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1 | Introductie

Meer dan tweeduizend jaar geleden schreef Cicero: “Elk levensstadium heeft zijn eigen ken-
merk en bekoring”1. Bij de ouderdom ziet hij weliswaar de fysieke krachten afnemen, maar
wijsheid en gerijpt oordeel, een schat aan levenservaring en geschiktheid voor en bereidheid
om te zorgen voor anderen2 zijn geroemde kwaliteiten. Evenals creativiteit (Moody 2002,
316), humor en kennis (Goethe3). De bekoring ligt volgens Cicero hierin, dat men jeugdige
overmoed en dwaasheid goeddeels heeft afgelegd, men eindelijk vrij is van allerlei verplich-
tingen die de arbeid met zich meebrengt, men tijd heeft voor vrienden en om te genieten
van waar men op terug kan zien. Niemand minder dan Goethe4 en Laslett (1989) zeggen en
doen het hem na.

Cicero’s adagium lijkt inmiddels wat in de vergetelheid te zijn geraakt waar het de ou-
derdom betreft. Toch zijn begin 21ste eeuw de vooruitzichten voor een leven op leeftijd beter
dan ooit. Niet eerder in de geschiedenis van ons land werden zoveel mensen zo oud in zo’n
goede lichamelijke en geestelijke conditie, goed ontwikkeld, zelfbewust en met voldoende
armslag en ontplooiingsmogelijkheden, in een samenleving waarin mensen zelf mo gen kie-
zen hoe ze hun leven inrichten.

Zelfrealisatie

‘Word wie je bent’, klinkt het uitnodigend. Of: “Live your age!” en “Act your age!” (Moody
2002, 46), als het specifiek om het moderne zelfbewustzijn5 van oudere mensen gaat. Wes-
tendorp houdt in zijn boek Oud worden zonder het te zijn. Over vitaliteit en veroudering alvast
een hartstochtelijk en aanstekelijk pleidooi, vooral voor een actief en gezond leven op de
oudere dag. Onder andere met een “versje voor een jubilaris” die net 70 is geworden en
wordt gevraagd “nog minstens drie vijfjarenplannen” te maken (Westendorp 2014 e-book,
187). Dat klinkt als een welkome aanbeveling in het licht van wat oudere mensen soms ge-
neigd zijn te doen: stoppen met leven vóór het einde daar is (narrative foreclosure: Freeman
2000, 2011; zo ook: Van Wijngaarden 2016a, 38; Laceulle & Baars 2014, 35; Bohlmeijer et al.
2011). Al is het aan een ieder om daar zelf invulling aan te geven, waarbij het de kunst is om
te ontdekken wat bij hem past. 

Nu is het precies die zelfrealisatie die lang niet iedereen vanzelf even goed af gaat. Inspi-

1 Marcus Tullius Cicero, De kunst van het oud worden, vertaald door Vincent Hunink, Athenaeum-Polak & Van Gen-
nep 2009 (e-book), hedendaagse uitgave van: Cator Maio de Senectute, een geschrift uit 45 v. Chr. Zie ook:
http://orpheuskijktom.com/2014/02/19/cicero-over-het-geheim-van-goed-ouder-worden/. N.B.: Verwijzingen
naar internetbronnen werden – tenzij anders staat aangegeven – voor het laatst gecontroleerd op 28-02-2018.

2 Joep Dohmen, ‘Wij missen een cultuur van goed oud worden’, Volkskrant 8 mei 2010. Vindplaats: www.jan
baars.nl/wij-missen-een-cultuur-van-goed-ouder-worden/. 

3 Ibid.
4 Ibid.
5 Zoals bijvoorbeeld het gelijknamige project Act Your Age, dat de Europese samenleving stimuleert om zich bezig

te houden met het ouder wordende lichaam door middel van de danskunst: www.actyourage.eu/nl.
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ratie door voorbeeldfiguren (zie: Duyndam 2009) is dan ook zeer welkom. Cicero zelf ging
al op zoek naar lichtende voorbeelden (Baars 2006/20123, 158vv)

“om het lot van de hoge ouderdom tegemoet te treden. Hij voert Diogenes, Nestor, Solon
en vele andere grootheden uit zijn cultuur op, ‘want de ziel kan zich alleen oefenen in
een waardige ouderdom door zich aan anderen te spiegelen’” (Hertogh 2010, 15). 

Zelfrealisatie op gevorderde leeftijd wordt ook bemoeilijkt door wat er in onze samenleving
leeft. De hedendaagse maatschappij vertoont wat dat betreft een ambivalente houding ten
opzichte van de ouder wordende mens en ‘de vergrijzing’. Laceulle brengt die ambivalentie
en haar uitwerking naar zowel de positieve als de negatieve kant op een noemer:

“Cultural master narratives play an ambivalent role: because of their essential role in
shaping our identities and creating meaning, they can also impede meaning-generating
processes, by oppressing or marginalizing certain social groups” (Laceulle & Baars 2014,
36). 

Die ambivalentie die in het DNA van onze samenleving zit ingebakken en wat daarvan de
gevolgen zijn voor ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn, willen we
nu nader beschrijven.

Oud worden – oud zijn

Men wil wel oud worden, maar niet oud zijn of oud gevonden worden. Oud zijn associeert
men met de aftakeling en – mede door verlies van status en van functie (Berger & Berger
1978, 277v) – een zin-loos bestaan. Feit en fictie, angst en wensdroom lopen daarbij soms
hinderlijk door elkaar en de stereotype beelden zijn niet van de lucht. 

Feit is dat het aandeel 65 – 80 jarigen in de leeftijds opbouw van de bevolking sinds 1950
in zestig jaar tijd bijna is verdubbeld, het aandeel 80 jarigen en ouder zelfs praktisch ver-
viervoudigd (bron: CBS StatLine). Maar dat oudere mensen per definitie armlastig zijn, tob -
ben met hun gezondheid en hun dagen in een zaam heid slijten, is een idee-fixe6, ook al hangt
bijna de helft van de jongere garde deze gedachte aan en gaan oudere mensen daar zelf
vaak in mee (Lindenberg et al. 2012, 2168; Knipscheer 1996; Thompson 1992, 26). Het stereo-
type beeld van de levenstrap: opkomen, bloeien en verzinken is echter al zo oud als de Mid-
deleeuwen en diep verworteld in onze samenleving (Loos 2013, 92).

