en het doorgaan 

van het leven thuis, met verjaardagen van vriendjes en vriendinnetjes en sporten in 

clubverband. Hij haalde de kinderen ’s middags uit school, dan gingen ze naar het hospice, 

naar de kamer van moeder, waar de kinderen de verhalen met haar deelden en op de kamer 

tekeningen maakten. Tegen vijven kozen ze wat ze wilden eten ’s avonds, dan werd er ‘afhaal’ 

besteld en samen gegeten. Na het eten namen ze afscheid en ging vader met de kinderen naar 

huis. Terwijl hij de kinderen ’s ochtends naar school bracht sprak zij in het hospice 

afscheidsberichten voor de kinderen in op cassettebandjes. Zo nam zij, als terminale patiënt, 

bewust nog haar sociale rol als moeder.   

In de wetenschappelijke probleemstelling heb ik beschreven wat professionals en 

onderzoekers belangrijk vinden bij een goede dood. Maar wat vinden patiënten zelf ‘een 

goede dood?’ Voor alle patiënten is dit volkomen individueel, uniek en verschillend is 

(Krikorian, Maldonado & Pastrana (2020, p.158). Er is wel een aantal thema’s dat bijdraagt 

aan ieders persoonlijke ‘samenstelling van voorkeuren’  van de volgende thema’s: een) 

cultuur, de cultuur waarin je bent ingebed draagt bij aan de manier waarop je de laatste 

periode in je leven vorm wilt geven; twee) financiële zorgen, ook zorgen over hoe je je 

dierbaren financieel achterlaat; drie) je levensbeschouwing, over leven en sterven, 

spiritualiteit en religie, kunnen je steun en hoop geven, maar deze kan ook angst veroorzaken, 

zoals soms bij streng gereformeerde mensen; vier) het je bewust zijn van het feit dat je 

binnenkort gaat sterven (zie ook Kellehear, 2014, p.9), en waar en hoe je zou willen sterven. 

Dit onderzoek onderschrijft het belang voor professionals om heel goed te luisteren naar hoe 

patiënten hun levenseinde willen vormgeven, zeker omdat patiënten soms ook tot nieuwe 

inzichten en wensen komen (2020, p.163).  

In Nederland werken we vanuit het Kwaliteitskader Palliatieve zorg (Palliaweb, 2025). Hierin 

zijn vanuit de acht ‘wensen van patiënten’ vertaald naar acht essenties waaraan goede 

palliatieve zorg moet voldoen: een) de markering van de palliatieve fase; twee) gezamenlijke 

besluitvorming; drie) proactieve zorgplanning; vier) individueel zorgplan, vijf) coördinatie en 

continuïteit van zorg, bijvoorbeeld als iemand weer naar huis gaat na een ziekenhuisopname, 

zes) deskundigheid van de behandelaren, zeven) effectieve communicatie; acht) persoonlijke 

balans (van de hulpverleners). Het kwaliteitskader stelt dat ‘door daar [de acht essenties] 

invulling aan te geven, wordt optimaal aandacht geschonken aan de belangrijkste waarden, 

wensen en behoeften van patiënten De vraag is of deze acht aanbevelingen niet opnieuw 

geplaatst worden tussen wat deze patiënt in deze particuliere situatie het liefst zou willen en 

ons luisterend oor. Het kwaliteitskader heeft nog niet echt geleid tot beleid wat patiënten voor 

zichzelf wensen. Een voorbeeld hiervan is het verhaal van Lieke Marsman8, die lijdt aan een 

zeldzame vorm van kraakbeen kanker. Een citaat uit een interview met haar door Anne 

Dohmen: “de amputatie van haar schouder werd ook afgeraden door haar hoofdbehandelaar. 

Drie jaar geleden bleek er een nieuwe tumor te zijn gegroeid in haar schouder, en ze had al 

 
8 Interview met Lieke Marsman in de NRC op 7 februari 2025 door Anne Dohmen 
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uitzaaiingen in haar longen. Het werd gezien als een laat stadium van haar ziekte. Maar zij 

dacht: de longuitzaaiingen groeien heel langzaam, de nieuwe tumor groeit heel snel. Dus die 

moet weg. Het leidde tot een krankzinnig gesprek waarin ze moest smeken om de amputatie. 

In haar boek schrijft ze: “wat heb ik eraan niet verminkt te zijn als ik dood ben?” De artsen 

stuurden haar naar huis met de mededeling dat ze het nog eens zouden bespreken. Op de 

uitkomst daarvan moest ze een week wachten, een gruwel van een week waarin twee 

mogelijkheden boven haar hoofd hingen: óf ze zou over een paar maanden sterven, óf ze zou 

binnenkort haar arm en schouder verliezen. “Allebei natuurlijk geen superfijne opties.” De 

chirurg die haar kende kwam voor haar op. Hij zei: “ik ken deze vrouw nu een jaar of vier, ik 

weet dat we dit soort dingen normaal niet doen, maar volgens mij kan ze dit fysiek en mentaal 

aan, dus ik denk dat opereren wél een goed idee is”. “Zonder die chirurg was je dus dood 

geweest”. Ja, het frustrerende is dat ook de andere artsen het hier een paar maanden later 

volledig over eens waren”.  

Dit lijkt een extreem voorbeeld van paternalisme (Tronto, 1993, p.145), maar vanuit mijn 

werkpraktijk zou ik nog tientallen vergelijkbare, schrijnende voorbeelden kunnen noemen. En 

er zijn ook niet minder essentiële, maar stillere vormen van maatschappelijk lijden binnen de 

palliatieve zorg, zoals het feit dat een groot deel van de mensen die overlijden niet kunnen 

overlijden op de door hen gewenste plek (Koekoek, 2014, p. 54). De trend van haar onderzoek 

staat helaas nog steeds overeind, mensen overlijden het liefst thuis of in een hospice, maar 

overlijden nog vaak in een ziekenhuis of in een verpleeghuis, dat voor niemand in dit 

onderzoek de gewenste plaats van overlijden was. Vanuit zorgethisch oogpunt is het de patiënt 

die bepaalt of de aangeboden zorg goed is, omdat die tegemoet komt aan diens zorgvraag 

(Tronto, 1993, p.105).          

Het maatschappelijk concern in deze thesis is dat er weliswaar écht geprobeerd wordt door 

professionals om meer aandacht te hebben voor hoe de patiënt zijn gewenste levenseinde voor 

zich ziet op basis van vastgelegde kwaliteitseisen en richtlijnen, maar dat dit zorgvuldige en 

professionele handelen vaak nog onvoldoende leidt tot goede zorg voor déze patiënt in déze 

particuliere situatie, de zorg die de patiënt wil, waarin, vanuit zorgethisch oogpunt, wat voor 

de patiënt van betekenis is ook gezien zou moeten worden en leidend zou moeten zijn, waarin 

deze zich kwetsbaar kan tonen en waarin vanuit een gelijkwaardige relatie de patiënt gezocht 

wordt naar wat in deze particuliere situatie goede zorg is.  

 

 

1.4 Vraagstellingen 

 

1.4.1 Hoofdvraag 

Wat zijn de geleefde ervaringen van het verlenen van alledaagse levenseindezorg en hoe kunnen 

critical insights ‘betekenis en zin’ en ‘relationaliteit’ bijdragen aan een zorgethische visie op 

levenseindezorg waarin deze inzichten in de praktijk betekenis krijgen temidden van evidence 

based zorgprocessen?   
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1.4.2 Deelvragen 

1 Wat zijn de geleefde ervaringen van het verlenen van alledaagse levenseindezorg voor 

patiënten en hun dierbaren? 

 

2 Welke inzichten biedt zorgethische literatuur met betrekking tot de critical insights en 

‘relationaliteit’ en ‘betekenis en zin’, en wat kunnen deze inzichten betekenen voor goede 

levenseindezorg? 

 

3 Hoe kunnen de inzichten uit dit onderzoek bijdragen aan een zorgethische visie op 

levenseindezorg, waarin geleefde ervaringen van het verlenen van alledaagse 

levenseindezorg en zorgethische inzichten met betrekking tot de critical insights 

‘relationaliteit’ en ‘betekenis en zin’ samenkomen, en waarin de opgedane inzichten in 

de praktijk betekenis krijgen temidden van evidence based zorgprocessen. 

 

 

1.5 Doelstellingen  

De interne doelstelling is het verwerven van inzichten in de geleefde ervaring van het verlenen 

van levenseindezorg door de professionals aan patiënten én hun dierbaren, en de bijdrage die 

de zorgethische inzichten met betrekking tot de critical insights ‘betekenis en zin’ en 

‘relationaliteit’ hierin spelen.  

De externe doelstelling is een bijdrage te leveren aan een zorgethische visie op levenseindezorg, 

waarin de inzichten uit de geleefde ervaring van het verlenen van alledaagse levenseindezorg 

en zorgethische inzichten met betrekking tot de critical insights ‘betekenis en zin’ en 

‘relationaliteit’ samen kunnen komen, om van daaruit voorstellen te doen om de alledaagse 

levenseindezorg te optimaliseren. 
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2   THEORETISCH KADER                    

 

 

Shostakovich Tatiana Nicolayeva                  

24 Preludes en Fuga’s,Opus 87, Fuga nr 7 in A Majeur. Alegretto.  

 

In dit theoretisch kader zal ik de begrippen en ‘relationaliteit’ en ‘betekenis en zin’ verkennen, 

en beschrijven hoe deze begrippen zich tot elkaar verhouden, en de rol hierbij van het 

narratief van de patiënt. 

 

2.1 Relationaliteit  

‘Zorgen’ maakt deel uit van ons leven met anderen. In de zorgverantwoordelijkheden die we 

in het leven op ons nemen laten we zien waar onze commitments liggen in het leven en naar 

anderen. Walker (1999) spreekt over “practices of responsibility” (p.9). Zorgethiek is daarmee 

“an ethics of responsibility, nested within an expressive-collaborative view of morality” 

(p.111). Omdat elk mens andere redenen en prioriteiten heeft in de keuze aan welke 

zorgvragen die tegemoet wil komen, omvat dit concept van moraliteit alle rijkheid en 

diversiteit die menselijkerwijs mogelijk is. En die zijn in elke particuliere zorgsituatie weer 

anders. Daarnaast ervaart elk mens op elk moment van diens leven en door de tijd heen dat er 

conflicterende zorgverantwoordelijkheden zijn, waartussen keuzes moeten worden gemaakt 

(p.113). In deze afwegingen en noodzaak tot prioritering tonen mensen hun integriteit en 

betrouwbaarheid in relaties, waarin fouten kunnen worden gemaakt en mensen elkaar 

teleurstellen (p.122). Hierbij proberen we een zekere flexibiliteit in prioritering van 

zorgverantwoordelijkheden te behouden, en tegelijk in onze belangrijke relaties redelijk 

betrouwbaar te zijn. Van Nistelrooij (2018, p.18) beschrijft dit als een “complex practice of 

maintenance, continuance and repair, dealing with and mending what is given.” Walker 

(1998, p. 18) meent daarnaast dat we enkel binnen de zorgrelaties kunnen begrijpen wat 

iemands zorgvraag is en wat hierin voor iemand van betekenis is.   

Binnen de zorgethiek wordt zorg beschouwd als een relationele praktijk tussen zorgverlener 

en ontvanger (Leget, van Nistelrooij & Visse, 2017, p.3), maar ook als een sociale-politieke 

praktijk (p. 6), omdat de zorg bijdraagt aan een georganiseerde gemeenschap, zoals de 

leefwereld en woonomgeving (thuis, in een hospice of een verpleeghuis). Tronto (1993, 

p.105) gebruikt het principe van relationaliteit om handelingen en verantwoordelijkheden van 

zorg te beschrijven. Zij onderscheidt vijf fasen van zorg, niet chronologisch na elkaar, maar 

wel te onderscheiden van elkaar, fasen die niet alleen met directe patiëntenzorg te maken 

hebben maar ook met de manier waarop zorg is georganiseerd en gepolitiseerd. De fasen zijn: 

een- je zorgen maken over (caring about): vaststellen dat er een zorgvraag is. Het daarbij 

horende zorgethische element is aandacht (attentiveness); twee- zorg op je nemen (taking care 
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of): verantwoordelijkheid op je nemen voor een zorgvraag. Deze verantwoordelijkheid kan 

beperkt zijn, tot het organiseren van zorg of financiële regelingen. Het zorgethische element is 

verantwoordelijkheid (responsibility); drie- zorg verlenen (care giving): concrete 

hulpverlening, meestal is hierbij direct contact tussen zorgverlener en zorgvrager. Het 

zorgethische element hierbij is deskundigheid (competence); vier- zorg ontvangen (care 

receiving): waarbij de zorgontvanger bepaalt of er sprake is van goede zorg. Het zorgethische 

element hierbij is ontvankelijkheid (responsiveness); vijf- zorgen met (caring with). Deze 

laatste fase heeft Tronto later toegevoegd (2013, p.23): dit betreft “de manier waarop aan 

zorgvragen tegemoet wordt gekomen, deze moet consistent zijn met democratische 

verantwoordelijkheid ten aanzien van rechtvaardigheid, gelijkheid en vrijheid voor iedereen.” 

Uitgangspunt is dat dat we als democratische burgers gelijkwaardig zijn in het feit dat we in 

ons leven allemaal zorg nodig hebben (p. 29). Voortbouwend hierop stelt Tronto dat 'een 

burger te zijn in een democratie betekent te zorgen voor burgers en zorgen voor de democratie 

zelf. In deze geest kan ‘zorgen met’ ook verwijzen naar de manier waarop we in de 

levenseindezorg interdisciplinair, samen met alle anderen die bij de zorg betrokken zijn, 

zorgverantwoordelijkheden verdelen en met elkaar dragen, en zo optimaal tegemoet proberen 

te komen aan de zorgvraag.         

Deze cultuurkritiek vanuit zorgethisch perspectief is ook verankerd in het werk van Van Heijst 

(2005, p.68), die schrijft: “Ik beschouw zorgethiek ten diepste als een cultuurkritiek op 

heersende waarden en op gevestigde menselijke verhoudingen." Zij beschrijft de huidige, op 

wetenschappelijke bewijzen gebaseerde professionele zorg, de zorgsector, als ‘de zorgfabriek’ 

en pleit voor een zorgethisch perspectief op zorg, waarin ruimte moet worden gemaakt voor 

menslievende zorg, waarbinnen naast een goede professionele behandeling, bij mensen met 

problemen en klachten óók zorg en aandacht moet zijn hoe zij hun ziekte en lijden beleven, 

zoals verdriet, angst en onmacht. Dit noemt zij “samengaan van waardigheid en behoeftigheid 

binnen de zorgpraktijk” (p.40). Zij meent dat de zorgfabriek zichzelf toetst op het behalen van 

targets, maar voor menslievende zorg bestaat geen criterium (p.34). Met haar systeemkritiek 

probeert van Heijst de mensen die in de zorg werken aan te spreken: zij moeten tenslotte de 

verandering zijn. Een institutie kan zichzelf niet omvormen ( p.36). Onvrede kan volgens haar 

een impuls zijn, een aangrijpingspunt voor een radicalisering van de zorgethiek (p.37). Zij 

legt de verbinding tussen relationaliteit en waardigheid. Zorgethiek erkent een 

gelijkwaardigheid van mensen, die de machtsverhoudingen en behoeftigheid binnen 

zorgrelaties overstijgt: relationele waardigheid. Waardigheid moet daarmee vanuit een 

zorgethiek worden gedefinieerd als een interactief en dynamisch begrip. (p.44). Relationaliteit 

is een moreel perspectief, wat de aandacht richt op de mate waarin mensen betrokken zijn op 

elkaar. Mehl Pedersen (2009, p.56) beschrijft zorg als “een manier van doen, in op mensen 

afgestemde betrekkingen, waarbij de zorgdrager ook afstemt op zichzelf”. Dit onderzoek richt 

de aandacht op de manier waarop relaties in de zorgpraktijk vorm krijgen, maar ook op de 

manier waarop de socio-politieke praktijk hierop invloed heeft.         

Tot slot wil ik hier het werk van Puig de la Bellacasa noemen. Enerzijds, omdat zij in haar 

werk Matters of Care (2017, p.161) verwijst naar ‘matters’, een woord wat ook refereert aan 

het materiele, ‘the materiality of more than human things.’ Naar zorg en zorgrelaties, die niet 

alleen tussen mensen plaatsvinden, en dus niet alleen door ons mensen gebeurt. En ook omdat 
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zij, doordenkend op de definitie van zorg van Tronto (1993, p.103) wil benadrukken dat 

zorgen, to care, een werkwoord is, wat verwijst naar al het zorgwerk wat een werkwoord is, 

waarbij emotionele geraaktheid, commitment en ethisch-politieke aspecten worden 

samengebracht. Haar definitie van zorg luidt hiermee: ‘Care is everything that is done (rather 

than everything that ‘we’ do) to maintain, continue, and re-pair ‘the world’ so that all (rather 

than ‘we’) can live in it as well as possible. That world includes… all that we seek to 

interweave in a complex, life-sustaining web (modified from Tronto 1993, 103) (2017, p.161). 

In de context van deze thesis kan deze verbreding meer ruimte laten voor andere dan 

menselijke ‘nieuwe beelden van levenseindezorg’.  

   

2.2 Betekenis en zin   

Wat, en wie, van betekenis is in ons leven, ook in morele zin, wordt zichtbaar in de 

verantwoordelijkheden die we op ons nemen. Walker (1999, p.112) beschrijft dat mensen 

relaties hebben die erg belangrijk zijn in de manier waarop wij betekenis geven in ons leven: 

“the sense-making connections” (p. 116). Als mensen terugkijken op wat zij gedaan hebben 

binnen deze betekenisvolle relaties en op wat er binnen de relatie gebeurd is, kan dit een beeld 

geven, in de tijd, van nabijheid, van fouten maken en deze weer proberen te herstellen, en de 

mogelijkheid om het onderlinge vertrouwen weer te herstellen. Zo kunnen we de morele 

constructie van ons leven binnen deze relatie ‘narratief’ begrijpen (p.116). Het narratief, het 

levensverhaal, is de fundamentele manier om morele problemen te verbeelden.   