Een ander aspect is, dat werknemers onder invloed van een groeiende werkloosheid begin
jaren tachtig van de vorige eeuw steeds vaker en eerder vervroegd uittraden, soms al wel
met 55 jaar7, om daarmee toe te treden tot het legioen ‘inactieven’ en – in de beeldvorming
– ‘zorgbehoevenden’. En dat, terwijl de gemiddelde levensverwachting – zij het in gezonde

6 Van alle 75-plussers voelt 53 % zich fysiek gezond (42 % bij ouderen die permanent afhankelijk zijn van intensieve
somatische zorg in het verpleeghuis) en 89 % mentaal gezond (74 % idem) (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017
web, 32). Ongeveer de helft van de bevolking van 75 jaar en ouder voelt zich eenzaam (Van Campen & Verbeek-
Oudijk 2017 web, 33). 

7 Daar hebben we nu nog ondermeer de vrije reisdagen vanaf zestig jaar bij de Nederlandse Spoorwegen, de se-
niorenkorting vanaf vijfenvijftig jaar bij veel vakantiereizen en -verblijven en de opkomst van de partij 50plus
aan te danken. Eveneens vanaf 50 jaar kan men lid worden van een Ouderenbond.
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levensjaren aanmerkelijk minder dan in absolute zin – alleen maar steeg (bron: CBS StatLine).
Deze hele ontwikkeling heeft er toe bijgedragen dat men op steeds jongere leeftijd voor
oud wordt aangezien, terwijl velen in werkelijkheid steeds langer fit zijn: “55 is het nieuwe
65 geworden” (Westendorp 2014, 251). Het is de “paradox van de steeds jongere oudere”
(Baars 2006/20123, 43vv; zie ook: Baars 2010 en 2013a). 

Het fameuze Zwitserlevengevoel8, in het leven geroepen door de golf van vervroegde pen-
sioneringen tussen 1980 en 2010, versterkt het beeld van de zin-loosheid van de oude dag
(Moody 2002, 392; Knipscheer 2006, 11). Het mag dan wel een ultieme wensdroom lijken,
maar het is eerder een tamelijk gepriviligeerd (Moody 2002; Derkx 20119) en armoedig (De
Lange 2008; Derkx 201110) bestaan. 

Na pensionering moet men hoe dan ook “opnieuw inhoud geven aan zingeving en zich
opnieuw verhouden tot de omgeving” (Boekholdt 2006, 29; zie ook: Berger & Berger 1978,
278). Het is wel de vraag, welke voorstelling we dan hebben bij dat nieuwe ouder worden,
aldus Jan Baars, een van de grondleggers van de kritische existentiële gerontologie. 

“Noch culturele ‘vervalverhalen’ noch culturele ‘trotseerverhalen’ over ouderdom zijn in
staat om de eigen waarde en potentie van het latere leven te onderkennen, en ons hand-
vaten bieden om op een zinvolle manier met kwetsbaarheid om te gaan” (Laceulle11).

Goed ouder worden

We missen een brede cultuur van goed ouder worden, terwijl het er voor de samenleving
om gaat, “zowel de kwaliteiten als de beperkingen die eigen zijn aan het proces van ouder
worden als leven in een eindige tijd een goede plaats te geven” (Baars 2010, 8). Daarbij ont-
beren we levenskunst. We hebben te weinig oog voor de samenhang in ons leven, evenals
voor de samenhang van ons leven met dat van anderen. En we zijn als de dood voor alles
wat eindig is, terwijl: niets is hier blijvend12; niet alleen de kunst om te leven, ook de kunst
om te sterven moet ons opnieuw worden bijgebracht (zie: Baars 2006/20123, 191vv; Leget
2012). Het is gedoemd te lijken op een slechte persiflage van de jeugd, wanneer men het
nieuwe ouder worden alleen maar associeert met dadendrang en een overmatig zelfbe-

8 Loos (2013, 88v) roept daarbij ondermeer de reclamespots met acteur Kees Brusse in herinnering: de ou de dag
als één lange vakantie, voor altijd ge nie ten van zon, zee en strand, zonder enige zorg of ver plich ting.

9 De gouden jaren (Moody 2002, 148) zijn wat dat betreft voorbij: “Als je de intergenerationele rekening opmaakt
van de mensen die in de afgelopen tien jaar met de vut zijn gegaan, dan zie je dat die mensen een historisch ge-
zien onnavolgbaar voordeeltje hebben gehad (…). Deze mensen hebben geweldige sociale voorzieningen gehad,
hebben heel kort gewerkt, zijn met een mooie vut eruit gegaan. Dat zal nooit meer terug kunnen keren” (toen-
malig minister van vws Hans Hoogervorst). Zie: Het verslag van de Tweede Jan Brouwer Conferentie, 18 januari
2006 te Haarlem: VAN NAZORG NAAR VOORZORG. ANTICIPEREN OP DEMOGRAFISCHE VERANDERINGEN, 15v.
Bron: https://khmw.nl/wp-content/uploads/mediapress/sitewide/1/38924/jbc_2006_verslag.pdf. “Bovendien:
veel mensen hebben lichamelijke problemen en geen geld om alleen maar leuke dingen te doen” (naar aanleiding
van Derkx 2011; 
bron: www.humanistischverbond.nl/nieuws/20-jaar-op-het-strand-liggen-noem-ik-geen-zinvol-leven-).

10 De Lange tekent ons de armoede van het Zwitserlevengevoel uit: het is een verouderd ideaal (werk en vrije tijd
na elkaar in plaats van naast elkaar), onrealistisch (oud worden brengt niet alleen lust maar vaak ook lasten met
zich mee), niet echt bevredigend (geluk is meer dan een goed glas wijn) en met weinig diepgang (een leuk leven
is wel een erg schrale troost voor het verlies van de hemel). Derkx deelt die mening: “20 jaar op het strand liggen
noem ik geen zinvol leven” (naar aanleiding van Derkx 2011; bron: www.humanistischverbond.nl/nieuws/20-jaar-
op-het-strand-liggen-noem-ik-geen-zinvol-leven- ).

11 Bron: http://zorgethiek.nu/worden-wie-je-bent.
12 Evangelische Liedbundel (1999), Lied 396.
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wustzijn – Cicero stak er al de draak mee13. Goed ouder worden vraagt wel om een actieve
houding, het oefenen in de kunst van het ouder worden: niet als ‘eeuwige jongeling’, maar
als ‘éminence grise’. Oudere mensen zouden met hun levenswijsheid een voorbeeldfunctie
kunnen vervullen (Baars 2006/20123, 233) en op die manier bruggenbouwers kunnen zijn,
een ver bin dende schakel vormen in het heden, tussen verleden en toekomst (zie: Moody
2002, 47). Ook levensbeschouwelijke organisaties staren zich soms blind op de jeugd14 en
hebben niet altijd oog voor de pluriformiteit15 onder oudere mensen en de belangrijke bij-
drage die zij (zouden kunnen) leveren aan kerk en samenleving. 

Economisering

Maatschappelijk gezien denkt men echter eerder aan een ‘onbetaalbaar’ geworden AOW,
torenhoge pensioenaanspraken en kosten van de gezondheidszorg die de pan uitrijzen dan
in termen van maatschappelijk kapitaal en waarde-vol leven. Ondertussen jaagt men elkaar
schrik aan met spook beel den van een samenleving die wordt overspoeld door een ‘grijze
tsunami’16 – terwijl de vergrijzing hier minder ‘toeslaat’ dan het Europese gemiddelde en in
landen als Duitsland en Italië (Smits et al. 2014, 336) – of een ‘tsunamie aan demen tie’17,
waaraan men met een heroïsch (The 201418) ‘Deltaplan dementie’19 het hoofd meent te moe-
ten bieden. 

Daarbij zendt de overheid tegenstrijdige signalen uit. Enerzijds doet zij een beroep op
‘zorg hebben voor elkaar’ (participatiesamenleving20), anderzijds doet verzwaring van de
toegang tot intensieve zorg het beroep op mantelzorg en vrijwilligers21 stijgen (Van Campen

13 Joep Dohmen, ‘Wij missen een cultuur van goed oud worden’, Volkskrant 8 mei 2010. Vindplaats:
www.janbaars.nl/wij-missen-een-cultuur-van-goed-ouder-worden/.

14 “De grote betrokkenheid van oudere generaties bij de kerk verdient het niet uitsluitend beantwoord te worden
met het najagen van een gedroomde kerk vol jongeren – die overigens altijd welkom blijven – vanuit de eenzijdige
veronderstelling dat de kerk door ‘vergrijzing’ ten onder zou gaan” (De Waal 2011, 43).

15 “Gemeenteleden vanaf 70, 75 of 80 jaar oud krijgen (…) een fruitbakje (…). Een goedbedoelde, zij het ongevraagde,
attentie. Het gemeentelid ontdekt dat hij of zij vanaf het moment van ontvangen deel uitmaakt van een speci-
fieke doelgroep. Uit het gebruik rijst een beeld op van de ontvangende oudere, die verondersteld wordt een fruit-
bakje wel te waarderen en het bovendien goed te kunnen gebruiken (wegens veronderstelde ziekte of algehele
lichamelijke kwetsbaarheid). Diaconale be leids makers hekelen deze eendimensionale benadering van ouderen,
omdat de variatie onder ou de ren in gezondheid, voorkeuren en levensstijl niet wordt gehonoreerd” (De Waal
2011, 35).

16 Zie het voorwoord in Dynamiek in de derde leeftijd. De consequenties voor het woonbeleid, Den Haag (Ministerie
van Infrastructuur en Milieu) augustus 2007. Dat zet mensen niet alleen op het verkeerde been, maar het klinkt
ook tamelijk ongepast voor wie zich de verwoestende gevolgen rea liseert van een echte tsunami, zoals die van
zondag 26 december 2004 in de Indische Oceaan die meer dan 230.000 doden tot gevolg had (bron:
www.beleven.org/feest/herdenking_tsunami_2004_azie).

17 Aldus kopt professor Christine Van Broeckhoven (Vlaams Instituut voor Biotechnologie (vib) en Universiteit Ant-
werpen) spraakmakend op 10 mei 2012. Zie: https://www.demorgen.be/plus/een-tsunami-van-dementie-b-
1412188401289/.

18 Heroïek geeft echter vooral redders een goed gevoel en de Alzheimer industrie vaart er wel bij (The 2014, 28). 
19 “Een baanbrekend plan dat staat voor onderzoek en zorginnovaties om dementie beter te begrijpen, beter te be-

handelen en te voorkomen. Het plan werpt een dam op tegen dementie.” Zie: www. deltaplandementie.nl.
20 Zie: www.binnenlandsbestuur.nl/Uploads/2013/9/troonrede-2013.pdf. Ruim veertig jaar tevoren schreef het So-

ciaal Cultureel Planbureau al over het ideaal van de participatiemaatschappij en toenmalig premier Wim Kok
stelde in 1991 dat het enige alternatief voor de niet te handhaven verzorgingsstaat de ‘derde weg’ naar de ‘par-
ticipatiesamenleving’ was.

21 Nederland telt 5,6 miljoen vrijwilligers; dat is 44% van de volwassen bevolking (cbs). Vrijwilligers besteden ge-
middeld een dagdeel in de week aan vrijwilligerswerk; à € 25 per uur is dat een fictieve economische tegenwaarde
van € 25 miljard (kpmg) per jaar. Cijfers ontleend aan: Andries, M. et al. (2010). mbo in bedrijf, Utrecht: Movisie, 
p. 26. 
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& Verbeek-Oudijk 2017 web, 27), maar die zijn ondermeer door de rap oplopende22 pensioen-
leeftijd steeds minder goed te vinden (zie ook: Penninx et al. 2008). 

Wezenlijk inzicht in en interesse voor wat oudere mensen ten diepste beweegt, is er bij
dit alles niet of nauwelijks (Van den Heuvel 1990; Van der Wal 2009a). Kwetsbare en (zorg)
afhankelijke oudere mensen houden daar eens te meer een waarde-loos gevoel aan over.