‘Betekenis’ in ons leven is niet iets wat individueel en autonoom ervaren of gedaan wordt, 

betekenis ontstaat in onze relatie tot zaken en mensen waar wij om geven, die daardoor voor 

ons van betekenis zijn (Sayer, 2011, p.2), ofwel: “de werkelijkheid is voor ons altijd een 

betekeniswereld. Menselijk bestaan is altijd al betekenis-verstaan.” We verstaan de betekenis 

in de wereld, doordat wij ermee omgaan (Van Dijk & van Tongeren, 2021, p.19). Het narratief 

van ons leven (onze biografie) is weliswaar van ons, maar wij kunnen ons leven enkel 

begrijpen in een ‘gedeeld’ begrijpen, doordat ons leven verweven is met het leven van 

anderen (Walker 1998, p.115). Dit is ook het geval in professionele relaties, tussen patiënten 

en hun behandelaren. In het narratief van de patiënt staat de betekenis van diens ziekte 

centraal. In hun narratief construeren patiënten de betekenis van hun ziekte in hun leven 

(Frank, 1997, p.23). De mogelijkheid van het vertellen van het verhaal door de patiënt aan 

diens behandelaar is voor hem of haar belangrijk: het is het begin van de weg van het door de 

ziekte onderbroken levensverhaal, naar het integreren ervan in zijn of haar verdere 

levensverhaal. En niet alleen het construeren, en in de tijd reconstrueren van deze betekenis is 

belangrijk voor de patiënt, maar vooral ook het delen van het verhaal binnen de relatie tussen 

patiënten en hun behandelaar. Zoals Frank vanuit zijn ervaringen als patiënt het belang van de 

betekenis van he narratief beschreven heeft, heeft Charon (2001) dit gedaan vanuit haar 

ervaringen als arts. “Het vertellen van het verhaal van de patiënt aan de arts is een complex 

verhaal over ziek zijn dat wordt verteld in woorden, gebaren, fysieke bevindingen en stiltes, 

dat niet alleen objectieve informatie over de ziekte betreft, maar ook de angsten, hoop en 

implicaties die erbij horen. Het vertellen van het verhaal van de patiënt aan de arts is een 

therapeutisch centrale handeling, omdat het zoeken en vinden van woorden om de ziekte en 
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de daarmee gepaard gaande zorgen te bevatten, er vorm aan geeft, en de patiënt ook controle 

geeft over de chaos die de ziekte in diens leven veroorzaakt.” (p.1898).   

     

Tot slot heeft ‘zin en betekenis’ een plaats gekregen binnen de levenseindezorg, omdat 

‘zingeving en spiritualiteit’ een van de vier dimensies is in de zorg, naast de lichamelijke, 

psychische en sociale dimensie (World Health Organization, 2020, p.1). Leget (2016) geeft 

diepte aan het begrip betekenis, hij beschrijft het als datgene ‘wat ons ten diepste beweegt’, en 

noemt dit spiritualiteit. Mensen worden ‘geraakt’, wat dynamiek en de grotere horizon in ons 

leven brengt. Datgene wat die beweging in ons leven gaande houdt, noemt  hij het 

‘transcendente’(p.65), datgene wat ons overstijgt. Hij onderscheidt grote of verticale 

transcendentie, de ‘grote horizon van het leven’(p.66), die betreft onder andere God en religie. 

Daarnaast is er de kleine of horizontale transcendentie, waar in onze alledaagse werkelijkheid 

iets van die grote horizon van het leven oplicht, en die we vinden in de kunst (zoals muziek, 

poëzie en beeldende kunst) maar ook in verhalen de natuur of de gemeenschap (p.66). De 

definitie van spiritualiteit in de palliatieve richtlijn ‘Zingeving en Spiritualiteit in de 

palliatieve fase luidt: “Spiritualiteit (of: zingeving) is de dynamische dimensie van het 

menselijk leven die betrekking heeft op de manier waarop personen (zowel individueel als in 

gemeenschap) zin, doel en transcendentie ervaren, uitdrukken en/of zoeken en waarop zij zich 

verbinden met/verhouden tot het moment, zichzelf, anderen, de natuur, het betekenisvolle 

en/of het heilige’ (Palliaweb, 2018). In deze definitie worden de drie aspecten ‘zin en 

betekenis’, ‘relationaliteit’ en het narratief (het uitdrukken en ervaren hiervan) omvat.  

 

2.3 Conclusie                         
In de zorgverantwoordelijkheden die we op ons nemen maken we zichtbaar wie of wat er 

betekenis heeft in ons leven. Daarmee zijn ‘relationaliteit’ en ‘betekenis en zin’ niet los van 

elkaar te zien. Door het vervolgen in de tijd van de verschuivingen van prioriteiten in deze 

zorgverantwoordelijkheden, kunnen we de morele constructie van ons leven binnen deze 

relatie ‘narratief’ begrijpen. En die kunnen we enkel begrijpen vanuit de relationaliteit. 

Wanneer we patiënten aan het levenseinde willen helpen, moeten we ruimte maken voor het 

luiteren naar hun verhaal, zodat hulpverleners niet alleen kennis nemen van de ziekte de en 

symptomen, maar ook wat die betekenen in het leven van de patiënt. Het vertellen van en 

luisteren naar dit verhaal help patiënten om de betekenis van de ziekte een plaats te geven in 

hun leven.  
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3   ONDERZOEKSMETHODE  
                          

 

J.S. Bach Invention 8, Glenn Gould 

  

3.1 Onderzoeksbenadering 

Om bovenbeschreven onderzoeksvragen te beantwoorden kies ik voor een fenomenologisch 

onderzoek. Fenomenologie is zowel een filosofie als een onderzoeksbenadering. De 

grondlegger van de fenomenologie, Husserl (1970, p.6)) meende dat de wetenschap zich niet 

bezighoudt met “the most burning questions of the meaning or meaninglessness of the whole 

of this human existence”. De fenomenologie stelt de menselijke ervaring centraal, een 

benadering die aansluit bij mijn concerns en onderzoeksvragen. In deze benadering is de 

fenomenologische attitude belangrijk, een openheid waarbij we enerzijds openstaan voor de 

ervaring en verwondering (van Manen, 2023, p.367), en anderzijds is een terughouden van 

meningen en interpretaties nodig, een proces wat ook wel ‘reductie’ wordt genoemd (van 

Manen, 2023, p.361).  

 

3.2 Onderzoeksmethode 

Ik heb gebruik gemaakt van de Reflective Relational Phenomenology methode van Finlay 

(2008, p. 3), in verband met mijn persoonlijke betrokkenheid bij de inhoud van het onderzoek, 

en Finlay’s specifieke aandacht voor het proces van reductie, dat zij beschrijft als reflexiviteit: 

“reflexivity can be understood as thoughtful, self-aware evaluation of the subjective dynamics 

between the researcher and researched. It involves critical scrutiny of how researcher’s 

background, assumptions, positioning and behavior impacts on the research process.”  

 

3.3 Dataverzameling empirisch onderzoek 

Ik heb via ‘purposeful sampling’ vijf respondenten voor interviews benaderd (Creswell & 

Poth, 2018, p.100). De respondenten mochten aangeven waar zij wilden dat de interviews 

plaats zouden vinden, vier wilden dit graag bij hen thuis, één op het werk en één in een 

rustige, neutrale setting. Na hun instemming met deelname zijn de data verzameld via 

hermeneutische interviews, ‘collaborative conversations’, waarbij ik zoveel mogelijk open 

vragen heb gesteld om daardoor de beschrijvingen van de ervaringen in de levenseindezorg 

van de deelnemers zo uitgebreid mogelijk en duidelijk mogelijk te verzamelen. Deze methode 

is geschikt om te reflecteren op de fenomenologische betekenis van de ervaringen. De duur 

van de interviews was tussen een uur en anderhalf uur. De thema’s van de open vragen staan 

beschreven in de interview guide (bijlage 2). Naast de transcripten van de interviews en de 
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door de respondenten aangereikte beelden, is mijn reflectief logboek9 een databron, waarin ik 

aantekeningen schrijf over mijn positionering in het onderzoek, zowel voor, tijdens als na het 

proces van dataverzameling.  

 

Deelnemers Beroep deelnemers 

Deelnemer 1  Geestelijke verzorger verstandelijk gehandicaptenzorg 

 

Deelnemer 2   Palliatief verpleegkundige, transmuraal verpleegkundige 

 

Deelnemer 3  Specialist ouderengeneeskunde, kaderarts palliatieve zorg  

 

Deelnemer 4 Verpleegkundig specialist palliatieve zorg, specialistisch verpleeghuis 

 

Deelnemer 5 Longarts, kaderarts palliatieve zorg 

 

 

 

3.4 Dataverzameling theoretisch onderzoek 

Ik heb relevante wetenschappelijke literatuur geraadpleegd via, PubMed, Cinahl en Google 

Scholar. De zoektermen waren: ‘palliative care’, ‘end-of-life care’, quality of care, spirituality, 

meaning and purpose, spiritual care en relationality, en palliatieve zorg, levenseindezorg, 

kwaliteit van zorg, zingeving en betekenisgeving en relationaliteit. Daarnaast heb ik 

snowballing toegepast bij interessante artikelen (Wohlin, 2014). Ook heb ik gebruik gemaakt 

van artikelen die zijn aangeboden in de master Zorgethiek en Beleid van de Universiteit van 

Humanistiek in 2024 en 2025.   

 

3.5 Data analyse 

Voor dit onderzoek is gekozen voor de fenomenologische benadering beschreven door Finlay. 

De getransribeerde audioopnames van de interviews vormen de basis van de data-analyse, 

waarbij ik de tien analyse- stappen van Finlay (1999, p. 303) heb gebruikt. Deze stappen zijn:          

1. Aiming to empathize;                       

2. Delineating units of meaning;                      

3. Taking time and dwelling;                   

4. Lingering and amplifying;                    

 
9 Dit proces van reflexiviteit is al begonnen bij het schrijven van de onderzoeksopzet. Bij dit proces horen 
vragen als: waarom wil ik dit onderzoek doen? Wat hoop ik te bereiken? Wat is mijn relatie en betrokkenheid 
bij het onderwerp? Hoe identificeer ik mijzelf, en hoe identificeren de deelnemers aan het onderzoek mij, 
en kan dit het onderzoek beïnvloeden? Bij de periode van de interviews passen vragen als: hoe verliep het 
gesprek? Kon de gesprekspartner de ervaringen delen? Stelde ik de juiste vragen? Hoe was het gesprek voor 
mij?  
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5.   Suspending belief and employing intense interest;                            

6.   Turning towards meanings;                  

7.   Reflecting;                      

8.   Focusing on existential dimensions;                 

9.   Finding words;                    

10. Testing and reformulating.  

Bovenstaande beschrijving van de stappen lijkt ‘opeenvolgend,’ maar tijdens de analyse heb 

ik de fases iteratief gebruikt, het proces van analyse is intuïtiever, spontaner en vloeiender 

verlopen. Daarnaast speelde reflexiviteit een grote rol, een ‘dialectische dans’ (Finlay, 2008, 

p.29) waarbij ik me enerzijds open heb gesteld voor de onderzoeks-data en anderzijds mijn 

eigen vooronderstellingen kritisch bevraagd. Mijn positionering in de levenseindezorg en mijn 

daarmee samenhangende vooronderstellingen binnen dit onderzoek heb ik meegenomen in de 

beschrijving van de bevindingen, zodat de dialectische dans hierin ook beleefbaar is 

geworden. In het analyseproces heb ik het verband tussen de betekeniseenheden in de 

interviews enerzijds en mijn positionering in levenseindezorg en mijn vooronderstellingen 

anderzijds helder proberen te beschrijven. Ik heb de essentie van de impressies van de 

interviews ‘gevat’ in grote vignetten die ervaringen van de geïnterviewde zorgverleners tonen 

(Crowther, Ironside, Spence & Smythe, 2017, p.829). Deze zijn voorgelegd aan de 

deelnemers, zodat zij waar nodig konden worden aangepast, zodat zij optimaal de essentie 

weergeven, en zijn in de ‘bevindingen’ sectie opgenomen.  

 

3.6 Ethisch overwegingen 

Er is voor dit onderzoek is toestemming gevraagd en gekregen van de Ethische Commissie 

van de UvH (Vereniging van Universiteiten, 2014). Daarnaast is een Data Management Plan 

(DMP) ingevuld. De data in dit onderzoek zijn geanonimiseerd. De participanten zijn 

schriftelijk en mondeling over het onderzoek geïnformeerd en hebben een 

toestemmingsformulier ondertekend (bijlage 1). Deze formulieren zijn samen met de 

transcripten en de analyses van de interviews opgeslagen op de beveiligde digitale omgeving 

van de Universiteit en zijn enkel toegankelijk voor de onderzoeker en de thesisbegeleider. 

Gedurende en na de interviews zal er aandacht zijn voor emoties van de respondenten die 

door de interviews worden opgeroepen.   

 

3.7 Kwaliteitscriteria 

3.7.1 Interne validiteit 

Alhoewel ik door middel van reflexiviteit mijn opvattingen heb gemanaged binnen het 

onderzoeksproces (Finlay, 2003, p. 108), is elke interventie mijnerzijds in het gesprek van 

invloed. De interviews zijn opgenomen en getranscribeerd, en zijn daarmee open voor 

discussie en reflectie. Dit geldt ook voor de inhoud van mijn reflectief logboek, dit proces van 

reflectiviteit is essentieel in het onderzoek en kan bijdragen aan de inzichten uit het onderzoek 



21 
 

(Finlay, 2008, p.29). De vignetten zijn aan de geïnterviewden voorgelegd met de vraag of 

deze de door hen beschreven ervaring omvatten en rechtdoen en zijn, waar gewenst, 

aangepast. Daarnaast draagt triangulatie van data uit de verschillende interviews, mijn 

reflectief logboek en data uit het theoretisch onderzoek bij aan de interne validiteit.   

3.7.2 Externe validiteit  

De lezer, vertrouwd met het thema van deze thesis, kan door de kwaliteit van de beschrijving 

van de vignetten (zie data analyse, p.9) en de thick description daarvan, geholpen worden bij 

een proces van ‘naturalistische generaliseerbaarheid (Stake, 1995, p.86). Deze kan leiden tot 

een ‘vicarious experience’ voor de lezer (Stake & Trumbull, 1982), een plaatsvervangende 

ervaring, die zo gedetailleerd beschreven is dat de lezer deze af kan wegen tegen de eigen 

ervaringskennis. Ik heb gestreefd naar navolgbaarheid en overdraagbaarheid door de 

onderzoekstappen zo duidelijk mogelijk te beschrijven en in de bijlagen voorbeelden op te 

nemen, en door de kwaliteit van de vignetten. 
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4 Bevindingen empirisch onderzoek 

 

Massive Attack Protection 

 

In dit hoofdstuk zal antwoord worden gegeven op de eerste deelvraag:          

Wat zijn de geleefde ervaringen van het verlenen van alledaagse levenseindezorg voor patiënten 

en hun dierbaren?  

Inleiding 

De vijf afzonderlijke interviews hebben een rijke ‘waaier’ van geleefde ervaringen van 

alledaagse levenseindezorg gegeven, die allemaal een eigen ‘taal’, ‘kleur’ en ‘textuur’ hebben, 

passend bij de persoon en de professionele ervaringen waar zij betekenis aan geven. Deze zijn 

als vignetten organisch in de tekst van dit hoofdstuk opgenomen. Ik heb de tekst van de 

vignetten aan de deelnemers voorgelegd met de vraag of zij het beeld herkennen. De teksten 

hoefden niet te worden aangepast. Het proces van analyseren van de interviews ging gepaard 

met muzikale intuïties, waarmee ik de vignetten inleid. Hiermee hoop ik de betekenis, die ik 

niet in woorden heb kunnen vatten, aan te vullen (van Manen, 2023, p. 149).  

Het analyseproces van de vijf interviews is weergegeven in bijlage 5. Beginnend met het 

proces van identificeren van betekenis eenheden, en de open codering dicht bij de transcripten 

van de vijf interviews (zie voorbeeld in bijlage 5.1), de axiale codering van de open codering 

naar overkoepelende thema’s door het samenvoegen van overeenkomende codes uit de open 

codering (zie bijlage 5.2), die tot slot samenkomen in een uiteindelijk schema, waarbinnen de 

3 uiteindelijke kernthema’s, en daarin de sub-thema’s, zijn gevisualiseerd (bijlage 5.3).    

 

4.1 Drie kernthema’s 

De drie kernthema’s die in onderzoek zijn ontwikkeld, en die met elkaar verweven zijn, zijn de 

volgende:  

• Het goede levenseinde  

• De goede levenseindezorg en  

• De zorgrelatie 

 

4.2 Het goede levenseinde 

Het goede levenseinde, wat we met goede levenseindezorg willen faciliteren en ondersteunen,  

is de laatste periode in iemands leven, waarin mensen op hun leven terugkijken, en er zin en 

betekenis in ervaren en geven. Waarin zij leven in verbondenheid met anderen, of met ‘het 

andere’, waarin het lijden aanwezig is, maar geen belemmering vormt voor deze ervaringen.  
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4.2.1 Zin en betekenis 

Alle deelnemers van dit onderzoek vertellen dat bij een goed levenseinde de ervaring past dat 

je leven zin en betekenis heeft gehad. Een van de artsen die deelneemt aan het onderzoek is 

zelf bijna overleden en beschrijft in het interview hoe de betekenisvolle reis, haar droomreis 

naar Afrika op tweeëntwintigjarige leeftijd, waarin ze malaria had opgelopen, maakte dat het 

voor haar, ook al was ze nog zo jong, het leven zin en betekenis had gehad. En hoe belangrijk 

het voor haar was om dit ook met haar vader te delen:  

 “Die malaria, dat was even niet de bedoeling natuurlijk. Ja, en ik ben daar dus wel 

 doorheen gekomen uiteindelijk. Ik wou heel graag die reis maken. Die heb  

 ik gemaakt, dat was voor mij echt een van mijn dromen die ik dus geleefd had.  

 Dus in die zin dacht ik: ja, ik heb gewoon gedaan wat ik had willen doen. Dat was 

 voor mij belangrijk. Ik kan gaan, ook al ben ik 22. En dus toch ook dat tegen mijn 

 vader, dus dat uit kunnen spreken. En ook uit kunnen spreken, het is goed.” 

Haar persoonlijke ervaring is ook deel gaan uitmaken van het beeld van een goed levenseinde, 

waarin zij haar patiënten en hun dierbaren wil ondersteunen. Zij volgt tijdens de periode dat 

zij behandelend arts is van de patiënt en hun dierbaren,  of haar patiënten die laatste periode in 

hun leven nog doen wat ze graag willen doen, en hoe ze het leven met hun dierbaren 

afronden. En beoordeelt wat ze kan doen om dit te faciliteren.  

4.2.2 Verbondenheid met anderen 

Voor de verpleegkundig specialist is het belangrijk bij het geven van levenseindezorg om de 

verbondenheid met anderen te faciliteren. Ze beschrijft deze verbondenheid in haar beeld van 

een goed levenseinde als volgt:  

 “Iemand die mensen om zich heen heeft, die hem of haar helpen met de  

 afronding van het leven, maar ook de invulling nog van het leven, op een manier 

 die past, hoe die persoon zelf nog steeds de regie voert en zijn autonomie kan 

 bewaren, bewaken.” 