Oud worden zonder het te zijn

(Aankomende) vitale ouderen, vooral afkomstig uit de babyboomer23- of ook wel protest-
generatie, komen onder aanvoering van Butler (1969) met succes in het verweer tegen leef-
tijdsdiscriminatie en stereotypering (ageism). Twee decennia later weet Laslett op
overtuigende en aansprekende wijze de derde leeftijd als ultieme fase van zelfontplooiing
te presenteren en evalueren (Laslett 1989, 181), met educatie, vooral via de University of the
Third Age (U3A24), als voornaamste middel. Daarbij verschuift de aandacht van ageism via
active ageing naar healthy aging25 (Butler, 199026). Door zo lang mogelijk zinvol bezig te blij-
ven naar lichaam en geest en verstandelijk, wil men zoals gezegd ‘het verval’ voorblijven.
Knipscheer (2006) spreekt van een ‘tweede adolescentie’. De gerontologie sluit hier naad-
loos bij aan met de invloedrijke theorie van successful ageing (Rowe & Kahn 1987, 1997): oud
worden ‘als een jonge vent’ zonder ziekte of gebrek. Dit in tegenstelling tot ‘de gebruikelijke
manier’ (usual ageing) van oud worden waarbij die ouderdom komt met gebreken (zie hier-
voor uitgebreider par. 2.2). Reclamecampagnes doen de rest, ze overtuigen omdat ze
pseudo-wetenschappelijk appelleren aan het universele verlangen naar een lang en gezond
leven en ons beelden te binnen brengen van de Fontein der Eeuwige Jeugd uit de klas sieke
oudheid (Loos 2013, 93; Rieger 2008a, 34). De healthy ageing industie speelt daarbij handig
in op de collectieve angst voor en afkeer van een ouderdom-met-gebreken (Baars
2006/20123, 77vv; Sikkel & Keehnen27 2004). Daarnaast blijft voor velen de fascinatie voor
een onbegrensd leven of zelfs onsterfelijkheid. Met de hoop op een lang en gezond leven
is op zichzelf niets mis – de zeer uitgesproken en controversiële biomedisch onderzoeker
De Grey28 acht het zelfs geboden daarnaar te streven – alleen in zoverre daardoor de angst
voor de dood in de coulissen blijft staan (Baars 2006/20123, 77vv). Derkx waarschuwt tegen

22 67 jaar in 2021, 67 jaar en drie maanden in 2022 en 2023 en vervolgens verder meestijgend met de ‘gemiddelde’
levensverwachting.

23 Het CBS, dat er een boekje over maakte (Babyboomers. Indrukken vanuit de statistiek, Den Haag 2012), rekent de
geborenen tussen 1946 en 1955 tot deze generatie; soms onderscheidt men ook vroege (1946 – 1954) en late ba-
byboomers (1955 – 1963). Het is een generatie die de wind heeft meegehad, al zijn er in elke generatie altijd ge-
lukvogels en pechvogels te vinden.

24 Zie: http://worldu3a.org/.Wereldwijd ontstonden er satellieten, waarbij die van Cambrid ge, gesticht door Laslett,
trendsetter werd. Hazan (1996) wijdde er een antropologische studie aan.

25 Zie: www.who.int/ageing/healthy-ageing/en/.
26 Oprichting van The International Longevity (=‘langlevendheid’) Centre Global Alliance (ICL Global Alliance). Deze

wereldwijde pro-aging beweging heeft twee topprioriteiten op haar agenda: ”1. To identify productive aging as
an important topic, not just paid employment, but also the continuing talent and contributions of older people;
and 2. To promote educational, research and policy initiatives which will advance an active, healthy life throughout
the lifecourse.” Zie: www.ilc-alliance.org/index.php/about. Voor de Nederlandse tak zie: www.ilc netherlands.org/.

27 “Voor producten waarmee men de ouderdom wil vertragen of maskeren is het wanhopige segment een goede
markt” (Sikkel & Keehnen 2004, 9).

28 Zie: https://en.wikipedia.org/wiki/Aubrey_de_Grey. Hij spreekt “van een ‘morele plicht’ om waar mogelijk een bij-
drage te leveren aan technologische ontwikkelingen die de medische wetenschap in staat stellen om levens te
redden die nu ‘onnodig eindigen’” (De Waal 2011, 22). 
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een valse, godsdienstig gelegitimeerde, berusting in een voortijdige dood (“wat God doet
dat is welgedaan”), maar ziet het als

“de opgave om de balans te vinden tussen het accepteren van de mensheid zoals die is
en het streven naar verbetering daarvan en dat telkens te bezien in de menselijke context
van dat moment” (Derkx 2009, 191). 

De loserloze samenleving

Oud worden zonder het te zijn, de titel van een bestseller van Rudi Westendorp (2014), weer-
spiegelt de tijdgeest – kritische vragen daarbij stelt ondermeer Maio (2011). Het gaat daarbij
haast ongemerkt om een voorgeschreven medicijn op doktersrecept met bijsluiter en dis-
claimer, “eigenlijk een soort morele plicht voor iedereen” (Berger & Berger 1978, 275; zo ook:
Jolanki 2004, 501; North & Fiske 2013). Wanneer men de wetenschappelijk en maatschap-
pelijk gelegitimeerde raadgevingen in de wind slaat, is men gelijk zijn vurigste pleitbezorger
kwijt (Rieger 2008a, 15) en ondervindt men maatschappelijke afkeuring (Loos 2013, 91; North
& Fiske 2013). “Zelfs de troost van het slachtofferschap is de verliezers ontnomen. De loser-
loze samenleving” (Kuitenbrouwer29). Want, “was ziekte ooit een speling van het lot, nu is
het je eigen schuld en had je maar gezonder moeten leven” (De Lange 2011, 8), het voelt als
een moreel falen (Berger & Berger 1978, 275; zie ook: Jolanki 2004, 484). 

Rolmodel

Zo is aan het begin van de 21ste eeuw de actieve en vitale senior rolmodel en norm geworden.
Het liefst negeert of verdringt men dat er ook nog andere ouderen bestaan (Hazan 1992;
Nelstrop 200830; Loos 201331; Berger & Berger 1978, 275). Zelfs de visie en missie van zorgin-
stellingen zijn van “autonomie, individuele vrijheid en zelfverwerkelijking” (De Lange 2005,
171) doorspekt (Cooney & Murphy 2009; Kalis et al. 2004; Loos 2013, 93v). Tegelijkertijd is het
maar de vraag, hoe houdbaar32 deze vigerende kernwaarden zijn en of ze bijdragen aan een
gezonde levensloop, want wie met zo’n maakbare houding de oude dag tegemoet treedt,
laat zichzelf wel heel weinig ruimte om de negatieve kanten van het ouder worden in het
eigen toekomstperspectief te integreren (Rieger 2008a, 13; zie ook: MacKinlay & Burns 2013,
MacKinlay 2014, MacKinlay & Burns 2017b).

Het is eveneens de vraag, of dit leidt tot een samenleving waarin kwetsbare en (zorg)
afhan kelijke ouderen hun vol-waard-ige plaats hebben. Het redeneren vanuit de kracht van

29 Jan Kuitenbrouwer in een column in het NRC van 30 augustus 2011; zie: 
www.nrc.nl/handelsblad/van/2011/augustus/30/de-kindsoldatenvan-het-consumentisme-12032671.