Hier raakt zij ook aan relationele autonomie binnen deze betekenisvolle relaties. Zij vervolgt 

met een passage waarin zij beschrijft hoe, naast kwetsbaarheid, respect ook belangrijk is: 

“Ook als iemand fysiek tot nauwelijks meer iets in staat is, kan dat soms in  

 hele kleine dingen zitten. Ik heb ooit iemand gehad met ALS die niks meer kon 

 bewegen qua armen of benen, maar die dan wel met haar ogen knipperde en dan 

 kon aangeven  ik ben moe, ik wil dat het bezoek nu gaat. Daar was ook altijd veel 

 respect voor, ook al was het bezoek er maar een paar minuten.” 

Een andere beschrijving van het met elkaar delen van de verbondenheid met dierbaren komt 

van de specialist ouderengeneeskunde, die in het verpleeghuis werkzaam is. Zij beschrijft dat 

de verpleging de levenseindezorg voor de patiënt op zich neemt. Hierdoor worden de naasten 

ontlast in hun rol van mantelzorger, waardoor zij weer gewoon partner of kind kunnen zijn. Zo 

kunnen ze deze laatste periode nog genieten van de verbondenheid met elkaar:  
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 “Dat ze dan met z’n tweeën nog naar zo’n uitspanning daar gingen, met een of 

 andere koets geloof ik konden ze daarheen. En dan gingen ze daar nog koffie 

 drinken. Zij hadden ook een dubbelrelatie, ik geloof zijn broer met haar zus of  

 net andersom. En dan gingen ze met z’n vieren samen eten. Ja, in het restaurant. 

 Dat soort dingen. Dan denk je, ja, dit voelt als mooi. Jullie maken inderdaad iets 

 bijzonders van die tijd die jullie nog samen hebben.”  

    

4.2.3 Transcendente verbondenheid   

Twee deelnemers aan het onderzoek gaan dieper in op een transcendente vorm van 

verbondenheid. De geestelijke verzorger heeft het licht van een kaars als beeld van goede 

levenseindezorg. Het licht van de brandende kaars kan helpen om deze verbondenheid te 

ervaren met, ook met dierbaren die al zijn overleden:  

 “Dit licht, als iemand gaat overlijden, als een grens naar iets nieuws, dus niet  

 iets wat ophoudt. En dat licht verbindt ons met mensen die hier niet bij ons zijn, 

 maar ook met  elkaar, mensen onderling. We zijn dan een beetje los van alle tijd.  

 Alsof je met elkaar ook een beetje meedeelt in de eeuwigheid.”     

De palliatieve verpleegkundige gebruikt de metafoor van een uitgebloeide paardenbloem, 

waarvan de zaadjes wegvliegen, om de verbondenheid met iets groters dan ons aardse leven te 

symboliseren, die ze door het werken in de levenseindezorg is gaan ervaren: 

 “Die paardenbloem staat een beetje voor het oneindige denk ik en is dus het 

  universum en dat we uiteindelijk maar een onderdeel zijn van een groter geheel. 

 En dat we op een of andere manier toch in verbondenheid blijven, daar staat die 

 paardenbloem voor mij voor. Een soort van, dat je open mag staan, oh ja, dit is goed 

 zo. Dat je ook openstaat voor het spirituele. En dat is wel wat dit werk mij veel meer 

 heeft gebracht, als toen ik dit werk nog niet deed.” 

Het volgende vignet gaat hier dieper op in: 

 

          Vignet palliatief verpleegkundige 

 

                    Pergolesi Stabat Mater, Emma Kirkby, James Bowman  

“Rust, een heldere baken,               

ingetogen, overdenkend het leven,                                                                                                                                                     

zegt zij zoveel meer”.               

Haiku van de palliatief verpleegkundige voor patiënte  
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Als palliatief verpleegkundige zijn er een aantal kwaliteiten die voorwaarde 

zijn voor goede levenseindezorg. Openheid bijvoorbeeld, je moet openstaan 

voor de ontmoeting met de ander, en verwondering voor hoe het in andere 

levens gaat Dus niet uitgaan van wat nu eenmaal altijd zo hoort of gaat. En 

daar hoort een grote gevoeligheid bij. Ik denk aan die bewolkte dag dat ik de 

Camino liep met Hubert. Langs de kant van de weg was een kleine grot, 

waarin we een kaarsje gingen branden. Ineens breekt de zon door, en op dat 

moment horen we plotseling achter ons zingen, het was een sopraanstem die 

zong het Stabat Mater. Dat alles samenkomt, en dat je dat durft toe te laten We 

hadden allebei tranen in onze ogen. Die verwondering, die moet er ook zijn in 

de levenseindezorg. Want mensen voelen aan wat ze met jou kunnen delen.  

‘Kijk, dit beeld is een uitgebloeide paardenbloem, die zaadjes gaan de kosmos 

in, en dat komt op een andere manier weer naar ons terug’. Zoals ook de ziel 

en wie wij zijn uiteindelijk weer de kosmos ingaan. En die we dan weer 

terugkrijgen op een andere manier. Met een zonlicht wat ergens op schijnt, op 

een andere manier met een zonlicht wat ergens op schijnt”. Ja, en dat is een 

medaillon van Maria, een symbool voor het vrouwelijke, de moeder, de 

beschermende mantel, het zorgen, ja, dat heeft ook met goede levenseindezorg 

te maken. Het is belangrijk dat je, vanuit empathie je in je verbeelding kunt 

verplaatsen in andere mensen, en daardoor hun gevoelens, gedachten en 

standpunten kunt begrijpen. Zo heb ik die haiku geschreven voor een vrouw 

waar ik voor zorgde. ‘Rust, een heldere baken, ingetogen, overdenkend het 

leven, zegt zij zoveel meer.’ 

We moeten ook moedig zijn en volhouden. Sommige mensen worden af 

geserveerd door zorgorganisaties, zoals die bijzondere man, hij speelde 

trekzak en heeft daar ook muziek voor geschreven. Hij leefde in zijn eigen 

wereld met zijn muziek, op zijn manier. Je moet respect hebben voor keuzes die 

patiënten en hun naasten maken, die kunnen zomaar anders zijn dan wat jij 

als professional zou adviseren. Je moet de moed hebben om het anders te doen 

en op te komen voor de wensen van de patiënt en diens naaste. En volhouden, 

zoals Andries Baart het noemt. Volhouden op de momenten dat het moeilijker 

wordt. Als de zorg niet gewaardeerd of erkend wordt zoals jij die in gedachten 

had. Volhouden omdat het niet anders kan en een vorm van presentie is.  

Het heden en het verleden van de patiënt zijn belangrijker dan wij als 

professionals met onze kennis. Je moet actief luisteren naar diens levensverhaal. 

De opgave waar iemand voor staat. En dan weer horen en nagaan welke vraag 

daar weer achter ligt, de taal die gebruikt wordt doet ertoe. Bescheidenheid is 

ook op zijn plaats, ja, uiteindelijk zijn we maar een klein onderdeel van het 

geheel. Hoe vaak zijn wíj nou aanwezig bij moeilijke situaties? De naaste 

familie, vrienden, het netwerk, die wel. Soms kun je daar wel ondersteunen. 

Zoals ik deed bij die ene vrouw, die ik hielp met het voorbereiden van haar 



26 
 

overlijdensbericht. Daar moest een luchtballon op, en de tekst van de kaart 

begon met ‘Fly me to the moon’, zo was ze ook, ‘houd het licht.’ 

 

4.2.4 Het lijden   

Een aantal deelnemers in dit onderzoek beschrijft dat voor hen lijden deel uitmaakt van het 

levenseinde, zoals de geestelijke verzorger: 

 “Doodgaan gaat ook niet zonder vechten of zonder lijden. Dat vinden wij 

 heel moeilijk te verdragen met elkaar. Dat willen wij het liefst allemaal 

wegnemen. Ja, voor mij heeft het lijden een plek in goede zorg aan het 

levenseinde.” 

Een van de artsen meent:  

 “Daarnaast, en ik denk dat je dat voor goede levenseindezorg ook  

 bijna nodig hebt, is dat je het dan qua lichamelijk lijden een beetje,  

 dat er niet te veel lijden is. Dat het draaglijk is.” 

Samengevat willen de deelnemers aan het onderzoek, door hun levenseindezorg, 

bijdragen aan een levenseinde van hun patiënten, waarin zin en betekenis wordt 

ervaren, verbondenheid, met dierbaren of iets groters, meer overstijgend, en dat het 

lijden draaglijk moet zijn voor een goed levenseinde.  

Het volgende vignet gaat hier onder andere dieper op in: 

 

           Vignet geestelijke verzorger 

 

Simon and Garfunkel Bridge over Troubled Water  

Voor mij staat die kaars voor het licht dat helpt om het lijden te verlichten, 

tot jezelf te komen en vandaaruit er weer met en voor anderen kunt zijn. 

Soms denk ik: ‘nee, als ik daarbij kom, dan kan ik het niet meer aan, of zo, 

of dan wordt het teveel.’ Maar dan denk ik: ik kan ruimte maken voor het 

goede, het ware en het schone. En dat doe ik door een kaars aan te steken, 

een gedicht voor lezen, iets zeggen. Een ruimte waarin je weer even in 

contact kan komen met jezelf, en met alles wat je met je meedraagt en je 

eigen levensverhaal. Om vandaaruit terug te komen in de plek, de situatie 

waarin je zit.                                        

Er zijn echt momenten geweest in het leven, en die zijn er nog wel eens, dat 

ik het ook zelf niet geloof en dan denk ik: maar er zijn anderen die dat wel 

doen, en die het licht voor mij vasthouden en dragen. Daar hoort een hele 
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gemeenschap bij. Er is zo'n lied van Huub Oosterhuis met “het lied op 

andere lippen draagt mij dan door de nacht.” En daar staat dat licht ook 

symbool voor. Misschien is vertrouwen het beste woord. Vertrouwen van als 

ik maar blijf zoeken naar dat licht of naar God. En dat heeft voor mij ook 

alles te maken met rechtvaardigheid. Dan komt het goed. Dus daarom draag 

ik dat met me mee. Zoals die keer dat ik in COVID tijd zoveel diensten moest 

doen. Veel kwetsbare bewoners overleden, en er mocht in het begin niemand 

bij de dienst in de kerk zijn. Dan was ik daar alleen, met de overledene in de 

kist, en die dienst werd dan via een verbinding uitgezonden. Ik herinner me 

een heel bijzondere. Het was koud en donker in de kerk. En toen ik na de 

dienst met de kist uit die donkere koude kerk naar buiten kwam, stond er  

een hele lange rij mensen aan weerskanten van de weg, familie, 

medebewoners en zorgmedewerkers. Die rijen waren ook zo lang omdat 

iedereen op anderhalve meter van elkaar moest staan. Ineens zag ik dat 

iedereen daar op zachte, pluizige pantoffels stond, het soort pantoffels wat 

de overledene altijd droeg, ook bij mij in de kist. De zon scheen, en het was 

warm. Ik werd warm. En ik kreeg ook pantoffels in mijn maat aangereikt. Ik 

voelde dat ik moest huilen, en dat ik me zo dankbaar en opgenomen voelde 

in die prachtige gemeenschap die daar stond.        

 Het idee van een goede dood lijkt met zo min mogelijk lijden gepaard te 

moeten gaan. En het moet allemaal ook zo mooi mogelijk uitzien. Ook op 

uitvaart. Je ziet het liefst een kist die helemaal vol ligt met bloemen, 

zodat je die kist eigenlijk net niet meer ziet. En ik denk dat doodgaan niet 

gaat zonder vechten of zonder lijden of zonder hobbels. Ja, voor mij heeft 

het lijden een plek in goede zorg aan het levenseinde. Dat hoort ook bij 

het levenseinde. En dat vinden wij heel moeilijk te verdragen met elkaar. 

Dat willen we het liefst allemaal wegnemen. Het Griekse woord voor 

medelijden betekent dat je tot in je ingewanden bewogen bent. Het is 

goed als mensen geraakt worden door anderen, in hun eigen ervaringen 

met verlies, met lijden.   

 

4.3 Goede levenseindezorg 

Goede levenseindezorg moet voorwaarden scheppen voor een goed levenseinde. In dit 

onderzoek werden de volgende sub-thema’s van goede levenseindezorg gevonden: 

 

4.3.1 Presentie 

Presentie wordt door vrijwel alle deelnemers aan het onderzoek beschreven als een 

voorwaarde om goede levenseindezorg te verlenen. De verschillende deelnemers beschreven 

het allen op hun eigen wijze. Een van de artsen beschrijft het op een heel praktische, bijna 

lijfelijke  manier, die ze van haar vader heeft geleerd, die dominee was:  
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 “Hij heeft mij altijd gezegd van ja, als je naar iemand toegaat, ga zitten. Weet 

  je wel. Ook al heb je vijf minuten, je gaat zitten, je doet je jas uit want je bent er. 

 Dat soort dingen heb ik van hem allemaal geleerd. Belangrijk is dat je bent er 

 want als je blijft staan en je houdt je jas aan, dan hebben mensen het gevoel dat 

 je niet bent geweest. En als je er hebt gezeten en je bent er, dan kan het vijf 

 minuten zijn, maar je bent er geweest. En dat is wat mensen meekrijgen.” 

Voor de longarts gaat presentie ook gepaard met een ander gevoel voor tijd, wat buiten de 

kloktijd staat:  

 “Ik ben gewoon niet bezig met de tijd, maar ik ben bezig met deze patiënt,  

 wat die zegt in dat verhaal, of op dit onderwerp, of in die emotie. Ja. En ja,  

 dus tijd is er dan eigenlijk niet. En pas als weer een onderdeel van het gesprek  

 is afgerond, dan check ik wel waar sta ik in de tijd.” 

De palliatie verpleegkundige beschrijft het als volhouden, het naast iemand blijven staan als 

het moeilijk wordt, er voor diegene zijn:   

“En volhouden, zoals Andries Baart het noemt. Volhouden op de momenten dat het 

 moeilijker wordt. De zorg niet gewaardeerd of erkend wordt zoals jij die in gedachten 

 had. Volhouden omdat het niet anders kan en een vorm van presentie is.” 

De geestelijke verzorger beschrijft in het interview een ervaring van hoe het volhouden, het 

samen volhouden eruit kan zien: 

 “Ja dat was al die maanden niet makkelijk en ook, omdat, wij zijn er ook allebei van 

 uitgegaan en ook haar zussen dat het [euthanasie] gewoon niet kon. Ja, het was soms

 een soort van onverdraaglijk. En we hebben het ook samen wel uithouden genoemd. 

 En ook ‘we moeten het ook met elkaar uithouden’.”  

Wat dat met elkaar uithouden kan laten zien aan wijsheid en schoonheid in een, naar onze 

sociale normen, mislukt leven, waar in veel is geleden en verdragen wordt in het volgende 

vignet van een verpleegkundig specialist verdiepend ingegaan: 

 

           Vignet verpleegkundig specialist 

  

Max Richter On the Nature of Daylight 

Ik ben hier in het verpleeghuis als verpleegkundig specialist vooral voor het medische 

gedeelte, dat is natuurlijk belangrijk, maar ik vind: het contact van mens tot mens het 

allerbelangrijkst. Het medische weten zonder een breder beeld van iemand te krijgen, 

heeft ook niet zoveel zin toch? Dan ben je instrumenteel bezig. Als je soms de 

aanmelding bekijkt dan denk je: ‘ja, maar gaan wij die hier opnemen?’ En dan komen 
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ze en dan denk je: wat fijn dat ze hier een plek kunnen krijgen. Je bouwt een band met 

ze op, bent in verbinding met ze, hebt oog voor hun menselijk lijden.  

Goede levenseindezorg is voor mij, ik beschrijf mijn beeld aan de hand van een 

patiënt: iemand die mensen om zich heen heeft; die hem of haar helpen met de 

afronding van het leven, maar ook de invulling nog van het leven op een manier die 

past bij hoe die persoon zelf nog steeds de regie voert en zijn autonomie kan bewaren, 

bewaken. Het kan in hele kleine dingen zitten, maar ook mensen die nog allerlei grote 

wensen hebben en die in vervulling doen gaan, iemands wens echt centraal stellen. 

Zoals die vrouw die een goudvis als laatste wens heeft. ‘Een glanzende goudvis, zoals 

ik in het leven glans heb gegeven aan mijn eigen leven en dat van anderen, ondanks 

mijn ruige leven. Een vis die zwemt in het water, wat vrijheid symboliseert.’ Die is 

iemand voor haar gaan halen in de dierenwinkel, die staat nu op haar kamer.  

Hier wonen mensen zonder helper, zonder steunsysteem. Ieder geen die geen helper 

heeft is hier welkom. En alles mag hier zijn, soms hoor ik hier emoties, nou, daar zou 

de deur van een hospice van op slot gaan. Mensen worden er wel op aangesproken, 

maar worden er niet op afgerekend. En dat vind ik echt bijzonder. Ze hangen enorm 

aan het leven, ondanks dat ze hun eigen leven moeilijk konden vormgeven, en hun 

fysieke leven misschien wel verwoest hebben. Maar hun spirituele leven, en hun wens 

om in verbinding te staan. Ze halen heel veel zingeving uit het contact met anderen, 

lotgenoten die hier wonen, terwijl ze verder niemand meer hebben. Die onderlinge 

contacten hier gaan vaak heel diep.  

Soms denk ik af en toe: ‘jee, wat hebben jullie er een rommeltje van gemaakt’, maar 

dan ga je je verdiepen in hun achtergrond en dan snap je waarom het zo gekomen is. 

Ik weet dat ik hier ook had kunnen zitten als ik in een andere wieg geboren was. 

Mensen hier hebben veel mensen verloren door hun verslavingsgedrag. Wij kunnen in 

onze maatschappij naast iemand blijven staan als het ons niet te veel hindert. Ik denk: 

als we dan iets meer zouden bewegen, dat het een beetje lastig wordt voor jezelf, maar 

dat je weet dat je iemand er echt mee kan helpen die je niet kent. En dat doe je als 

hulpverlener hier. Er werken hier heel jonge, bevlogen verpleegkundigen die er heel 

bewust voor kiezen hier te werken. Ze hebben vaak zelf ook een rugtasje, waardoor ze 

veel begrijpen en deze groep echt omarmen. 

Doodgaan is ook een werkwoord. Door diep lijden ervaar je een andere dimensie die 

je niet ervaart als het leven je meezit. Lijden brengt je ook ergens. Sterfbedden die ik 

bewonder zijn sterfbedden waar iemand met goede palliatieve zorg het lijden draagt. 

In het lijden ligt toch ook de wens om uiteindelijk los te laten, door het diepe lijden 

kunnen we op een gegeven moment loslaten wat ons het allerliefste is. En ook dat je 

als mens gezien wil worden in je lijden, en dat er, ja, erkenning is van hoe je hebt 

geleden, hoe moeilijk het is geweest en hoe alleen je je hebt gevoeld. En daar zit het 

hier vol mee. 
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4.3.2 De plaats van de protocollen 

Voor alle deelnemers zijn de richtlijnen en protocollen een gegeven binnen de 

levenseindezorg die zich als diagnostische en behandelmogelijkheden bewezen hebben. De 

deelnemers nemen de ruimte die zij voor hun zorg nodig achten om persoonsgerichte zorg te 

verlenen, en te kijken of en zo ja hoe, deze protocollen bij deze patiënt in deze particuliere 

situatie een bijdrage tot goede levenseindezorg kunnen zijn.  

De longarts vertelt het volgende voorbeeld over een van haar patiënten. Zij moest hem 

vertellen dat hij een vergevorderd stadium van longkanker had. In hun gesprek besprak zij wat 

protocollair nog diagnostische en behandelopties waren. Hij gaf aan dat hij geen verder 

onderzoek wilde, en geen palliatieve behandelingen:  

 “En hij wilde helemaal niks. En hij wilde ook niet, dat hoefde niet van hem, dat   

 ik hem belde. Hij wilde gewoon lekker alleen met zijn kids. op het tuinhuis, want hij 

 woonde op het tuinhuis en zijn dochter woonde in het tuinhuis er tegenover, een hele 

 gemeenschap.” 

Deze patiënt wist precies wat hij nog wel en niet wilde, en zijn wensen waren het 

uitgangspunt van hun besluitvormingsproces, waar in dit geval geen plek was voor 

protocollaire aanbevelingen.  

Soms is dat niet zo duidelijk, zelfs niet of iemand überhaupt toe is om daarover na te denken. 

De specialist ouderengeneeskunde beschrijft hoe ze bij een kennismakingsgesprek al probeert 

in te schatten hoe een patiënt en diens dierbaren staan in het acceptatie proces, en of ze er aan 

toe zijn om na te denken en te praten over hun laatste behandelwensen. En dat sommige 

patiënten daar helemaal nog niet aan toe zijn als ze worden opgenomen op een palliatieve unit 

in het verpleeghuis, en dan is het zoeken naar waar protocollen een plaats kunnen hebben nog 

niet aan de orde:   

 “Ik had gisteren een gesprek met een dame die zegt, ja, ik wil gewoon écht  

 niet dood. Dus ze weet dat het eraan komt. Maar dit was zo'n appél ook gelijk.  

 Ja, ik vond het wel heftig ook. Haar eerste zinnen van ik ben bang en ik wil  

 niet dood. Ja, dat is dan eigenlijk, ja… Daarna wil je dan natuurlijk verkennen van 

 waar staat dat voor. En wat wil ze dan? Waar is ze bang voor? Waarom wil ze  

 niet dood?”  

Een mooi voorbeeld voor de plaats van protocollen, zowel medicamenteus als niet-

medicamenteus, in een particuliere terminale situatie, vertelde de palliatieve verpleegkundige 

over een Rooms Katholieke patiënte die terminaal en onrustig was:  

 “En toen ben ik naast haar gaan zitten. En ze was ook een beetje ongedurig,  weet je wel, 

 het was tijd dat we weer de dormicum gaven. En toen hield ik haar zo vast en ik zeg, goh, 

 pastoor van Geel heeft juist gebeld. En direct werd de ademhaling rustig en ik ze:‘hij had 

 gehoopt van jezelf dit tegen jou te kunnen zeggen, maar ik mag het nu voor hem doen. Dus 

 toen zei hij, ga maar in vrede’. En toen was het even rustig. En toen was er een hele diepe 

 zucht. Zo'n tien minuten later is ze gestorven. Dus dan komt het helemaal bij elkaar. Ja.” 
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Zo wordt haar angst aan het einde van het leven enerzijds medicamenteus behandeld 

(dormicum is een middel wat angst vermindert), maar ook via een existentiële benadering 

door de woorden van haar pastor ‘ga maar in vrede’ tegen haar te zeggen. Beide benaderingen 

zijn beschreven in de richtlijn angst in de palliatieve fase. Zo kunnen protocollen en 

richtlijnen belangrijke adviezen bevatten voor het verlenen van goede levenseindezorg binnen 

particuliere zorgsituaties.  

 

4.3.3 Multidisciplinaire levenseindezorg 

De specialist ouderengeneeskunde beschreef treffend hoe zij als arts probeert af te stemmen 

met de andere disciplines, bijvoorbeeld de verpleegkundigen op de palliatieve unit. Allereerst 

benoemt zij hoe zij de verpleegkundigen het werk gemakkelijk wil maken:  

 “Af en toe hoor ik wel van mijn [verpleegkundige] team, ja, die zeggen als jij  

 er bent dan staat er een plan weet je wel en dan weten we ook van oké als dit  

 gebeurt dan kunnen we dat en zo, en voor alle medische zaken. En als jij er niet  

 bent is dat er niet, ja, dan gaat het af en toe gewoon veel moeilijker.”  

Anderzijds beschrijft zij ook hoe de verpleging haar weer ontlast:  

 “Na een slechtnieuws gesprek gaf een patiënte aan: ik wil nog naar mijn zoon  

 en die woonde ver weg, in Giethoorn, ja, en ik zeg nou kijk maar of jullie het  

 kunnen regelen en anders de wensambulance. Nou, zij geeft dat door aan  

 het team, die hebben het opgepakt en samen geregeld. Ja ik heb alleen   

 het balletje opgegooid, en ja, dan loopt het verder nou dat is dat is   

 heel fijn dat dat dan zo gaat.” 

Dit herken ik zelf ook uit mijn werk. Zoals die keer in het hospice. We hadden een patiënte 

opgenomen die ernstig verslaafd was en op korte termijn zou overlijden. Ik had met de 

verpleegkundigen tijdens de artsenvisites al de hoeveelheden medicatie berekend en in het 

medisch dossier geschreven die nodig zouden zijn wanneer er met palliatieve sedatie zou 

worden gestart, want die doseringen moeten aanmerkelijk hoger zijn dan voor mensen die niet 

verslaafd zijn. Uit het logboek van de onderzoeker:  

 “Ik werd op zaterdagochtend gebeld door een verpleegkundige die zei: 

 ‘patiënte geeft aan dat ze het niet meer trekt en zou willen starten met 

 palliatieve sedatie. We hebben genoeg medicatie in huis om te starten maar er 

 moet wel met spoed besteld worden bij de apotheek’. Ik ben toen naar het 

 hospice gegaan, en kon, in overleg met de apotheek, voldoende medicatie 

 bestellen. Tot ons beider opluchting. Patiënte is dat weekend rustig overleden.”  

Zo konden we, door goede gezamenlijke voorbereiding en de samenwerking die ik die 

ochtend met de verpleegkundige had, voor een zo goed mogelijk levenseinde zorgen 

voor deze patiënte en haar familie.  

De geestelijke verzorger vertelde hoe zij, in COVID tijd, als geestelijke verzorger alleen met 

de kist en de overledene de begrafenisdienst moest doen in de kapel van de instelling waar ze 
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werkte. Anderen konden de dienst op afstand via een beeld en geluidverbinding volgen. Het 

was een hele eenzame ervaring, en het was in de kapel vaak erg koud en donker. Ze vertelde 

hoe ze, na een van de diensten met de kist de kapel uitkwam, en hoe ze toen door het team 

werd opgevangen:  

 “Daar stonden ze, allemaal op 1,5 meter afstand, personeelsleden, familie en andere 

 bewoners, op me te wachten. Allemaal op zachte pantoffels, want die bewoner hield 

 van pantoffels. Door die 1,5 meter afstand was het een lange rij zingende mensen 

 aan weerszijden van de weg. Het was zo’n overgang, vanuit de donkere kerk en dan in 

 het licht, de warmte, al die mensen, die gemeenschap en die pantoffels. Ik kreeg ook 

 een paar die ik aantrok, en voelde me zo opgenomen in de gemeenschap.”  

De hierboven beschreven voorbeelden betreffen multidisciplinaire teams die bijna een 

gemeenschap vormen, die voor de bewoners en hun dierbaren zorgen, maar ook voor elkaar. 

Dan is het belangrijk dat je van elkaar op aan kunt en dat je je voor elkaar wat extra inspant 

om te zorgen dat de levenseindezorg zo mooi mogelijk kan worden verleend. Dit vraagt oog 

hebben voor situaties die wat extra’s vragen, een de flexibiliteit om je daarvoor in te spannen. 

Dit lukt niet in alle teams in alle situaties, maar als dit lukt kan het prachtige levenseindezorg 

opleveren.  

 

4.4 De zorgrelatie 

Het laatste kernthema is de zorgrelatie. Verschillende deelnemers beschrijven hoe zij binnen 

de zorgrelatie ruimte en veiligheid willen creëren, zodat zij met patiënten kunnen zoeken naar 

de beste levenseindezorg in de particuliere situatie van de patiënt. De longarts vertelde hoe zij 

haar patiënten respecteert, geruststelt en de ruimte geeft. Allereerst respecteert zij de keuze 

van haar patiënten, maar ze wil hen wel graag zo goed mogelijk informeren over de voors en 

tegens van eventueel verder onderzoek en palliatieve behandelopties, zodat zij zo gefundeerd 

mogelijk hun keuze kunnen maken.:    

“En dan kan nog steeds de uitkomst zijn dat zij geen verder onderzoek of behandeling 

willen, maar dan heb ik ze in ieder geval goed voorgelicht en dan gaan we samen 

kijken, oké, hoe gaan we het dan invullen. En als je woorden als respect en informeren 

gebruikt, dan zie je letterlijk iemand ontspannen. Je ziet het gewoon gebeuren en je 

voelt het ook in de kamer. En als er kinderen bij zijn, naast erbij zijn, dan zie je vaak 

ook dat als die op één lijn zitten, van oké, we hoeven niet te vechten.” 

Zij is zich heel bewust van hoe zij in de zorgrelatie er concreet voor haar patiënten wil zijn, en 

de taal die zij daarbij gebruikt. 

 

4.4.1 Afstand en nabijheid 

Voor de palliatieve verpleegkundige gaat dit proces intuïtiever en non-verbaler, bijna 

lijfelijker over afstand en nabijheid:  
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 “Dat is een intentie, ja, waar ook dat gebaar [haar beeld van het gebaar van een

  omhelzing] in zit en bij sommige mensen ja, die geven, als je dan merkt dat dat je 

 dichterbij van ze mag komen, dan kom je dichterbij, ja en als het niet zo is, dan is 

 het niet, het is geen moeten maar het zou wel een mogen zijn, het is een  

 mogelijkheid in de relationaliteit, ja, nabijheid daarin. 

Vervolgens beschrijft ze hoe ze daarin een luisterende houding inneemt, om te begrijpen wat 

de patiënt in deze particulier zorgsituatie van haar vraagt: 

 “Dan zou je zeggen waar ben je mee bezig? Met nabijheid, met afstemmen en  

 met doen wat gevraagd wordt en niet doen wat jij denkt dat nodig is, want dat  

 wordt helemaal niet gevraagd.” 

In onderstaand vignet van een arts wordt dieper ingegaan op de betekenis van nabijheid in de 

zorgrelatie, zowel voor patiënten, hun dierbaren als voor de zorgverlener: voor de specialist 

ouderengeneeskunde is het, als arts, ook betekenisvol om dichtbij patiënten en hun familie te 

staan in de levenseindezorg, en wat zij daarmee voor patiënten kan betekenen:  

 

         Vignet Specialist ouderengeneeskunde 

 

Ryuichi Sakamoto Jaques Morellenbaum Bibo no Aozora- Beautiful Blue Sky  

Samenwerken en onderling vertrouwen is zó belangrijk in mijn werk als arts op de 

palliatieve afdeling van het verpleeghuis. Ik hoef het niet aldoor zelf te doen, ik doe 

het met het team. Het team is heel hecht met elkaar, zij zeggen tegen mij: ‘als jij er 

bent dan loopt het wel’. Het scheelt zoveel als je met meerdere mensen om iemand 

heen staat. Wil de patiënt en zijn familie met iemand praten? Ben ik die persoon?       

Of liever iemand anders uit het team? Misschien de verpleging? Wie heeft al ruimte 

ervaren om een gesprek aan te gaan?  

Je wil dat iemand er vrede mee heeft dat het levenseinde nabij is. En dat hij dingen af 

heeft kunnen sluiten. Gezegd heeft wat hij had willen zeggen. Dat verken ik altijd,        

of er ruimte is om daarover te praten. Soms is dat nog mijlenver weg, en wil      

iemand alleen maar naar huis, en weer beter zijn. Er moet niet teveel lichamelijk 

lijden zijn aan het levenseinde, het moet dragelijk zijn. Medische zorg is eigenlijk      

een soort voorwaarden scheppen, zorgen dat mensen zich zo comfortabel mogelijk 

voelen. Maar dat andere stuk, gewoon samen oplopen met mensen die bij ons zijn      

en binnenkort gaan overlijden. En dichtbij ze mogen komen, ze tot steun zijn en 

begeleiden in zulke moeilijke tijden, dat vind ik zo mooi. En dat ze weten: oké,            

de dokter komt elke keer langs. Mensen geven aan dat ze dat prettig vinden.  
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Mijn beeld van een goed sterfbed komt ook voort uit wat ik zelf heb meegemaakt. Ik 

ben zelf bijna doodgegaan toen ik 22 was. Ik word emotioneel als ik het vertel. Ik had 

malaria gekregen na een reis in Afrika, mijn droomreis, en was zo benauwd dat ik aan 

de beademing moest, ik kon door de ademnood niet praten. Dat was heel 

beangstigend: ‘jeetje, ik ga nu onder zeil en weet niet of ik eruit kom.’ Ik was zo moe, 

en mijn vader was bij me. Ik heb heel goed afscheid van hem genomen, ik heb een 

paar zinnetjes voor hem opgeschreven. Ik had de reis van mijn dromen gemaakt, ik   

heb gedaan wat belangrijk voor mij was om in het leven te doen. En mijn vader dat 

ook te laten weten, dat het goed was. Dat heeft voor mij en mijn ouders heel veel 

uitgemaakt.     

Mijn vader was dominee, hij ging dit soort gesprekken niet uit de weg, ik kon goed  

met hem praten en heb zoveel van hem geleerd. Hij zei altijd: ‘Als je naar iemand 

toegaat, ga zitten. Ook al heb je maar vijf minuten, je gaat zitten. Je doet je jas uit, 

want je   bent er. Dan kan het vijf minuten zijn, maar dan ben je er geweest. Dat is wat 

mensen meekrijgen.’ Het is zo’n beetje het belangrijkste dat je er gewoon van mens tot 

mens even bent. We laten ons zo opjagen door kloktijd. Het heeft met beschikbaarheid 

te maken, het kost voorbereiding. Het is een soort van openstellen. Dus die innerlijke 

ruimte waar Carlo Leget het over heeft. Dus niet mijn eigen lijstje afgaan, je doet     

een stapje terug en vraagt je af wat diegene nou eigenlijk van jou nodig heeft.       

Zeker als ik merk dat er moeite zit.  

Wat mensen hebben meegemaakt is heel bepalend, want dat is het beeld wat ze 

meedragen, van hoe ze het wel en niet willen rond hun overlijden. Daarom stel            

ik vragen als: welke overlijdens heeft u meegemaakt en was dat moeilijk of niet?     

Veel angst komt daaruit voort. Laatst zei een patiënt: ik ben gewoon een angstige    

man. En die raakte helemaal rustig. Ook zijn vrouw. En dat was toch door meer 

gesprekken te voeren en doordat zij de zorg ervaren. Dat vind ik dan zo’n mooi 

levenseinde, dat mensen uit die laatste tijd nog alles halen, samen. Zij kon          

gewoon weer partner zijn. Zij is de laatste nacht voor zijn overlijden nog blijven 

slapen. Ik dacht die nacht nog: oei, ik hoop dat het niet te lang meer duurt. Maar        

zij was er. En hij is toen de volgende dag overleden. Als het dan zo gaat, dat maakt    

het heel mooi, vind ik.  

 

4.4.2 Wederkerigheid 

Wederkerigheid, en het bevestigen ervan, is belangrijk voor zorgrelaties, zoals de 

verpleegkundig specialist laat zien, ook gewoon in de wandelgangen:  

 “En het zit inderdaad in kleine dingen. Als ik ochtends binnenkom en iemand zegt, 

 hé X, goeiemorgen. En dat ik een hand even geef en vraag, heb je lekker geslapen? 

 En dan zegt iemand, nee, maar jij hopelijk wel. En dat is al een mooie ontmoeting. 

 Met iemand die je zo hartelijk begroet. Er even voor je is. En ik voor die persoon.”  
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In onderstaand vignet wordt dieper ingegaan op de wederkerigheid in de zorgrelatie, en de 

betekenis van een werkelijke ontmoeting: 

 

           Vignet longarts 

 

Kate Bush Cloudbursting 2014 Live 

Ik werk in het ziekenhuis als longarts en met over het algemeen een kwetsbare 

patiëntenpopulatie: arm en laag opgeleid. En je merkt dan vaak aan patiënten dat ze 

zo gewend zijn te moeten vechten voor hun gelijk. En als ik dan bijvoorbeeld aangeef: 

‘nou, wat een goede overweging joh, daar gaan we over nadenken samen’, dan zie je 

iemand helemaal tot rust komen. Dan zie je letterlijk iemand ontspannen, je voelt het 

gewoon in de kamer. En als er dan kinderen bij zijn die op een lijn zitten, dan zie je 

daar ook: o, we hoeven niet te vechten. 

Laatst liep ik op zondagavond naar een dienstweek het ziekenhuis uit, en toen liep ik 

de dochter van een van mijn patiënten tegen het lijf. Hij had een vergevorderd stadium 

van longkanker, en hij wilde helemaal niks. Hij wilde gewoon lekker alleen zin met zijn 

kids. Hij woonde in een tuinhuis, zijn dochter woonde in een tuinhuis ertegenover, een 

hele gemeenschap. En ze zei: nou, dokter P., hij heeft zulke goede weken gehad en ze 

liet wat foto’s zien, voor zijn tuinhuis en op bed, omringd door vrienden, en bloemen 

en planten. En ze zei: ‘hij was zo blij dat het zo kon, het gaf hem zo’n rust en we zijn 

lekker bij hem geweest. En straks als hij dood is, we hebben een doek gevonden op 

internet, hij wil niet in een kist of in een mand. En dan gaan we hem dus via het 

achterraampje van zijn camper in zijn camper doen en dan gaan we in de camper 

naar de uitvaart’. Ik dacht: maar dit is toch waar het om gaat! 