30 “…little focused consideration is being given within the NHS to those in the 4th Age of life, as opposed to the 3rd

Age” (Nelstrop 2008, 8).
31 “The ‘third age’ receives ample mention in policy memorandums, while the ‘fourth age’ is quietly ignored” (Loos

2013, 90).
32 Het om praktische redenen voortijdig gestrande internationale project dat daar een ant woord op wilde geven,

en waar onder andere Harriet Mowat, Johan Bouwer en Frits de Lange als senioronderzoekers en de onderhavige
promovendus als junioronderzoeker bij betrokken waren, had als onderzoeksvraag: “How do the values, norms
and attitudes of the ‘Baby Boomer’ generation shape their anticipation and preparation for old age, and what
are the implications of this for health and social care policy in Europe”. Bron: Harriet Mowat, DRAFT 3 PROPOSAL
BABY BOOMERS PROPOSAL January 2007 (8 januari 2007, ongepubliceerd). 
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men sen, zoals ook het Nationaal Programma Ouderenzorg33 doet – kan de acceptatie van
kwetsbaarheid en beperkingen wegduwen (Baltes, in: Mayer et al. 1996, 599-634; Putters
2014, 55; Rieger 2008a, 10 en 79). Kwetsbare en (zorg)afhankelijke ouderen worden hiervan
uiteindelijk de dupe.

1.1   Thema

Kwetsbare en (zorg)afhankelijke ouderen moeten niet alleen opboksen tegen de stigmati-
sering (Berger & Berger 1978, 279v) van ouderen en ouder worden, wat hen raakt (Nilsson
et al. 1998, 95) en hun wil om te leven negatief kan beïnvloeden (Levy et al. 1999). Maar ook
lijkt het amper toeval dat het steeds sterkere onderscheid sinds de jaren ’90 van de vorige
eeuw tussen derde en vierde leeftijd (Knipscheer 2001, 6) gelijk opgaat met een steeds verder
afnemende waardering (‘afwaardering’) van de hoge ouderdom (Rieger 2008a, 13; Clarke
2001, 6). Knipscheer stelt ten aanzien van de derde leeftijd: “Elke associatie met aftakeling
moet hier vermeden worden. Het woord ‘oud’ reserveren we voor de echte ouderdom, de
vierde levensfase” (Knipscheer 2006, 12). Is dit al weinig vleiend voor kwetsbare en (zorg)af-
hankelijke ouderen, in Laslett’s woorden klinken afschuw en verachting door: “the Fourth
Age (is) that of final dependence and decrepitude” (Laslett 1989, 181): wanneer iemands leven
in puin ligt, er niets meer van over is34. Het leven van kwetsba  re en (zorg)afhankelijke oude-
ren wordt daarmee van elke betekenis ontdaan, de vierde leef  tijd verkommert tot een Mean-
ingless Age (Ruffin 1984, Van Selm & Dittmann-Kohli 1998). Verpleeghuisbewoners worden
nog eens extra gestigmatiseerd; soms is dat zelfs in ge slopen in hoe zorgverleners en naasten
tegen hen aankijken (Robertson 2015). Specialist ouderengeneeskunde en filosoof Bert Keizer
bracht dat alles ertoe van het ver pleeg huis te spreken als het ‘afvoerputje van de samenle-
ving’35. Het verpleeghuis staat eer der bekend als een plaats waar men eventueel uiteindelijk
wordt gedumpt of als wacht  kamer van de dood36 dan een tweede thuis, ook al ontkrachten
York & Calsyn (1977) dat, noemt Shanas (1979) het een mythe en Van der Wulp (1986, 30) “in
ieder geval eenzijdig”:

33 Zie: www.beteroud.nl/ouderen/toekomstvisie-veranderagenda.html. Haar toekomstvisie Beter Oud. Een breed ge-
dragen toekomstvisie en veranderagenda voor wonen, welzijn en zorg voor oude ren in een kwetsbare positie
bevat veel goeds, maar kent dus wel dit risico.

34 Zelfs de tweede leeftijd is volgens hem niet zo aangenaam en belangrijk als de derde, want gaat gepaard met
moeten werken, de kost moeten verdienen en verantwoordelijkheid hebben te dragen; het ontbreekt daarbij aan
vrijheid. Dat geldt ook voor de eerste leeftijd, waarin bovendien sprake is van afhankelijkheid. 

35 Uitgesproken tijdens ‘Spraakmakende zaken’ van 23 juli 2005 uitgezonden door de IKON en eerder opgeschreven
in een column in Trouw voorjaar 2005. Wilma Wind, directeur van de Patiënten fe de ra tie NPCF noemde ooit spe-
cifiek gesloten afdelingen letterlijk zo, naar aanleiding van alle ophef rond de moeder van staatssecretaris Martin
van Rijn: “Er zijn te weinig mensen, het luier pro bleem is nog steeds niet opgelost, het opleidingsniveau van het
personeel daalt. Niemand ziet wat er op die g esloten afdelingen gebeurt, dus wordt gedacht: we laten het maar
zo” (Nederlands Dagblad zaterdag 8 november 2014, 19).

36 The 2005, Lee 1997; zie voorts: Thomas 1996,7: “mausoleum for the living”; Tuckett 2007: ‘Waiting to go up to St.
Peter, OK! Waiting house, sad but true’ (titel ontleend aan uitspraak verpleegkundige). Henry (, J. (1963). Culture
against Man. New York: Random House) beschrijft één van de beide door hem onderzochte verpleeghuizen als
“hell’s vestibule” en verder zijn er enkele publicaties onder weinig opwekkende titels als ‘Living and Dying at Mur-
ray Manor’ (Gubrium 1975) en ‘Asylums’ (Goffman 1961) verschenen.

introductie  |  17

http://www.beteroud.nl/ouderen/toekomstvisie-veranderagenda.html


“Het beeld klopt niet met de chronische reumapatiënt die in voorjaar en zomer, als de
zon maar even schijnt, met zijn elektrische rolstoel naar buiten rijdt, met zichtbaar ge -
noe gen en levendige belangstelling kijkt naar wie er komt en gaat, intussen de zon de
kans gevend zijn gelaat te bruinen. Hij is zichtbaar trots op zijn ge zonde voorkomen. Ver-
zorgd verdriet? Gedumpt? 
Het beeld klopt niet met de psychogeriatrische bewoner die ’s middags in de recreatie -
zaal van het verpleeghuis de asbakken komt legen. Na gedane arbeid meldt hij zich af
bij de huishouding en vervolgens steekt hij met onverholen genot zijn als beloning ont -
van gen sigaar op. Onvertrouwd? Buitenstaander?” (Van der Wulp 1986, 30). 