Ik moest ook wel denken aan de zorgkaart, waar veel over te doen is. De KNMG    

heeft daar nu afstand van genomen. Ik ben eens gaan kijken in mijn beoordelingen     

op de zorgkaart, en die gaan ook over rustig, meedenkend, luisterend oor. Mensen   

zijn, naast de inhoud van het werk, ook geïnteresseerd in communicatie. Als ik     

lesgeef over proactieve zorgplanning bespreek ik die dingen ook altijd: angst 

wegnemen, duidelijkheid scheppen, open en eerlijk zijn. Dat is geen afvinklijstje,  

maar is een behandeling in zichzelf. Dat contact, dat is een groot goed en hou          

dat vast.  

En ook zachtheid. ‘Je moet gewoon meer haar op je tanden hebben, dan ben je goed’, 

zo’n opmerking, dat vind ik heel erg, want zachtheid is gewoon een kracht. Ik ben heel 

sterk in mijn zachtheid, en ik durf dat ook aan jongere collega’s uit te dragen, en de 

huidige twintigers, die kunnen dat horen en zijn blij dat je het voor ze opneemt. Maar 

je moet wel je eigen weg vinden waarin je zacht kan blijven, én goed kan blijven in je 
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werk. Die combinatie. Je moet met compassie aan dat bed kunnen zitten, en daarna 

kunnen huilen en het verwerken. Mijn beeld hiervoor is de unicorn, het is een fabeldier 

wat vrolijkheid, kracht, uniekheid, eigenheid en zachtheid verbeeldt. Die combinatie, 

want de zachte kanten van mensen zijn geen zwakte maar kracht, want een paard is 

kracht. Dat staat voor een verandering in cultuur. En diversiteit is daar onderdeel van. 

Mijn hart springt ook op als mensen het regenboogmagneetje zien en dat ze daarna 

ontspannen. Of de hand pakken van die vriendin die dan hun partner blijkt te zijn, 

daarvoor waren ze het nog aan het aftasten. Daar heb ik een beetje een zwak voor. 

Ik krijg altijd de paradijsvogels op de polikliniek. Zoals die man met een 

mesothelioom, een kunsthandelaar en hij was ook skileraar geweest. Hij wilde zo lang 

mogelijk zonder klachten leven, en wilde geen chemotherapie. ‘Ik wil houden wat ik nu 

heb, en ik wil het op mijn manier doen’. We gingen het pleuravocht regelmatig 

aftappen, en hij wilde supplementen nemen en met mij bespreken wat ik van die 

supplementen vond. Zo ging dat een jaar of twee door, met écht goede kwaliteit van 

leven. Toen hij in de stervensfase kwam, werd de zorg overgedragen aan de huisarts. 

Hij schreef daarna brieven en zijn zus zei in een van die brieven: jij was een soort 

vangrails voor hem, en daarbinnen kon hij gewoon doen wat hij wilde. Dat vond ik 

zo’n mooi compliment. Maar dat is eigenlijk de magie van zo’n relatie, de veiligheid 

en de openheid, en dat je daar als twee mensen in staat. En dan moet je eigenlijk zo 

onbevangen mogelijk willen zijn naar iedereen die in je spreekkamer komt. En dat die 

vandaaruit kan zijn wie die is, in plaats van sjablonen invullen waar we allemaal last 

van hebben. 

 

4.5 Synthese 

In dit hoofdstuk zijn op basis van de analyse van vijf interviews met professionals in de 

levenseindezorg 3 kernthema’s en daarbinnen negen subthema’s geïdentificeerd, met als doel 

antwoord te geven op de eerste deelvraag: Wat zijn de geleefde ervaringen van het verlenen 

van alledaagse levenseindezorg voor patiënten en hun dierbaren?  

Deze vraag hebben we bekeken vanuit het perspectief van vijf professionals, die op 

verschillende plaatsen werken in eerste-, tweede- en derdelijns zorg, en verschillende 

beroepen uitoefenen (zie 3.3).We hebben verkend hoe zij het verlenen van de zorg ervaren, 

hoe zij de zorgrelatie met patiënten verzorgen en wat hun beeld is van een goed levenseinde 

voor hun patiënten. 

Een goed levenseinde wordt ervaren als een leven waarin zin en betekenis wordt ervaren, en 

waarin betekenisvolle relaties worden gedeeld: patiënten met hun dierbaren, en soms ook met 

medepatiënten. En, vaak, ervaren zij ook dat zij deel uitmaken van een groter geheel, een 

transcedent ervaren van verbondenheid met de kosmos of met dierbaren die zijn overleden. 

Levenseindezorg wordt als goed ervaren, wanneer de zorgverleners er écht voor hun patiënten 

kunnen zijn en naast hen staan. Binnen deze zorg is ruimte voor patiënten en hun dierbaren 

om, goed geïnformeerd door hun behandelaar, keuzes te maken om te behandelen, of, 

wanneer dit geen mogelijkheid is, samen onzekerheid en lijden uit te houden. Protocollen zijn 
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in goede levenseindezorg geen keurslijf van wat moet en niet mag, maar de professionaliteit 

van de kennis en vaardigheden is dienstbaar binnen de zorgrelatie en het verlenen van 

levenseindezorg. Het multidisciplinair samenwerken is een bron van veiligheid en 

ondersteuning van elkaar binnen het team, maar biedt ook een diversiteit in 

ondersteuningsmogelijkheden van de patiënt en diens dierbaren. De zorgrelatie wordt 

beschreven als een ruimte, waarbij veiligheid, respect en nabijheid in iedere particuliere 

zorgsituatie een eigen invulling kan krijgen, en waarin zowel patiënten, hun dierbaren en de 

zorgverlener ervaren dat die relatie voor hen betekenisvol is en een verrijking in hun leven.   
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5. Zorgethische reflectie 

In dit hoofdstuk wil ik in drie denkstappen: meedenken, tegendenken en omdenken, en 

gebruikmakend van de bevindingen uit het empirisch onderzoek en theoretisch denkkader, de 

derde, synthetiserende deelvraag in dit onderzoek beantwoorden:  

             “Hoe kunnen de inzichten uit dit onderzoek bijdragen aan een zorgethische visie op 

 levenseindezorg, waarin geleefde ervaringen van het verlenen van alledaagse 

 levenseindezorg en zorgethische inzichten met betrekking tot de critical insights 

 ‘relationaliteit’ en ‘betekenis en zin’ samenkomen, en waarin de opgedane inzichten in 

 de praktijk betekenis krijgen temidden van evidence based zorgprocessen?” 

 

5.1 Meedenken 

Kijkend naar de vier fasen van zorg (Tronto, 1993, p.105) zien we in de bevindingen van het 

empirisch onderzoek alle deelnemers alle vier fasen van zorg schetsen. Zij maken zich zorgen 

over hun patiënten en gaan op zoek naar de concrete zorgvraag (caring about, fase een), waar 

zij aandacht aan geven (attentiveness, fase twee), zij nemen de verantwoordelijkheid voor de 

directe zorg op zich (care giving, fase drie) en geven aandacht aan de patiënten om te zien of 

deze zorg ook aan hun zorgvraag tegemoet komt (responsiveness, fase vier). Ook zien we in 

de empirische bevindingen dat de deelnemers de zorg samen met anderen verlenen om de 

zorg optimaal te verlenen (Tronto, 2013, p. 23) en dat er daarmee ook aandacht is voor fase 

vijf (caring with).   

De geleefde ervaringen van de deelnemers maken duidelijk dat zij met hun zorg 

verantwoordelijkheid willen nemen voor een goed levenseinde van hun patiënten en hun 

dierbaren. Zij laten zien dat de verleende levenseinde zorg daarmee ‘praktijken van 

verantwoordelijkheid’ zijn (Walker, 1999, p.9). De zorgverleners nemen deze 

verantwoordelijkheid op een uiterst persoonlijke manier op zich, afgestemd op de behoeften 

van hun patiënten. Dit is vanuit zorgethisch perspectief te beschouwen als “an ethics of 

responsibility, nested within an expressive-collaborative view of morality.”p.111), een 

verantwoordelijkheid waarin zij zichzelf uitdrukken, en de patiënt en diens dierbaren, in hun 

samenwerking, uitnodigen hetzelfde te doen, en zichzelf, en hun zorgvragen kenbaar te 

maken. De deelnemers laten ook zien, dat zij, in iedere particuliere zorgsituatie, weer op een 

unieke manier samenwerken en zich uitdrukken, zoals de longarts die haar patiënten faciliteert 

om het levenseinde op hun eigen manier vorm te geven (p.34).  

Een aantal zorgverleners heeft in hun interview verteld  hoe de manier waarop de zorg binnen 

hun organisatie is georganiseerd, al dan niet in positieve zin bijdraagt aan de ontplooiing van 

deze particuliere zorgrelaties. Leget, van Nistelrooij & Visse (203, p.6), noemen dit de socio-

politieke kant van de zorgpraktijk. De verpleegkundig specialist laat zien dat het mogelijk is 

om een verpleeghuis, dat gespecialiseerd is in zeer complexe verpleeghuiszorg, de zorg zó te 

organiseren dat daarbinnen een zorgpraktijk mogelijk is waarin de particuliere situatie van de 
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individuele bewoners centraal staat in de zorg. Een praktijk waarin de hierboven beschreven 

expressieve en collaboratieve visie op moraliteit (Walker, 1999, p.111) vorm krijgt. De 

longarts heeft bijvoorbeeld met haar collega’s afgesproken dat zij meer behandeltijd mag 

declareren, omdat zij de meest zieke en kwetsbare patiënten uit maatschap heeft.  

De bevindingen van het empirisch onderzoek gaan ook over zin- en betekenisgeving. Ze staan 

vol “sense-making connections” (Walker, 199, p.116). Relaties die het leven zin en betekenis 

geven, tussen zorgverleners en patiënten, tussen patiënten en hun dierbaren, tussen patiënten 

onderling, tussen zorgverleners. Ook beschrijven de deelnemers verhalen van de diepe 

betekenis van het aan het levenseinde herstellen van relaties, waarin mensen elkaar vergeven 

en fouten proberen te herstellen, die van Nistelrooij beschrijft als een “complex practice of 

maintenance, continuance and repair, dealing with and mending what is given” (2018, p.18).  

Ook transcendente verbondenheid wordt benoemd. In enkele interviews worden ervaringen 

beschreven, die gaan over relaties met dierbaren, en meer transcendente ervaringen, zoals het 

‘deel uitmaken van de kosmos’, of de verbondenheid ervaren met mensen die zijn overleden. 

Deze ervaringen passen bij het door Leget (2016) beschreven begrip van betekenis als hetgeen 

‘ons ten diepste beweegt,’ ofwel spiritualiteit. De transcendente ervaringen noemt Leget ‘de 

grote horizon’ in ons leven, waar ook God en religie onder valt. De grote transcendentie. In de 

bevindingen worden ook voorbeelden van de ‘kleine’, of ‘horizontale transcendentie’ 

beschreven: de verhalen die onderling worden gedeeld, de gemeenschap en in mindere mate 

ook de natuur, zoals het zonlicht, muziek, beeldende kunst en poëzie.  

 

5.2 Tegendenken 

De empirische bevindingen laten ook zien dat het niet altijd eenvoudig is voor zorgverleners 

om keuzes te maken tussen conflicterende verantwoordelijkheden binnen hun ‘practice of 

responsibility.’ In deze vijf interviews lijkt het of er vaak geen keuzes mogelijk zijn, waar de 

zorgverleners achter kunnen staan. Deelnemer vijf noemt zich een ‘uitloopdokter’, voor 

deelnemer een waren de verantwoordelijkheden dusdanig zwaar, dat zij ontslag heeft 

genomen. Deelnemer twee verplaatst een aantal zorgverantwoordelijkheden die voor haar 

belangrijk zijn naar haar vrije tijd. Het beeld wat uit hun verhalen opkomt is dat de socio-

politieke praktijk waarbinnen zij functioneren, onvoldoende ruimte geeft om de taken, zoals 

beschreven door Tronto (1993, p.105) redelijkerwijs af te ronden. Deelnemer drie is blij en 

opgelucht dat zij met een verpleegkundig team werkt wat taken op zich kan nemen, wat zij in 

haar eentje niet zou kunnen.  

Reflecterend op deze bevindingen, onderschrijven zij de woorden van Van Heijst (2005): 

“zorgverleners moeten tenslotte de verandering zijn. Een institutie kan zich niet omvormen 

(p.36).” Van Heijst hoopt dat dit een impuls is voor radicalisering van de zorgethiek. Wat de 

empirische data echter laten zien is geen radicalisering, maar binnen de gegeven socio-

politieke machtsstructuren zoeken de deelnemers naar een uitweg: door te accepteren dat de 

werkdag langer duurt, door verantwoordelijkheden die als essentieel worden gezien maar niet 

binnen den werktijd blijken te passen vervolgens te verschuiven naar privétijd, of te kijken of 

er binnen een maatschap een evenrediger verdeling van werklast en de daarbij behorende tijd 
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kan komen. Of, door te erkennen dat de verantwoordelijkheden te veel en te belastend zijn, 

door te capituleren en ontslag te nemen. Een interessant gezichtspunt hierbij is dat van Mehl 

Pedersen (2009), die pleit voor een werkwijze waarbij de zorgverlener niet alleen afstemt op 

de mensen die zorg nodig hebben, maar ook op zichzelf (p.56). De bevindingen laten zien dat 

de afstemming op zich zelf óf op de tweede plaats komt, óf een zorgverlener ervan overtuigt 

dat de afstemming op zichzelf duidelijk maakt dat binnen deze socio-politieke 

machtsstructuur blijven werken geen optie meer is, ondanks de voldoening die het werk geeft 

binnen de directe zorgrelatie met de zorgvrager.  

De empirische bevindingen bevestigen dat de investering in de dimensie ‘zingeving en 

spiritualiteit’ (Palliaweb, 2018) er de afgelopen jaren toe geleid heeft dat deze dimensie, naast 

de aandacht voor fysieke, psychische en sociale zorgvragen in de levenseindezorg, meer 

begrip, kennis en competenties heeft gebracht in aandacht voor zin- en betekenis aan het einde 

van het leven en het ondersteunen van patiënten met deze vragen. Dit zien we in de 

empirische bevindingen terug, bijvoorbeeld in het faciliteren van het zo lang mogelijk de 

verbondenheid van betekenisvolle relaties kunnen ervaren, de verbondenheid van patiënten 

met zichzelf, en wat hun leven zin en betekenis geeft, door te bevorderen dat kwetsbare 

mensen aan het einde van hun leven hun tijd doorbrengen zoals zij dat zelf willen, en geen 

energie verliezen aan mensen en dingen die niet betekenisvol zijn. Helaas ‘schuurt’ deze 

hoopvolle ontwikkeling met het nog steeds overheersende neo-liberale denken op het socio-

politieke niveau in de gezondheidszorg, waar de zorgverzekeraars bepalen waar zorgvragers 

recht op hebben en wat zorgverleners mogen declareren, waarin we geacht worden zo lang 

mogelijk zo onafhankelijk mogelijk te zijn en waarin zorgverlening gezien wordt als een 

zakelijke transactie waar een prijskaartje aan hangt (Tronto, 2013, p.126). Dit schuurt ook met 

het relationele karakter van zorgen, waarin zorgrelaties worden beschouwd als ‘practices of 

responsibility’ (Walker, 2009, p.9), waarin zorgverleners verantwoordelijkheden op zich 

willen nemen in een expressieve-collaboratieve visie op moraliteit, samen met de zorgvragers. 

In de empirische bevindingen zien we dat deelnemers aan de tijd die hen toegestaan wordt 

door de zorgverzekeraars nier voldoende hebben, en vervolgens hun 

zorgverantwoordelijkheden vaak nemen buiten die toegemeten tijd, bijvoorbeeld in privé tijd.  

 

5.3 Omdenken 

Wat kunnen we leren van de empirische bevindingen in dit onderzoek over levenseindezorg? 

Door purposeful sampling zijn vijf professionals in de levenseindezorg geïnterviewd, die zo 

ervaren zijn, dat zij eerder de evidence-based zorgprocessen betekenis geven in de 

relationaliteit van hun levenseindezorg praktijk dan omgekeerd, zoals geformuleerd in de 

synthetische onderzoeksvraag: ‘de opgedane inzichten in de praktijk betekenis krijgen te 

midden van evidence based zorgprocessen?” De deelnemers aan dit onderzoek geven een 

alternatief, een omdenken van wat beschouwd wordt als gangbaar in de levenseindezorg. 

Zorg, die gebaseerd is op de richtlijnen en de daaruit ontwikkelde zorgprotocollen, die 

schriftelijk zijn vastgelegd in de vakliteratuur, en daarmee als basis worden beschouwd in de 

levenseindezorg. De manier waarop de deelnemers de zorgrelatie als basis beschrijven, en 
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daarbinnen zoeken naar een bijdrage vanuit de protocollen en richtlijnen, is een hoopvolle 

opbrengst die eigenlijk ‘omdenken’ al in zich draagt. Wat zorgverleners nodig hebben om dit 

te leren en beheersen, is het opdoen van ervaring én scholing, die hand in hand gaan. Van de 

vijf deelnemers aan dit onderzoek zijn er vier die betrokken zijn bij scholingen op het gebied 

van palliatieve zorg, en dit omdenken uitdragen en stimuleren. Een werkwijze die uitgaat van 

het ‘er zijn’ in de zorgrelatie, en die zorgrelatie verzorgen. Zoals deelnemer drie vertelde in 

het interview, die groepen basisartsen opleidt tot specialist ouderengeneeskunde: “Ja, dus ik 

probeer de studenten dat wel allemaal te leren. Zo van, jongens, het hoeft niet heel veel tijd te 

kosten. Want dat idee hebben zij altijd, dat kost heel veel tijd. En dat ze af en toe ook zien, in 

vijf minuten kun je ook al heel veel bespreken, maar het heeft waarschijnlijk ook met je 

beschikbaarheid te maken. Dat dat belangrijk is: je bent ook beschikbaar.” Zo worden 

behandelaren tijdens de opleiding al vertrouwder in het werken vanuit de zorgrelatie in plaats 

van vanuit protocollaire kennis, en die protocollen binnen de zorgrelatie toe te leren passen.  