Kwetsbare en (zorg)afhankelijke ouderen hebben hiertegen nauwelijks of geen verweer en
hun voorvechters, zoals Baltes37, zijn niet zo talrijk en invloedrijk als zij die zich sterk maken
voor de positie van de vitale oudere. Al heeft Hugo Borst38 vrij recent met succes het politiek
beladen debat over ouderenzorg op de kaart gezet met twee boeken over zijn moeder39 en
het manifest Scherp op Ouderenzorg40, met tien punten om de ouderenzorg te verbeteren.
Hertogh (2010, 4) concludeert alles overziende:

“Wij verwelkomen de emancipatie en de vitaliteit van de derde generatie, maar we staan
met de rug naar de vierde levensfase – of ijveren zelfs voor vrijwillige levensbeëin  diging
van ouderen met een zogenaamd voltooid leven.” 

Het is echter een mythe om te denken dat leven ooit voltooid is (zie hiervoor uitvoerig: De
Lange 2007). Van Wijngaarden (2016 diss.) concludeert met haar onderzoek dat het bij vol-
tooid leven vooral gaat om het onvermogen of de onwil – het blijkt moeilijk uit te maken
wat het precies is – om zich met het eigen leven nog langer te verbinden. Maar kwetsbaar-
heid maakt onlosmakelijk deel uit van het menszijn, net als een – even kwetsbare – vitaliteit
(De Lange 2011, 17): onder die kwetsbaarheid ligt weerbaarheid (Walton 2014, 2), kracht en
moed (Brown 201341). 

Dit proefschrift thematiseert die dubbele ervaring van enerzijds kwetsbaarheid en ander-
zijds weerbaarheid die oudere mensen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn
hebben en wil daaruit lering trekken. Want als men ergens kan leren, wat levenskunst en
overlevingskunst is, dan is dat wel in het verpleeghuis (DePaola & Ebersole 1995, 234). Spe-
cialist ouderengeneeskunde Van der Wulp is er aanvankelijk door gefrappeerd: 

37 Paul Baltes (1939 – 2006), vooraanstaand gerontoloog en psycholoog. Zie: https://www.mpib-berlin.mpg.de/
de/forschung/entwicklungspsychologie/in-memoriam-paul-b-baltes/biografische-informationen. Hield zich
vooral bezig met de ontwikkelingspsychologie van de levensloop. Bekend geworden vanwege zijn Selectie-Opti-
malisatie-Compensatie (soc) theorie om zich succesvol aan te passen aan het ouder worden. Initiatiefnemer van
de in 1989 gestartte Berliner Altersstudie, een toonaangevend multidisciplinair longtitudionaal onderzoek met
als zwaar tepunt de leeftijdsgroep hoogbejaarden (70 – 100 jaar). Zie: https://www.base-berlin.mpg.de/de. 

38 Hugo Borst (1962), Nederlands schrijver, redacteur, radiopresentator, televisiepersoonlijkheid, voetbalcriticus.
39 Ma (2015) en Ach Moedertje (2017).
40 www.ad.nl/dossier-manifest-hugo-borst/lees-hier-het-manifest-van-hugo-borst-en-carin-gaemers~a0c31272/
41 “Naarmate we meer bereid zijn onze kwetsbaarheid te erkennen en te omarmen, zullen we meer moed en be-

trokkenheid tonen; naarmate we ons meer afschermen van onze kwetsbaarheid, zullen we meer vanuit angst
en minder vanuit verbondenheid handelen” (Brown, B. (2013). De kracht van kwetsbaarheid. Heb de moed om niet
perfect te willen zijn. Levboeken, p. 12).
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“Curricula vitae getekend door handicap, ziekte, teleurstellingen en tegenslagen. (…)
“Hoe gaat het?” “Goed dokter, alleen een beetje pijn, verder niet”. Verder niet? Geen ik
kan niet lopen, ik kan niet eten, ik kan niet naar huis? Het beeld werd nog verwar ren -
der toen ik merkte dat er ook bewoners waren, soms ernstig ge  handicapt, die vrolijk
konden zijn en plezier in het leven konden hebben. Bij veel patiënten die na een re -
activeringsperiode konden worden ontslagen voelde ik weerstanden. Hadden zij het zo
naar hun zin gehad? (…) Hoe konden mensen met een leven getekend door ziekte en
handicaps onbewogen, zelfs opgeruimd en vrolijk zijn? Hoe konden zij leven en wonen
in een verpleeghuis met de veelvuldige confrontatie met rolstoelen, ziekte, verval en
dood?” (Van der Wulp 1986, 12).

Walton42 (2014, 3v) spreekt hierbij van wederwaardigheden. Enerzijds worden door hem
daarmee de bewogen lotgevallen zelf aangeduid, zowel in positieve zin (voorspoed, vriend-
schap, liefde, zorg en herstel) als in negatieve zin (ziekte, lijden en dood). Anderzijds gaat
het hierbij om het avontuur om met die wederwaardigheden te (leren) omgaan. Dat is een
hachelijke onderneming waarvan de uitkomst niet bij voorbaat vaststaat, waarbij mensen
echter toch vaak verrassende ervaringen opdoen. 

“Te midden van de rampzaligheid ervaren mensen verlangen en veerkracht, deer nis en
me deleven. Zij worden op hun fundamenten heen en weer geschud én zij stuiten op hun
fundamenten. Dat is het merkwaardige van de wederwaardigheden” (Walton 2014, 4).

Wat onder omstandigheden het leven van ouderen de moeite waard maakt, tekent zich af
aan de hand van hun wederwaardigheden. Dat brengt ons bij onze vraagstelling.

1.2  Onderzoeksvraag

Wat maakt het leven de moeite waard voor ouderen die permanent van intensieve zorg af-
hankelijk zijn? Sinds Jo Visser43, grondlegster van Vereniging Het Zonnehuis44, in 1929 in Beek-
bergen het eerste van zes45 verpleeghuizen opende, is dit hier te lande voor zover ons bekend
niet eerder systematisch onderzocht. Het is een vraag die de lucht anders kleurt, omdat deze
lijnrecht ingaat tegen de fundamentele tegenvraag die in de lucht hangt: Kan een leven in
permanente afhankelijkheid van intensieve zorg wel ooit de moeite waard zijn? Die vraag
wordt – zoals wij hiervoor hebben betoogd – samenlevingsbreed vaak op voorhand ontken-
nend beantwoord of genegeerd, eerder op grond van sentimenten dan kennis of ervaring.
De ouderen die het betreft komen daarbij al helemaal niet of nauwelijks aan het woord (Van
der Wulp 1986, 1446; Westerhof & Kuin 2007, 131; Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 16,

42 Prof. dr. Martin Walton, Bijzonder Hoogleraar Geestelijke Verzorging aan de Protestantse Theologische Universiteit
(PThU), locatie Groningen; zie: https://www.pthu.nl/Over_PThU/Organisatie/Medewerkers/m.walton/cur -
riculum-vitae/.

43 Zie: www.jovisserfonds.nl/portfolio-items/historie/.
44 Vereniging op Christelijke grondslag, opgericht op 1 juni 1921 door Jo Visser, met als doel Zonnehuizen te stichten

als huisvesting en verpleging van chronische patiënten. Zet zich in voor waardige zorg. Sinds 25 oktober 2017
overgegaan in het Jo Visserfonds: www.jovisserfonds.nl. 

45 Naderhand volgen: Amstelveen, Doorn, (eerst Schiedam, later) Vlaardingen, Zwolle en Zuidhorn.
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27). Met het ‘wat’ is onverbrekelijk ook de vraag naar het ‘hoe’ en ‘in hoeverre’ gegeven, zoals
dat ook pregnant tot uitdrukking wordt gebracht in dat ene woord ‘wederwaardigheden’.

Het gaat er bij deze vraagstelling niet om dat het leven voor elke oudere mens die per-
manent van intensieve zorg afhankelijk is per definitie de moeite waard zou moeten zijn
(normatief), maar of en zo ja hoe en in hoeverre dit de moeite waard gevonden kan worden
(ervaring).

Drie deelvragen helpen de onderzoeksvraag te beantwoorden: 
welke onderzoeksdomeinen spelen een rol in het beantwoorden van de vraag waaraan•
ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn zin, waarde, of betekenis zou-
den kunnen ontlenen?
waaraan ontlenen ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn zin, waarde•
of betekenis?
hoe en in hoeverre slagen ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn er•
in hun leven als zinvol, waardevol of van betekenis te ervaren?

We lichten nu de verschillende elementen van de onderzoeksvraag toe.

1.3   De onderzoeksvraag nader toegelicht

Wat maakt het leven de moeite waard voor ouderen die permanent van intensieve zorg af -
hankelijk zijn? Dat ‘wat’ kan in principe van alles zijn, van alledaags tot hoogverheven. Het
gaat hierbij om subjectieve existentiële waarden, niet gezien door de ogen van bestuurders
en managers van zorgorganisaties, politici, beleidsmakers, materiedeskundigen, weten-
schappers of ‘de samenleving’, maar gezien door de ogen van oudere mensen zelf: alleen zij
weten het echt (Powers & Watson 2011). 

Als het gaat over de kwaliteit van leven in de eigen beleving, dan maakt het veel uit of
men het leven ziet als een lijn die hoog blijft, een opgaande of neergaande lijn, een lijn met
bergen en dalen, of een kringloop. Beschouwt men het leven als maakbaar of als een ge-
schenk? Telt alleen het eigen leven, is men zichzelf tot norm, is men zijn eigen universum,
of is iemands leven verbonden met dat van anderen en door hen mede gewaardeerd, be-
paald en ingericht, aangelegd op samen-leven? Al dit soort grondhoudingen zijn van invloed
op hoe men zijn leven waardeert, ongeacht of juist onder de gegeven omstandigheden.

De uitdrukking ‘de moeite waard zijn’ brengt – net als de term ‘wederwaardigheden’ –
een zekere dubbelheid tot uitdrukking: het vraagt veel van iemand om zó oud te moeten
worden. Achteruitgang, afhankelijkheid, angst, pijn, verlies, verdriet en vervreemding zijn
iemands deel geworden. Men moet veel los laten, accepteren en incasseren. Fuchsberger47

schrijft er een boek over, na een eerste beroerte en kort na het overlijden van zijn zoon, onder
de veelzeggende titel: Altwerden ist nichts für Feiglinge48. Een deelnemer aan een Engels on-

46 “Veel citaten kunnen worden aangehaald van auteurs die wel gedachten hebben over ervaringen van bewoners,
maar opvallend is dat bijna niemand uit eigen waarneming spreekt. Het werd me dui de lijk hoe weinig we ei-
genlijk nog weten van de beleving van de bewoners” (Van der Wulp 1986, 14).

47 In Duitsland bekende acteur, showmaster en moderator Joachim ”Blacky” Fuchsberger (1927-2014). Zie:
http://de.wikipedia.org/wiki/Joachim_Fuchsberger.

48 Fuchsberger, J. (2010). Altwerden ist nichts für Feiglinge. Gütersloh: Gütersloher Verlagshaus.
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derzoek zegt letterlijk hetzelfde en doelt daarmee op de moeilijkheden die men ondervindt
en het gebrek aan steun als men het leven positief wil beleven en dat dan niet op een heroï-
sche manier van bungeejumping tot windsurfen (Reed et al. 2003, 1-2).

Ouden van dagen

Oudere mensen49 zijn er altijd geweest, maar pas vanaf het eind van de 19e eeuw werden zij
als homogene groep ge de finieerd (Robben, 1996). Door de rationalisatie van de industrie
werden zij voor het eerst in de geschiedenis collectief als onproductief beschouwd. Als ze al
niet eerder gestorven waren, in het kraambed, aan de tbc of van uitputting tijdens de arbeid,
waren de meesten met 65 jaar dan ook wel versleten. De explosieve groei van het aantal
oudere mensen in de loop van de 20ste eeuw, hun toenemende heterogeniteit en het geste-
gen welvaartsniveau, maken dat men niet onbekommerd kan blijven spreken over oude(re)
mensen als waren zij één ondeelbare eenheid. Om toch onderscheid te kunnen maken bin-
nen die grote groep ‘ouderen’, is men onder aanvoering van Neugarten (1979) in de literatuur
wel gaan spreken van jonge ouderen, oude ouderen, en de oudste ouderen50. Men wilde hier-
mee onderscheid maken naar de mate van activiteit en gezondheidstoestand (Siegel 1990),
maar liet daarbij toch de kalenderleeftijd niet los, waarvan het moeilijk blijkt de precieze
grenzen te trekken (zie ook: Marcoen et al. 2006, 406). Bowling et al. (2005) gaan daarom
uit van de gevoelsleeftijd51 (age identity). Nu roept elk onderscheid het probleem op van de
afgrenzing en overgangen en het blijft lastig om voldoende robuuste categorieën te vinden,
maar het kan wel de extremen verhelderen. Het gaat ons daarbij om een helder onderscheid
zonder harde leeftijdsgrenzen.