De deelnemers aan dit onderzoek zijn zich er allemaal van bewust dat de manier waarop zij 

levenseindezorg willen verlenen, vernieuwend is. Zij zouden de verantwoordelijkheid van een 

voorbeeldfunctie binnen hun team op zich kunnen nemen, door bijvoorbeeld in 

monodisciplinaire teambesprekingen (zoals het verpleegkundige team of het medische 

behandelteam), deze functie expliciet op zich te nemen, en hun werkwijze en visie uitdragen, 

zeker wanneer zij mensen binnen dezelfde beroepsgroep opleiden. Zij kunnen binnen hun 

vakgroep een bron van inspiratie worden.  

Zoals eerder beschreven vormt de socio-politieke context waarin de levenseindezorg wordt 

verleend een gegeven, waarvan van Heijst (2005) stelt dat instituties zichzelf niet kunnen 

omvormen (p.36), en dat de mensen die in de zorg werken voor deze omvorming moeten 

zorgen. Maar hoe? Sommige deelnemers (zoals deelnemer twee) geven vernieuwende 

levenseindezorg ‘in stilte’: zij nemen binnen de zorgrelatie die verantwoordelijkheden die 

naar hun beste inzicht tegemoet komen aan zorgvragen, en zijn bereid die bespreekbaar te 

maken, wanneer de institutie daarom zou vragen. Zoals zij in het interview zei: “Maar die 

verantwoording […], ik had het aangedurfd als ze me erop aan hadden gesproken.” Ik deel de 

visie van Van Heijst (2005) dat de verandering zal komen van mensen die in de zorg werken 

en die zich explicieter gaan uitspreken. En, zoals deelnemer twee formuleert, dat vraagt al 

moed als jij als zorgverlener wordt gevraagd je keuzes binnen de institutie te verantwoorden. 

En toch denk ik dat we nog wat moediger mogen zijn en vanuit onze verantwoordelijkheid 

voor onze patiënten, de instituties meer moeten bevragen, en de grenzen die zij formuleren 

voorzichtig maar explicieter bevragen.  

De empirische bevindingen laten zien dat de deelnemers streven naar het begeleiden van 

patiënten naar een goed levenseinde, waarin mensen afscheid nemen van hun dierbaren, 

accepteren dat ze gaan sterven en terugkijken op een leven wat zij ervaren als zinvol en 

betekenisvol. In de trant van Frans Vosman’s afscheidsrede “Overleven als Levensvorm” 

(2018) zou men in deze context spreken over: de inperkende distinctie van moraliteit versus 

‘het goede levenseinde’ (p.52). Want er zijn zorgpraktijken, bijvoorbeeld die van de 

geestelijke verzorger en de verpleegkundig specialist, die dichter komen bij zorg verlenen aan 

‘overlevers’, waarbij overleven een levensvorm is met een eigen kracht en een eigen ellende, 
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mensen die buiten de idealen vallen van zelfontplooiing en een geslaagd leven vallen (p.13). 

Zoals in deze bevindingen mensen met een licht verstandelijke beperking, of mensen ‘zonder 

helper’, die vervreemd zijn geraakt van familie en vrienden. Vosman noemt ‘overlevers’ ook 

wel ‘verdragers’, en wat de geestelijke verzorger ‘samen uithouden’ noemt en waar het 

interview van de verpleegkundig specialist van doordrenkt is, is het naast de patiënt gaan 

staan, en het samen verdragen. Dat vraagt het ontwikkelen van een andere kwaliteit van 

hulpverleners dan die van het faciliteren van een goed levenseinde.  

De multidisciplinaire samenwerking heeft een belangrijke plek binnen de levenseindezorg, 

waarin iedereen een voorbeeldfunctie kan hebben door het nemen van verantwoordelijkheid 

voor de werkcollega’s, zoals de specialist ouderengeneeskunde er voor de verpleegkundigen 

is in de samenwerking, en de verpleegkundigen voor haar, wat een gemeenschappelijk 

draagvlak geeft. En waarin over de wensen van de patiënt en diens dierbaren gesproken kan 

worden en aan tegemoet gekomen. Zelf luisteren en openstaan voor particuliere wensen en 

gezamenlijk overleggen over wat daarvan gerealiseerd kan worden. Ook dat vraagt moed. 

Zoals de verpleegkundig specialist beschrijft in het interview een multidisciplinair overleg 

over een patiënt met verslavingsproblematiek, die zo graag een poos naar huis wil: “wat ik 

hier ook heel mooi vind, dat ze de wens van iemand echt centraal stellen, ook als iemand weer 

naar huis wil, dat gaan ze echt onderzoeken. Terwijl ik denk, we weten toch allemaal dat dat 

al gaat mislukken. Waarom gaan jullie dat doen, uit respect? Uit respect, ja. En zo ver ben ik 

nog niet hoor. Ik denk echt wel af en toe van, ja, we weten, die meneer gaat weer drinken. Die 

is hier over twee maanden weer terug. En dan zeggen ze, nou, dan is hij weer welkom.” Dit is 

een voorbeeld van het kijken of en hoe er tegemoet kan worden gekomen aan de wensen van 

patiënten en dit proces veilig geborgd kan worden door beschikbaar te blijven als er weer 

andere zorg gewenst is. Al zal het voor veel mensen een ongebruikelijke keuze zijn. Maar 

onze mening staat niet centraal, de wens van de patiënt, in dit geval diens gevoel van vrijheid, 

en in hoeverre we daaraan tegemoet kunnen komen (Tronto, 1993, p.103). Ook binnen een 

multidisciplinair team kunnen we de moed hebben net een stapje verder te zetten.  

De bevindingen bevestigen ook hoe belangrijk het is voor patiënten om hun behandelaar het 

verhaal van hun ziekte te vertellen en hun zorgen daarover te delen, het proberen te 

verwoorden en het vinden van de taal die bij die ervaringen hoort. De bevindingen 

onderschrijven hiermee het werk over narratieve geneeskunde van Charon (2001, p.1898), die 

pleit voor het bekijken van de ziekte vanuit het het narratief van de patiënt, en die daarbij ook 

de begrippen empathie, reflexiviteit en vertrouwen in de zorgpraktijk introduceert, naast 

professionaliteit. De bevindingen van het empirisch onderzoek laten ook zien dat 

zorgverleners het belang ervan herkennen en erkennen. Greenhalgh (1999) gaat in haar artikel 

Narrative based medicine in an evidence based world op het kruispunt staan wat we in deze 

thesis verkennen: enerzijds het verhaal van de patiënt en anderzijds evidence based medcine. 

Zij meent dat de kennis en vaardigheid om te bepalen  wat in particuliere situaties de beste 

behandeloptie is, vooral verworven wordt door het opdoen van heel veel casuïstische  

ervaring. Zij definieert casuïstische ervaring als: de narratieven van patiënten over hun ziekte, 

hun ziektegeschiedenissen, en pleit ervoor  de evidence based informatie te integreren in het 

proces van interpreteren van het narratief van de patiënt (p.324). En dat het niet werkt om 

onderzoeksresultaten toe te passen zónder gebruik te maken van deze narratieve interpretatie, 
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en alleen uit te gaan van de wetenschappelijke bewijskracht. De empirische bevindingen laten 

zien dat de geïnterviewde, ervaren professionals in dit onderzoek dit doen: ze gaan uit van het 

narratief van de patiënt en zoeken samen met hen, binnen de zorgrelatie, wat in diens 

particuliere situatie de beste levenseindezorg is. Maar hoe kunnen we onze beroepen leren 

uitoefenen op deze manier? Uitgaan van het narratief als basis van een goede behandeling is 

niet verankerd in ons academisch en hoger beroepsonderwijs. De Medische faculteit van de 

Universiteit Utrecht heeft een keuzevak  ‘Narratieven in de Geneeskunde.’ Deze module staat 

ook open voor studenten Sociale Wetenschappen en Humanities (Milota, van Thiel & van 

Delden, 2019). Wat zou het mooi zijn als dit voor alle, in dit geval medische studenten, een 

vast onderdeel van de medische opleiding zou zijn. En dat de narratieve benadering ook als 

vaardigheid in de bachelor zou worden aangeboden, zodat er geoefend kan worden met het 

aangaan en verzorgen van zorgrelaties. 

Dit sluit aan op wat we in de bevindingen terug zien over de concepten ‘betekenis en zin.’ In 

deze zorgethischc reflectie hebben we gezien hoe de deelnemers van het onderzoek binnen de 

zorgrelatie proberen om betekenisvolle relaties van hun patiënten, met anderen, met zichzelf 

en transcendente relationele ervaringen te faciliteren (p.40). Maar hoe leren we dit als 

zorgprofessionals? Hoe kunnen we competenties hierin ontwikkelen?  Allereerst is het 

essentieel dat we ons verdiepen in wat ons eigen leven zin en betekenis geeft (Mächler et al., 

2023; Gijsberts, 2015, p.41). Zo kunnen we dit ‘aan den lijve’ ervaren, en, van daaruit, de 

patiënt en diens dierbaren in de zorgrelatie ontmoeten. Een aantal deelnemers in beschrijft in 

de empirische bevindingen expliciet hoe zij in hun leven zin en betekenis (hebben) ervaren, en 

hoe zij die ervaringen terugzien en -brengen in hun werk. Ten tweede, hoe kunnen we van 

daaruit werken aan competenties? Costeira et al. (2024) beschrijven drie soorten 

competenties: spirituele intelligentie, die ik zou omschrijven als het kennen en herkennen van 

betekenis en zingeving bij onze patiënten, of vragen op dat gebied; spirituele bescheidenheid, 

in mijn woorden ‘presentie’, zoals wij die kennen in de zorgethiek, en die de deelnemers ook 

beschrijven in hun interviews- hoe ze er voor hun patiënten willen zijn; en tot slot het 

praktische vermogen om deze kennis en sociale competentie van presentie functioneel in te 

zetten in zorgrelaties. Als derde, beschrijven Costeira et al. (2024), zijn interdisciplinaire 

trainingen een belangrijke stap om deze competenties verder te ontwikkelen. Een van de 

blauwdrukken hiervoor is ontwikkeld is ISPEC (Interprofessional spiritual care education 

curriculum) van Christina Puchalski en Betty Ferrell (2024). Het is een format wat ook in 

andere landen op een cultureel passende en herkenbare manier ook is ontwikkeld10. Het 

interessante van deze programma’s is, dat zij uitgaan van de onbewuste bekwaamheid van 

deelnemers, namelijk hun eigen zin- en betekenisgeving, die wordt doorontwikkeld. Dit zien 

we terug bij een aantal deelnemers aan het onderzoek. Scholingen die dit als uitgangspunt 

nemen kunnen op een innovatieve manier bijdragen aan competenties van zorgverleners in de 

levenseindezorg op het gebied van zin en betekenisgeving.   

 
10 Samen met Erik Olsman, hoogleraar geestelijke verzorging aan de Protestants Theologische Universiteit 
in Utrecht heb ik de afgelopen jaren interdisciplinaire trainingen gegeven voor Consultatieteams 
Palliatieve zorg, en met Etje Verhagen, geestelijke verzorger en GZ psycholoog, op het Nationale Congres 
Palliatieve Zorg in 2019.  
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De plaats van ‘meer dan menselijke dingen’ (Puig de la Bellacasa, 2017) dringt door in de 

levenseindezorg, in deze empirische bevindingen in de vorm van concrete voorwerpen, zoals 

de goudvis in de viskom, de pantoffels, de kaars, en de caravan. Deze concrete voorwerpen 

‘coproduceren zorg’: de kaars van deelnemer een werd niet alleen meegenomen, er werd 

expliciet gevraagd om de kaars, die zorgmomenten mee ‘maakte’ en ‘vormgaf’. De pantoffels,  

die de geestelijke verzorger fysiek de zachtheid en warmte brachten die ze zo nodig had, 

evenals de verbondenheid met de gemeenschap en in die zin ook zorg produceerden. 

Deelnemer vijf beschreef hoe haar patiënt in zijn caravan het leven uit wilde rijden, die hem 

het leven uit zou dragen en wat deze zorgende rol betekende voor hem en de kinderen. De 

verpleegkundig specialist vertelde over de vrouw wiens laatste wens een goudvis was, een 

symbool van de vrijheid. Die kwam de laatste weken van haar leven bij haar wonen op haar 

kamer, en die goudvis raakte datgene in deze vrouw wat zij van zichzelf ervaarde als wie ze 

ten diepste was: kleurrijk en vrij. De goudvis gaf mee vorm aan een goed levenseinde voor 

haar. Het werk van Puig de la Bellacasa schijnt een nieuw licht op zorgrelaties. Deze 

verruiming van het begrip zorg via het coproduceren binnen de zorg door concrete 

voorwerpen, heeft mij ook met een nieuwe blik doen kijken naar mijn eigen werk en in mijn 

eigen zorgpraktijk. Ik ontdekte dat, als ik de afgelopen jaren verhuisde naar een andere 

zorgorganisatie of locatie, dat mijn drie vilten wandkleden van kunstenaar en eco-activiste 

Claudy Jongstra, met me mee verhuisden. Als ik die weer aan de muur had gehangen, had ik 

het gevoel dat ik weer echt aan het werk kon, want ik had mijn drie mede-zorgers weer om me 

heen, die zorgden voor mij, maar ook voor mijn patiënten en hun dierbaren. Het zachte, 

natuurlijke wollen materiaal, geverfd met planten, creëerde een atmosfeer van warmte en de 

zachtheid, die deelnemer vijf benadrukte. En die me ook kracht gaven, en bijna de morele 

werkruimte voor mij bekleedden. Dat geeft een heel andere beleving in het werk. Dan is er 

rust en adem, dan is er ruimte, dan worden we geholpen in de Kairos-tijd te treden, waarin wij 

niet alleen aangesproken worden door ‘zorgen is een werkwoord’, maar ‘het wordt ook 

gedaan’, aan ons en aan de mensen voor wie wij zorgen. En dan komt de ervaring tastbaar 

dichterbij dat wij verweven zijn in een web wat het leven onderhoudt. Er deel van uitmaken. 

Met andere mensen, met dieren, met voorwerpen (2017, p.161). En met muziek, die een 

helende ruimte schept, die niet in woorden kan worden gevangen. Ik hoop dat de nieuwe 

beelden van levenseindezorg in de empirische data kunnen bijdragen aan het verbeelden van 

deze ruimere wereld, en die te betreden en ervaren. Al zal deze ontwikkeling nog veel tijd 

vragen.  
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6. Conclusie 

 

Marianne Faithfull Epilogue 

In dit hoofdstuk zal de hoofdvraag worden beantwoord: 

Wat zijn de geleefde ervaringen van het verlenen van  alledaagse levenseindezorg en hoe 

kunnen critical insights ‘betekenis en zin’ en ‘relationaliteit’ bijdragen aan een zorgethische 

visie op levenseindezorg waarin deze inzichten in de praktijk betekenis krijgen temidden van 

evidence based zorgprocessen?   

De geleefde ervaringen laten zien dat de deelnemers van dit onderzoek de evidence based 

inzichten uit richtlijnen en protocollen een plaats geven binnen de zorgrelatie. Dit impliceert 

wel dat een zorgverlener, naast kennis van protocollen en technische vaardigheden, zich als 

mens verder moet ontwikkelen, zodat die binnen particuliere zorgrelaties soeverein en open 

kan zijn, gericht op de patiënt en diens dierbaren, en richtlijnen en protocollen daar een 

passende plaats in kan geven.   

De deelnemers in dit onderzoek stellen de relationaliteit voorop, en vanuit die relatie hopen zij 

de zorgvraag te begrijpen en eraan tegemoet te komen, zoals Tronto beschreef in fasen drie en 

vier. Zij hebben beelden van goede levenseindezorg beschreven, bedoeld om bij te dragen aan 

een zo goed mogelijk levenseinde voor hun patiënten. Zij nemen zorgverantwoordelijkheid in 

de zin die Walker bedoelt, waarbij er specifieke aandacht is voor het verhaal van de patiënt, 

waarbij deze het verhaal van de ziekte vanuit diens eigen perspectief kan beschrijven en wat 

het ziekzijn in diens leven en context betekent. Zij sluiten hiermee aan bij de visie van 

Charon. Hier wordt in cursussen en specialisaties zeker aandacht aan besteed, maar wanneer 

we onze zorg werkelijk zo willen inrichten, met de zorgrelatie als ‘kern’, dan zouden we hier 

in het basis beroepsonderwijs ruimte voor moeten inrichten, ook voor het oefenen van 

vaardigheden hierin. En de narratieve geneeskunde als aanvullende visie eerder naast de 

evidence based medicine in het beroepsonderwijs kunnen introduceren.    

In onze maatschappij wordt een ‘goed levenseinde’ beschouwd als: een leven wat betekenis 

heeft gehad, waarin iemand autonoom en goed geïnformeerd beslissingen over heeft kunnen 

nemen, en waar relaties netjes worden afgesloten. Maar dit is niet voor iedereen op deze 

manier mogelijk, zoals in dit onderzoek bijvoorbeeld bij mensen met een licht verstandelijke 

beperking, of bij mensen die buiten de maatschappelijke norm en buiten de idealen vallen van 

zelfontplooiing en een geslaagd leven, en met betekenisvolle relaties. Frans Vosman noemt ze 

‘overlevers’ en pleit voor een zorgethiek waarbinnen ook plaats is voor mensen die buiten de 

hierboven beschreven maatschappelijke norm van een goed leven en levenseinde vallen. Wij 

kunnen naast deze patiënten staan, als mede-‘verdragers’ het lijden met hen uithouden van 

wat niet op te lossen is, gebroken is en zal blijven. De houvast van protocollen en richtlijnen 

valt hier weg. Dit vraagt van ons andere,  relationele vaardigheden, waarin we beseffen dat we 
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zelf ook kwetsbaar zijn, en ons in de zorgrelatie bewust zijn van de onzekerheid in het leven, 

en daar, naast onze patiënten, deel van uitmaken.  

Zorgverleners in dit onderzoek lopen binnen hun zorgrelaties regelmatig tegen grenzen en 

belemmeringen aan, die gegeven zijn door de socio-politieke context waarbinnen in 

Nederland de zorg moet worden gegeven. Te weinig tijd die beschikbaar is om te doen wat in 

particuliere zorgsituaties gevraagd wordt. Die zorgverleners vervolgens toch doen. Het 

spreekuur loopt uit. Of privé tijd wordt hiervoor gebruikt. Soms geven organisaties ruimte om 

op een ongebruikelijke manier te zorgen voor patiënten, die extra werk, geregel, en het borgen 

van risico’s met zich meebrengen. Omdat de particuliere zorgsituatie dit vraagt. De 

bevindingen laten zien dat veel zorg en de tijd die eraan besteed wordt letterlijk ‘buiten de 

boeken blijft’, omdat die binnen ons zorgsysteem niet gedeclareerd kan worden. Als dit 

werken vanuit de zorgrelatie grotendeels onzichtbaar blijft, en we termen blijven gebruiken 

als ‘uitlopen’, of ‘naast het officiële werk’, zullen we niet zichtbaar maken waar de regels 

knellend en beperkend werken op de essentie van zorgen, en blijven we spreken en denken in 

de taal van economie en regels, in plaats van de taal van zorg. Meer ruimte voor zorg-taal zal 

de aandacht brengen bij de schoonheid en menselijkheid van zorgwerk.  

Dit betreft ook de multidisciplinaire samenwerking in de zorg, ook in samenwerking met 

mantelzorgers. Wanneer we de taal gaan gebruiken die de deelnemers in de interviews 

gebruiken, die gaat over onderling respect, veiligheid, en wie heeft gelegenheid om net dat 

extra stapje te zetten, om met het nemen van die extra verantwoordelijkheid anderen te 

kunnen ontlasten en in die particuliere situatie net dat mooie detail mogelijk maken, kunnen 

we een diverse en rijke zorg-wereld openen, waarin mensen aan het levenseinde gedijen door 

het nemen van deze extra verantwoordelijkheden voor en met elkaar. Dat is een andere taal 

dan doorverwijzen en taakverdeling, en wordt een taal van gezamenlijk verantwoordelijkheid 

dragen.  

En tot slot wil ik Puig de la Bellacasa noemen, en haar werk Matters of care. Enerzijds, omdat 

we op bovenbeschreven werkwijze een web van zorgen vormen én kunnen beschrijven, een 

web waarin verantwoordelijkheid gezamenlijk gedragen wordt. Maar vooral omdat voor mij, 

in dit onderzoek, de wereld van de niet-menselijke zorg zichtbaar en tastbaar is geworden, die 

deel uitmaakt van dit web, en die bijdraagt aan zin en betekenis. De kaars van de geestelijke 

verzorger, die rondgaat in een gemeenschap en die, ook op verzoek, licht en warmte en hoop 

komt brengen. De zachte warme pantoffels die uitnodigen deel uit te maken van een 

gemeenschap. De goudvis die als zielsverwant een patiënt begeleidt in haar laatste weken, en 

haar wijst op haar kleurrijkheid en vrijheid. De muziek, die de bevindingen bij me opriepen. 

Die een helende ruimte schept, die niet in woorden kan worden gevangen. En de drie 

kunstwerken, de wandkleden, die mij jarenlang vergezelden in mijn werk, en die me warmte, 

zachtheid en veiligheid brachten door de morele ruimte te bekleden die me uitnodigde het beste 

te geven in mijn werk.  
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https://palliaweb.nl/projecten/acht-essenties-kwaliteitskader-palliatieve-zorg


50 
 

Vereniging van Universiteiten. (2014). De Nederlandse Gedragscode Wetenschapsbeoefening. 

 Principes van goed wetenschappelijk onderwijs en onderzoek (herziene versie). 

 VSNU. 

Verenso. Geraadpleegd op 25 juni 2025, van: Home - Verenso  

Vosman, F. (2018). Overleven als levensvorm. Een zorgethische kritiek op het ideaal van het 

 ‘geslaagde’ leven. Net aan Zet.  

Walker, M.U. (1998). Moral understandings: A feminist study in ethics. Routledge. 

Wohlin, C. (2014). Guidelines for snowballing in systematic literature studies and a 

 replication in software engineering. In Proceedings of the 18th international 

 conference on evaluation and assessment in software engineering (pp. 1-10). 

World Health Organization. (2020). Palliative Care. Geraadpleegd op 25 juni 2025, van: 

 Palliative care 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.verenso.nl/
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care


51 
 

Bijlagen 

1. Uitnodiging, informatiebrief en toestemmingsformulier  

 

Uitnodiging en informatiebrief over het zorgethisch onderzoek van Marie-José Gijsberts 

Beste  

Voor mijn afstuderen aan de Master Zorgethiek en Beleid aan de Universiteit voor Humanistiek, ga 
ik een onderzoek doen naar de geleefde ervaring van alledaagse levenseindezorg voor patiënten 
en hun dierbaren.    

Wie ben ik?                      
Ik ben Marie-José Gijsberts, en ik ben werkzaam als specialist ouderengeneeskunde en kaderarts 
palliatieve zorg. Daarnaast ben ik onderzoeker, waarbij mijn belangrijkste interesse is om bij te 
dragen aan het optimaliseren van alledaagse levenseindezorg voor patiënten en hun dierbaren.  

Waarom dit onderzoek? 

In mijn werk als arts in de levenseindezorg heb ik gemerkt dat het in de praktijk niet altijd lukt om 
de inzichten vanuit de wetenschap én de specifieke vragen van de individuele patiënt en diens 
dierbaren in hun specifieke situatie op een optimale manier in de zorg te doen samenkomen. Ik 
wil in dit onderzoek proberen, onder andere door middel van interviews met mensen die deze 
alledaagse levenszorg zelf hebben ervaren en verleend, nieuwe beelden van levenseindezorg te 
schetsen, en, vanuit zorgethische inzichten, voorstellen te doen om de levenseindezorg te 
optimaliseren. 

Wat vraag ik van jou?  

Ik wil je vragen om deel te nemen aan mijn onderzoek, omdat ik denk dat jouw ervaringen aan mijn 
onderzoek kunnen bijdragen.                                   
In mijn onderzoek wil ik je uitnodigen jouw ervaringen met levenseindezorg te beschrijven. Die 
ervaringen wil ik met een open blik tegemoet treden. Dat doe ik met een fenomenologische 
benadering, waarin jouw geleefde ervaring centraal staat, met zo min mogelijk inmenging van mijn 
vooronderstellingen, die ik heb doordat ik zelf al jarenlang in de levenseindezorg werkzaam ben. 
Met de bijdragen uit jouw interview (en dat van anderen) hoop ik de lezers van het onderzoek 
uiteindelijk een meer compleet beeld (en gevoel) te geven bij wat goede levenseindezorg kan 
inhouden. En daarmee vanuit een zorgethisch perspectief bij te dragen aan het optimaliseren 
ervan.  

Wat kun je verwachten? 

Wanneer je mee wilt werken aan het onderzoek, neem ik contact op voor een interview. In dit 
interview nodig ik je uit om zo open mogelijk te vertellen hoe jij de levenseindezorg hebt ervaren. 
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Op basis van jouw verhaal maak ik een anoniem tekstueel portret waarin ik jouw ervaringen als 
het ware invoelbaar wil samenvatten. Deze tekst zal ik met jouw delen, zodat jij hierover kunt 
nadenken en eventuele onjuistheden kunt corrigeren. Ik zal daarna waar dit gewenst is 
aanpassingen doorvoeren, waarna ik je de aangepaste tekst opnieuw toestuur ter beoordeling. 
Gedurende het onderzoek worden jouw gegevens (de geluidsopname en het transcript van het 
interview en mijn reflecties daarop) bewaard op een daartoe bestemde beveiligde schijf van de 
Universiteit voor Humanistiek. Deze gegevens zijn alleen voor mij en mijn supervisor toegankelijk 
en worden na afloop van het onderzoek gewist. Ik zal dit onderzoek uitvoeren onder supervisie van 
dr. Merel Visse en dr. Andries Hiskes. 

Praktische informatie  

Als je besluit om een bijdrage te leveren aan het onderzoek, wil ik je het volgende vragen:  

1- Wil je mij per mail of per telefoon op de hoogte stellen van je deelname? Mijn gegevens staan 
onderaan deze brief.  

2- Ik stuur je vervolgens een informatiebrief en toestemmingsformulier Wil je op het moment dat 
je meedoet het toestemmingsformulier dat in de bijlage is toegevoegd invullen en mailen? Als je 
nog vragen hebt, hoor ik het graag.  

3- We maken een afspraak voor het interview, wat de vorm zal hebben van een gesprek.  

4- We zullen een gesprek hebben over jouw ervaringen aan de hand van vragen zoals: 

-  Wat gebeurde er?                                                                   
-  Wat heb je ervaren?                        
-  Wat deed je?  

5- Hierna zal ik het interview verwerken in een tekst, een anoniem tekstueel portret, waarin ik jouw 
ervaringen invoelbaar probeer samen te vatten. Dit portret stuur ik je vervolgens toe, jij kunt dan 
aanvullingen of correcties voorstellen. De aangepaste versie stuur ik opnieuw aan jou toe.  

 

Mocht je nog vragen hebben, bel of mail me dan gerust. 

Met hartelijke groeten en alvast heel erg bedankt! 

Marie-José Gijsberts, Rozengracht 171, 1016LX Amsterdam 

06-17418226  mjgijsberts@gmail.com of marie-jose.gijsberts@student.uvh.nl 

 

 

 

 

 

mailto:marie-jose.gijsberts@student.uvh.nl


53 
 

 

Informatie voor deelname aan wetenschappelijk onderzoek 

Nieuwe Beelden van Levenseindezorg 

Inleiding  

Geachte deelnemer,  

Met deze informatiebrief willen we u vragen of u wilt meedoen aan wetenschappelijk onderzoek. 
Meedoen is vrijwillig. U leest hier om wat voor onderzoek het gaat, wat het voor u betekent, en wat 
de voordelen en nadelen zijn. Wilt u de informatie doorlezen en beslissen of u wilt meedoen? Als 
u wilt meedoen, kunt u het formulier invullen dat u vindt in bijlage 1.  

Stel uw vragen  

U kunt uw beslissing nemen met de informatie die u in deze informatiebrief vindt. Daarnaast raden 
we u aan om op de website van de UvH de  veel gestelde vragen van deelnemers aan onderzoek  
te lezen.   

1. Algemene informatie  

Dit onderzoek is goedgekeurd door de zogenoemde Ethische Commissie van de Universiteit voor 
Humanistiek. Een ethische commissie toetst of u als deelnemer juist wordt behandeld, of u de 
juiste informatie ontvangt en of er goed met uw gegevens wordt omgegaan. Het onderzoek wordt 
uitgevoerd door de Universiteit voor Humanistiek.   

2. Wat is het doel van het onderzoek?  

Het doel van het onderzoek is een bijdrage te leveren aan het optimaliseren van alledaagse 
levenseindezorg voor patiënten en hun dierbaren.  

Waarom dit onderzoek? 

In mijn werk als arts in de levenseindezorg heb ik gemerkt dat het in de praktijk niet altijd lukt om 
de inzichten vanuit de wetenschap én de specifieke vragen van de individuele patiënt en diens 
dierbaren in hun specifieke situatie op een optimale manier in de zorg te doen samenkomen. Ik 
wil in dit onderzoek proberen, onder andere door middel van interviews met mensen die deze 
alledaagse levenszorg zelf hebben ervaren en verleend, nieuwe beelden van levenseindezorg te 
schetsen, en, vanuit zorgethische inzichten, voorstellen te doen om de levenseindezorg te 
optimaliseren. 

3. Hoe verloopt het onderzoek?  

U wordt benaderd door Marie-José Gijsberts, masterstudent die dit onderzoek zal uitvoeren in het 
kader van haar master Zorgethiek en Beleid van de Universiteit van Humanistiek. Zij zal u 
benaderen voor een interview. Tijdens dit gesprek wordt u uitgenodigd uw ervaringen met 

https://www.uvh.nl/onderzoek/onderzoek-aan-de-uvh/vragen-van-deelnemers-aan-onderzoek
https://www.uvh.nl/onderzoek/onderzoek-aan-de-uvh/vragen-van-deelnemers-aan-onderzoek
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betrekking tot alledaagse levenseindezorg te vertellen. De onderzoeker zal dit interview met uw 
toestemming opnemen Daarna zal zij de opname verwerken in een ‘anoniem tekstueel portret’, 
waarin uw ervaringen op een invoelbare manier worden samengevat. Deze tekst over uw 
ervaringen wordt ter check aan u voorgelegd. Wanneer er onjuistheden in de tekst staan, zal zij dit 
aanpassen en opnieuw aan u toesturen.    

4. Welke afspraken maken we met u?  

We willen graag dat het onderzoek goed verloopt. Daarom maken we graag de volgende afspraken 
met u :                          
• De onderzoeker zal een afspraak met u inplannen voor een interview bij u thuis of op een andere   
gewenste plek.                        
• U neemt contact op met de onderzoeker in deze situaties:       
 - U wilt niet meer meedoen met het onderzoek.      
 - Uw telefoonnummer, adres of e-mailadres verandert.   

5. Wanneer stopt het onderzoek?  

a. U wilt zelf stoppen met het onderzoek. Dat mag op ieder moment. Meld dit dan meteen bij de  

onderzoeker. U hoeft er niet bij te vertellen waarom u stopt.   

b. Het onderzoek stopt om andere redenen  

c. Het onderzoek is afgerond  

Wat gebeurt er als u stopt met het onderzoek?  

De onderzoekers gebruiken de gegevens die tot het moment van stoppen zijn verzameld.   

6. Wat doen we met uw gegevens?       

Doet u mee met het onderzoek? Dan geeft u ook toestemming om uw gegevens te verzamelen, 
gebruiken en bewaren.   

Welke gegevens vragen we aan u?  

• Naam, email en telefoonnummer       
• Leeftijd en nationaliteit         
• Een interview           

Waarom verzamelen, gebruiken en bewaren we uw gegevens?               
We verzamelen, gebruiken en bewaren uw gegevens om de vragen van dit onderzoek te kunnen 
beantwoorden. En om de resultaten te kunnen publiceren.   

Hoe beschermen we uw privacy?                               
Om uw privacy te beschermen geven wij uw naam een code. Als we uw gegevens verwerken, 
gebruiken we steeds alleen die code. Ook in rapporten en publicaties over het onderzoek kan 
niemand terughalen dat het over u ging. Namenlijsten worden tijdens het onderzoek op een 
beveiligde locatie bewaard.   

Wie kunnen uw gegevens zien?  
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Sommige personen kunnen wel uw naam en andere persoonlijke gegevens zonder code inzien. 
Dit zijn mensen die contact met u moeten opnemen en het onderzoek zullen uitvoeren. Dit 
betreffen de onderzoeker en haar supervisors:    

Onderzoeker:  dr. Marie-José Gijsberts         
Supervisor:  dr. Merel Visse                   
2e supervisor:  dr. Andries Hiskes 

Hoelang bewaren we uw persoonsgegevens?  

We bewaren uw contactgegevens gedurende de uitvoering en publicatie van het onderzoek. 
Daarna worden deze vernietigd, tenzij u expliciet toestemming heeft gegeven om bijvoorbeeld uw 
naam openbaar te maken. Na vernietiging van de contactgegevens kan niet meer achterhaald 
worden welke onderzoeksgegevens bij welke deelnemer hoorde. Om aan te kunnen tonen dat er 
daadwerkelijk personen aan het onderzoek hebben deelgenomen worden toestemmings-
formulieren digitaal bewaard op een veilige locatie gedurende maximaal 10 jaar. Deze zijn enkel 
voor de onderzoeker toegankelijk.   

Hergebruik van onderzoeksgegevens  

Onderzoeksgegevens zijn niet herleidbaar naar uw persoon en kunnen worden gedeeld met 
andere onderzoekers voor vervolgonderzoek, dan wel onderzoek in hetzelfde werkveld of voor 
onderwijsdoeleinden.  

Wilt u meer weten over uw privacy?  

- Wilt u meer weten over uw rechten bij de verwerking van persoonsgegevens? Lees dan de 
Privacyverklaring_Onderzoeksprojecten_Universiteit_voor_Humanistiek_-_Versie_2.2.pdf 

Heeft u vragen over uw rechten?                   
Of heeft u een klacht over de verwerking van uw persoonsgegevens?      
Neem dan contact op met degene die verantwoordelijk is voor de verwerking van uw 
persoonsgegevens. Voor uw onderzoek is dat:   

Marie-José Gijsberts: marie-jose.gijsberts@student.uvh.nl   

7. Heeft u vragen?                         
Vragen over het onderzoek kunt u stellen aan Marie-José Gijsberts:                            
marie-jose.gijsberts@student.uvh.nl   

8. Hoe geeft u toestemming voor het onderzoek?  

U vertelt de onderzoeker of u de informatie begrijpt en of u wel of niet wilt meedoen. Wilt u 
meedoen? Dan vult u het toestemmingsformulier in dat u bij deze informatiebrief vindt. U en de 
onderzoeker krijgen allebei een getekende versie van deze toestemmingsverklaring.  

9. Bijlagen bij deze informatie  

Bijlage 1:   Toestemmingsformulier 

Bijlage 2:    Contactgegevens 

https://www.uvh.nl/uvh.nl/up/ZqjactoKkucB_Privacyverklaring_Onderzoeksprojecten_Universiteit_voor_Humanistiek_-_Versie_2.2.pdf
mailto:marie-jose.gijsberts@student.uvh.nl
mailto:marie-jose.gijsberts@student.uvh.nl
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Bijlage 1: Toestemmingsformulier deelnemer 

Titel van het onderzoek: 

Nieuwe Beelden van Levenseindezorg,               
een verkenning en suggesties gebaseerd op ervaringen en gesprekken 

 

Leest u a.u.b. de tekst en vink vervolgens elk hokje aan!  

Voor de deelnemer:  

□ Ik heb de informatiebrief gelezen. Ook kon ik vragen stellen. Mijn vragen zijn goed genoeg 
beantwoord. Ik had genoeg tijd om te beslissen of ik meedoe. 

□ Ik weet dat meedoen vrijwillig is. Ook weet ik dat ik op ieder moment kan beslissen om toch 
niet mee te doen met het onderzoek. Of om ermee te stoppen. Ik hoef dan niet te zeggen 
waarom ik wil stoppen. 

□ Ik geef de onderzoekers toestemming om mijn gegevens te verzamelen en te gebruiken. De 
onderzoekers doen dit alleen om de onderzoeksvraag van dit onderzoek te beantwoorden.  

□ Ik begrijp dat de verzamelde onderzoeksgegevens worden hergebruikt voor vervolgonderzoek 
dan wel onderzoek in hetzelfde werkveld of onderwijs. Deze gegevens zijn niet herleidbaar naar 
mij.  

□ Ik weet dat voor de uitvoering van het onderzoek sommige mensen al mijn gegevens kunnen 
inzien. Die mensen staan in deze informatiebrief. Ik geef deze mensen toestemming om mijn 
gegevens in te zien voor deze controle. 

□ Ik wil meedoen aan dit onderzoek. 

Mijn naam is (deelnemer): 

Handtekening: Datum : __ / __ / __ 

----------------------------------------------------------------------------------------------------------------- 

Voor de onderzoeker 

Ik verklaar dat ik deze deelnemer volledig heb geïnformeerd over het genoemde onderzoek. 

Als er tijdens het onderzoek informatie bekend wordt die de toestemming van de deelnemer zou 
kunnen beïnvloeden, dan breng ik hem/haar daarvan tijdig op de hoogte. 

Naam onderzoeker Marie-José Gijsberts: 

Handtekening: Datum: __ / __ / __ 

----------------------------------------------------------------------------------------------------------------- 

<indien van toepassing> 

Aanvullende informatie is gegeven door:  

Naam 
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Bijlage 2: Contactgegevens  

Onderzoeker:    Marie-José Gijsberts   

E-mailadres:   marie-jose.gijsberts@student.uvh.nl  

Telefoonnummer:  06-17418226 

Postadres:  Rozengracht 171, 1016 LX Amsterdam  

Informatie:  Marie-José Gijsberts is naast student binnen de Universitaire Master 
 Zorgethiek en Beleid (Universiteit voor Humanistiek) werkzaam als 
 specialist ouderengeneeskunde en kaderarts palliatieve zorg bij 
 verschillende organisaties in de regio Amsterdam. Daarnaast is zij als 
 onderzoeker verbonden aan de Zorg rond het Levenseinde groep van de 
 Vrije Universiteit Brussel en Universiteit Gent.  
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2. Interview Guide 

Interview Guide Empirisch Onderzoek Masterthesis 

Nieuwe beelden van Levenseindezorg > Deelnemer… datum… 

 

Naar aanleiding van het beeld = meedenken 

Kun je dit beeld beschrijven? En de context? Waarom in dit medium denk je? 

Waarom is dit beeld voor jou de verbeelding van goede levenseindezorg?  

Wat voor gevoel geeft het je dat je dit als het beeld van goede zorg ervaart?  

Wat is jouw positie in dit beeld? En wat betekent deze positie in je werk en in je leven?  

Drukt zich hierin ook uit wat relaties voor je betekenen?  

En wat jouw leven zin en betekenis geeft?  

 

Minder goede ervaringen in levenseindezorg?= tegendenken 

En heb je ervaringen met levenseindezorg die niet aan dit beeld voldeden? 

Kunt u die ervaring precies beschrijven: context, mensen, acties, gevoelens? 

Wat maakte dat dit geen goede levenseinde zorg is?  

Herken je iets van deze ervaring die je vaker tegenkomt in de levenseinde zorg?  

 

Omdenken, alternatief? 

Wat zou er in de levenseindezorg moeten veranderen om dichter te komen bij jouw beeld 

van goede levenseindezorg?  
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3. Voorbeeld Transcript als databron 

Deelnemer vier, verpleegkundig specialist in een specialistisch verpleeghuis.                      

Voor haar bijdrage aan de tekst staat D4, de andere vragen en opmerkingen zijn van de 

onderzoeker:  

“D4 Ja ja precies ja nou hier ja maar dat is wel… je ziet eigenlijk … als ik wel eens vertelde dat ik 
hier werk zeg maar, nou dat is wel een beetje het afvoerputje van de maatschappij en dat er  
inderdaad op deze mensen wordt neergekeken. En we weten helemaal niet goed hoe we ons er 
toe moeten verhouden. Terwijl dat vind ik ook echt zo leerzaam. Je leest dan zo'n medisch 
dossier en een justitieel dossier en dan denk je, mijn hemel, wie ga ik nu dan krijgen? En dan zit 
je zo zoals wij zitten. Dat is helemaal niet meer dan deel niet meer nee nee  

Nee. En is dat dan ook het verschil tussen een anamnese in de zin van informatie vergaren hoe je 
iemand het beste kunt behandelen en benaderen, en een ontmoeting?  

D4 Ja ja dus ik daarin ben ik hier nog zoekende. Ik ben hier vooral voor het medische gedeelte. 
Dat is natuurlijk belangrijk, maar ik vind het contact van mens tot mens is net zo belangrijk. Ook 
om een veel breder beeld van iemand te krijgen. Maar wat zorg is, dat gaat ook over dat stuk. 

Ja. Waar het medische of het technische stuk dienstbaar aan kan zijn?  

D4 Ja, zeker. Dus dít weten zonder dít te weten, heeft ook niet zoveel zin, toch? 

Nee. 

D4 Of dan ben je heel instrumenteel bezig. Ja, behandel je de aandoening. Ja, maar dat, dat, dat, 
ja, ik denk dat dat, als je dat alleen zou doen, maar dat is natuurlijk in iedere setting, maar zeker 
hier ook, deze mensen zijn zo teleurgesteld, vaak in het leven, in andere mensen, dat als je dat 
stukje niet kan bieden, dat je dan een heel belangrijk stuk laat liggen ook van je levenseindezorg 
en als je denkt aan dat niet kunnen bieden… 

Bedoel je dan hoe je hoe je in je werk staat of…?  

D4 Ja nou als…, kijk we hebben het nu heel specifiek over deze groep maar je hebt er affiniteit 
mee of niet, zo is het een beetje denk ik. Het is… je kan niet een beetje affiniteit met deze groep 
hebben, want dan stoor je je te veel aan dingen of je vindt dingen te ingewikkeld of juist te gek 
terwijl ik vind juist ik vind het in alles een eyeopener. Het kan mij ook overkomen, weet je 
mensen zijn heel overtuigd van nou dat gebeurt mij niet, maar hier beneden heb ik een meneer 
met dertig KLM huisjes en die vloog de hele wereld rond als hoogleraar, is gescheiden, kon dat 
niet verwerken, aan de drank geraakt, op straat terecht gekomen en woont hier nu, dus om aan 
te geven van dat… en ja het is, het zijn ook ja, het zijn ook hele complexe dingen, dat ik af en toe 
ook denk van, jee, wat hebben jullie er een rommeltje van gemaakt! Maar dan ga je je verdiepen 
in hun achtergrond en dan snap je ook waarom het gekomen is zoals het is gekomen.  

Dus je wordt hier nog meer uitgedaagd om je echt te verdiepen in de mens achter de ziekte.  

D4 Ja, precies. Anders kan je niet die goede levenseindezorg geven. Nee. En mensen die meer op 
jou lijken, dat is misschien wat makkelijker, maar tegelijkertijd word je er misschien ook wel wat 
luier van, want je vult al in, nou die zal het ook wel zo of die die snapt dat wel of nou hier moet je 
voortdurend… 

Naast ze staan.  
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D4 Ja. Als naaste. Ja, precies. Dat is het. Het zijn mensen zonder helper. Dat is ook zo'n slogan 
van onze organisatie. Iedereen die geen helper heeft in Nederland is hier welkom. En dat zijn 
mensen waarvan je inderdaad, als je dan soms de aanmelding denkt: ja, maar gaan wij die hier 
opnemen? Dat denk ik dan wel eens. Ja, die nemen wij hier op, zegt de directeur dan.  

Ja.  

D4 En dan. Ja. En dan komen ze. En dan denk je, wat fijn dat we ze hier een plek kunnen geven. 
Ja. 

En heb je nou het gevoel... We hadden het net over die mevrouw met dat paardrijden. Daar heb 
je het gevoel van, tenminste dat is wat ik voel bij dat verhaal, daar is toch nog een wending 
gekomen waardoor sommige dingen toch onverwacht nog zijn afgerond.  

D4 Ja, ja.  

Zie je dat vaker? 

D4 Ja, dat zie ik best wel vaak. Of dat heb ik best vaak gezien. Ja dat mensen toch een of andere 
manier een soort awakening krijgen of zo dat ze opeens veel scherper zien wat er toe doet of wat 
er toe gedaan heeft of wat ze hebben laten liggen. Dat dat vind ik nou hier. Ik vind ik dat hier 
anders, maar in het hospice vond ik dat af en toe jaloersmakend. Dat ik wel eens dacht. Moeten 
we daar nou de dood voor in de ogen kijken? Om dat zo scherp te kunnen zien en ervaren. En er 
ook naar te handelen, want dat is natuurlijk het volgende. Maar dat vind ik wel een cadeautje van 
de naderende dood. Dat je daar dus veel meer bewustwording over krijgt. En niet alleen dat. Dat 
je dus ook daarnaar gaat handelen. Dat je dingen gaat uitspreken. Gaat rechtzetten. Of ook heel 
bewust zegt. Dat is geweest. En dat heb ik afgerond. En dat hoeft nu ook niet meer. Maar dingen 
die je eigenlijk in je dagelijkse leven, niet iedere dag, maar wel in bepaalde momenten van je 
leven, eigenlijk al eerder zou kunnen doen. Dat vind ik zo'n mooie vraag van: leef ik het leven dat 
ik wil leven en zo? Nee? Wat zou ik dan anders willen doen? Ja, dat moet je niet op je sterfbed 
doen. Ja, het meest voor de hand liggende voorbeeld is een verleden vergeven, en ruzies 
bijleggen. Maar ook kunnen zeggen van: nee die persoon wil ik nu niet meer zien die die kost mij 
energie in plaats dat het mijn energie geeft. Ik kies nu echt voor mijn eigen ja laatste stukje, ja.”  
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4. Voorbeelden Logboek als databron 

06-06-2025 

Gisteren overleg gehad met Merel. We hebben vooral gesproken over de opbouw van het 
hoofdstuk ‘Bevindingen empirisch onderzoek’. Ik had zelf gedacht in de paper ‘de sprong’ van de 
data van de interviews, die ook weerspiegeld zijn in de vignetten, via de betekenis eenheden en 
de codering dicht bij die formulering, te gaan naar thema’s en sub thema’s zo te beschrijven als 
ze in de tijd zijn uitgevoerd. Maar eerlijk gezegd was ik niet echt tevreden over de laatste versie. 
Toen we erover in gesprek gingen, bleek het toch beter om dit hoofdstuk te beschrijven vanuit de 
thema’s en sub thema’s, of, zoals Merel het noemde, de codeboom. Enerzijds zonk mijn hart me 
in de schoenen om zo kort voor de deadline van het inleveren van de thesis, dit belangrijke 
onderdeel helemaal te moeten herschrijven. Maar toen ik vanochtend wakker werd, zag ik het 
eigenlijk meteen voor me, en ben ik in alle vroegte begonnen met de opbouw in thema’s en sub 
thema’s en ik ben blij met hoe het gaat worden. Ik ga de drie analyse stappen visualiseren in de 
bijlage, door van elke stap een voorbeeld te geven. Ik weet nog niet goed wat ik met de vignetten 
zal doen, ik zal ze voorlopig aan het eind van de bevindingen zetten.  

 

13-06-2025 

Gisteren feedback teruggekregen van Merel op de nieuw versie van de bevindingen van het 
empirisch deel van het onderzoek. Ik was erg opgelucht dat zij enthousiast was over de nieuwe 
manier van het presenteren van de bevindingen, van uit de thema’s en sub thema’s, en blij met 
haar suggestie om de vignetten niet aan het eind te zetten van dit hoofdstuk te zetten, maar een 
plek te geven in de thema’s, en ze geeft twee voorbeelden daarvoor.  

Na een nacht slapen denk ik  

• Dat het zeker zal lukken om binnen de sub thema’s de andere drie vignetten een passende 
plek te geven in de tekst. 

• Ik werd met een heel ander gevoel wakker over haar twee andere suggesties. De eerste 
betrof mijn gedeelte in het tegen denken over Puig de la Bellacasa. Ik merkte bij het schrijven 
al dat ik het lastig vond om het écht ‘materiele deel’ van haar visie in Matters of Care te 
pakken. En dat gaf Merel me terug in de kantlijn:  

In haar werk gaat het niet alleen om beelden, maar ook om concrete objecten zoals de 
kaars en pantoffels, die de zorg “co-produceren”. Juist die pantoffels, waarover je ook 
vertelde, laten zien dat pantoffels de zorg ook ‘maken’. Dus als ik advocaat van de duivel 
speel, dan zie ik juist wel kenmerken van wat zij benoemt. De pantoffels “deden” iets, 
hadden een performatieve werking. Ik zou hier nog eens goed naar kijken. Het is wel zo, 
daar kan ik het wel met je eens zijn, dat het nog erg onbekend is om op deze manier naar 
de werking van dingen te kijken. Dat zal inderdaad veel tijd vragen. 

Ik las Merels feedback gisteravond, en werd vanochtend wakker met een heel sterke, bijna 
tactiele herinnering aan de drie vilten kleden die ik van beeldend kunstenaar en ecologisch 
activist Claudy Jongstra gekocht heb, en die ik de afgelopen jaren op mijn werkkamer heb 
gehad. Ik had daarbij altijd het gevoel dat ik pas helemaal op mijn manier mijn werk kon doen 
op mijn nieuwe werkplek als ze er waren. Het was altijd nog een heel gedoe, Ik vond deze 
foto’s die ik in februari 2014 van enkele details maakte, vooral wat er in witte zijde in het vilt 
mee geweven was:  
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En ineens kon ik ervaren hoe deze kleden zorg voor mij hebben gedragen tijdens al die 
jaren, hun zachtheid, schoonheid, warmte en de manier waarop ze de muren van mijn 
werkruimtes bekleedden. Vanuit deze persoonlijke ervaring was het coproduceren van 
zorg door de kaars, de pantoffels en de goudvis veel gemakkelijker te begrijpen en te 
verwoorden. En ook is het begrip ‘web van zorg’ veel Verder heb ik besloten dit gedeelte 
te verplaatsen naar ‘omdenken’, omdat ik nu schrijf vanuit de nog verder te ontwikkelen 
potentie van deze bijdrage aan het begrijpen van wat ‘zorg’ is.   

• En tot slot was een belangrijke verwijzing naar aanleiding van een beschrijving van 
deelnemer een over het uithouden van het lijden met een patiënte. Merel schreef: ‘Voor 
later, in je zorgethische reflectie: dit doet me denken aan Frans Vosmans “verdragen en 
verduren” Zie zijn afscheidsrede’. Die kende ik niet. Dit boekje raakt aan de bevindingen 
van deelnemer een en twee, en inspireren ook tot omdenken.  
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5. Analyseproces en Codering 

Bijlage 5.1 Open codering betekeniseenheden interview voorbeeld deelnemer 2 

Betekeniseenheden over ‘hoe verleen je goede zorg als VP’  
Zorg verlenen in de context van het levensverhaal van de 

patiënt. (1) 

Het belang van de zorgrelatie/ relationaliteit: opbouwen van 

vertrouwensband  

Vertrouwensband = afstemmen in de context van die 

particuliere situatie, ruimte creëren om na te denken, 

kwetsbaar mogen zijn, zin- en betekenisgeving  

Zingeving = inzichten die ten goede komen van dit meebrengen 

van het levensverhaal 

Goede zorg = empathie= de kunst van de verbeelding om je te 

verplaatsen in de gedachten van anderen, en daardoor hun 

gevoelens en standpunten te begrijpen. Openheid en 

verwondering.  

EN je daardoor in je handelen te laten leiden = respect en moed 

om het anders te doen, om op te komen voor de patiënt en de 

naaste,  en keuzes te maken die niet-protocollair zijn.  

Luisteren = actief luisteren naar het levensverhaal, naar diens 

opgave, naar diens taal (2) 

Deep listening, en sommige zaken of onderwerpen kunnen nog 

niet, of nooit besproken worden 

Bescheidenheid in context: uiteindelijk zijn we maar een 

onderdeel van het geheel van iemands leven en de 

betekenisvolle contacten daarin? En we zijn daarin een 

onderdeel  

Volhouden als vorm van presentie, ook al wordt het niet erkend 

of gewaardeerd (Andries Baart), als responsibility and value  

Een casus waarin luisteren en empathie, en volhouden wordt 

geïllustreerd aan een casus waarin collega’s aan protocollen 

willen vasthouden. De moed om het anders te doen, een haiku 

over de trekzak, die centraal stond in betekenis, identiteit, en 

waarde voor de patiënt (3).  

• Luisteren naar het 

levensverhaal 

• Voorwaarde =  

vertrouwensband   

• Afstemmen op 

particulariteit 

• Zingeving 

• Zingeving en 

levensverhaal 

• Empathie, luisterende 

houding 

• Openheid en 

verwondering 

• Zorg verlenen  

afstemmen op 

zorgvraag  is soms niet-

protocollair  

 

• Levensverhaal-opgave-

zorgvraag 

• Soms worden vragen 

niet besproken 

• Bescheidenheid 

zorgverlener  tov 

betekenisvolle contact  

• Presentie en volhouden  

• Moed om buiten de 

protocollen te denken 

en handelen.  

• Betekenis, identiteit, 

waarde 
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Bijlage 5.2  Van open codes naar axiale codes (overkoepelende thema’s) voorbeeld  
Open codes deelnemer twee  
• Betekenis, identiteit, waarde 
• Zingeving 
• Zingeving en levensverhaal 
• Levensverhaal-opgave-zorgvraag 
• Luisteren naar het levensverhaal 
• Soms worden vragen niet besproken 
• Bescheidenheid zorgverlener  tov betekenisvolle 

contact  
• Voorwaarde =  vertrouwensband  
• Afstemmen op particulariteit  
• Moed om buiten de protocollen te denken en 

handelen.  
• Zorg verlenen  afstemmen op zorgvraag  is soms 

niet-protocollair  
• Empathie, luisterende houding 
• Presentie en volhouden  
• Openheid en verwondering 
• Verbondenheid met overledenen 

Zingeving en betekenis 
 
 
Het levensverhaal: bron van zingeving 
en van lijden 
 
 
De zorgrelatie 
 
 
 
 
 
Plaats van de protocollen  
 
 
 
Presentie 
 
 
Transcendente verbondenheid 

Open codes deelnemer een   

• Afronden, relaties afronden relationaliteit met 
dierbaren 

• Presentie, tussen patiënt en dierbaren 
• Twee kanten van afscheid: verdriet en 

dankbaarheid in presentie 
• Relationaliteit en betekenis 
• Geen acceptatie: ontkenning en euthanasie als 

uitwegen   
• Medische zorg als voorwaarde voor afscheid 
• Goede medische zorg als voorwaarde 
• Innerlijke ruimte van zorgverlener om hierover te 

praten  
• Zorg, relationaliteit, kwaliteit van leven 
• Relationaliteit en veiligheid 
• Relationaliteit en verantwoordelijkheid 
• Relationaliteit, team, verantwoordelijkheid 
• Empathie en compassie 
• Vrede hebben met de situatie 
• Betekenis  

 
 
 
Verbondenheid met anderen 
 
 
Lijden door niet kunnen accepteren van 
het levenseinde 
 
Goede zorg om lijden hanteerbaar te 
maken voor patiënt 
 
 
Zorgrelatie 
 
 
Multidisciplinaire zorg 
Presentie 
 
Zin en betekenis  
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Bijlage 5.3  Kernthema’s en subthema’s van nieuwe beelden van levenseindezorg 

 

 

 

 

 

 

 