Onderscheid naar mate van zorgbehoefte

In relatie tot de behoefte aan zorg heeft het zo bezien zin om (met onder meer Boekholdt52

2010, 14) zuiver te kijken naar hoe vermogens (fysiek en psychisch) en weerbaarheid (men -
taal, sociale vaardigheden en verbanden) zich bij toenemende ouderdom ontwikkelen, zon-
der afhankelijkheid per se negatief weg te zetten. Men kan dan drie fasen onderken nen:
vitaal, kwetsbaar en afhankelijk (geïnstitutionaliseerd / niet geïnstitutionaliseerd), waar bij
niet iedereen noodzakelijkerwijs alle fasen doorloopt. Daar waar elk onderscheid achter-
wege blijft, wordt er onder gerontologen en beleidsmatig bij ‘ouderen’ vaak (onuitgesproken)
vooral aan vitale ouderen gedacht, hetgeen in de praktijk ten koste gaat van kwetsbare en
(zorg)afhankelijke ouderen.

Vitale ouderen genieten een goede lichamelijke en geestelijke gezondheid en doen volop in
de samenleving mee. Met wat eventuele aanpassingen zetten ze in grote lijnen hun mid-

49 Zie voor een brede uiteenzetting: Van der Kooij (1987).
50 Zo bijvoorbeeld: ‘Health and Well-Being in the Young Old and Oldest Old’ (Smith et al. 2002) en ‘Life at 85 and 92’

(Ågren 1998). 
51 Zo richtten Clarke & Warren (2007) een studie in naar hoop, vrees en verwachtingen voor de toekomst onder ‘ou-

dere vrouwen’. Er bleken zich vrouwen te melden in de leeftijdscategorie van 60 tot 96 jaar die zichzelf als ‘oud’
betitelden.

52 Prof. dr. Martin Boekholdt, voormalig bestuurder van de landelijke Zonnehuis Groep en oud-directeur van Ver-
eniging Het Zonnehuis, tevens emeritus bijzonder hoogleraar Organisatie en Beleid in de Zorg aan de Faculteit
der sociale wetenschappen (afdeling organisatiewetenschap) van de Vrije Universiteit (vu) te Amsterdam.
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delbare leven voort. Ze zijn (maatschappelijk) actief, kennen geen tot weinig beperkingen
in hun mobiliteit, hebben niet ernstig te lijden onder chronische ziekten, zijn mentaal weer-
baar, sociaal vaardig en hebben goede sociale contacten. Veranderingen die zich voor doen,
verliezen die worden geleden, kunnen worden geïntegreerd en verstoren uiteindelijk het
natuurlijk evenwicht niet. Vitale ouderen zijn in balans. Overigens lijkt deze levensfase door
een zich vestigende nieuwe realiteit met oplopende pensioenleeftijden, in elk geval als
‘tweede adolescentie’ (Knipscheer) of fase van ultieme zelfverwerkelijking (Laslett), zijn lang-
ste tijd te hebben gehad. Paradoxaal genoeg verdampt mede dankzij haar eigen emancipa-
tiestreven de periode die volgens Laslett “de kroon op het leven zou moeten zijn” (Knipscheer
2001, 6). In de jongste statistieken van het cbs worden ouderen tot 75 jaar inmiddels tot de
beroepsbevolking gerekend.

Kwetsbare ouderen staan in onze optiek op het scharnierpunt tussen vitaal en afhankelijk.
Hun kwetsbaarheid ontstaat bijvoorbeeld aan sociaal isolement of teruglopende vermo-
gens. Ze krijgen behoefte aan veiligheid, sociale bescherming en/of aanpassing van de
woonsituatie (zie ook: Verbeek-Oudijk & Van Campen 2017 web, 18v). Serieuze beperkingen
kunnen zich aandienen en een meer of minder complexe zorgvraag kan ontstaan. Ouderen
in deze levensfase verliezen hun natuurlijk evenwicht en raken sneller uit balans; een (chro-
nische) ziekte leidt tot verstoring van dit evenwicht (Van der Plaats 1994). Dit gaat vaak ge-
paard met gevoelens van onzekerheid (‘ik kan niet meer op mijn eigen lichaam vertrouwen’),
strategieën om zo goed mogelijk voorbereid te zijn op erger en de nodige krampachtigheid
om maar niet de greep op het leven te verliezen.

Over de definitie van ‘kwetsbaarheid’ en de daarmee verwante maar niet geheel samen-
vallende engelse term frailty bestaat overigens nog lang geen eenduidigheid en eenslui-
dendheid (zie daarvoor: Hertogh 2010). Het Sociaal en Cultureel Planbureau hanteert in zijn
rapport over kwetsbare ouderen de volgende – brede – definitie:

“kwetsbaarheid bij ouderen is een proces van het opeenstapelen van lichamelijke, psy -
chische en/of sociale tekorten in het functioneren dat de kans vergroot op negatieve ge -
zond heidsuitkomsten (functiebeperkingen, opname, overlijden)” (Van Campen 2011, 11). 

De visienota van het Nationaal Programma Ouderen (npo) neemt deze definitie over (Beter
Oud 2015, 21). Door de gangbare negatieve inkleuring werkt het begrip in de praktijk vooral
stigmatiserend (Hertogh 2010, 13). Ouderen zelf kunnen er weinig mee (Van Campen 2011,
25vv) of verstaan er heel iets anders onder dan de deskundigen, namelijk: gekwetst worden,
je partner verliezen, veranderingen in de maatschappij meemaken, afhankelijk zijn van an-
deren (Van Campen 2011, 32vv) of onveiligheid in huis en op straat (Van Campen & Verbeek-
Oudijk 2017 web, 21). Daarnaast vindt er een eenzijdige inkleuring van het begrip plaats
vanuit de fysiologie. Hiermee wordt kwetsbaarheid vooral iets wat vermeden of bestreden
moet worden, in plaats van betreden53. Ook wat Hertogh betreft is er dringend “behoefte
aan positieve aandacht voor frailty als transitiefase naar een leven met beperkingen en zorg-
afhankelijkheid” (Hertogh 2010, 14).

53 Met dank aan Wout Huizing voor de allitteratie.
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Sommige ouderen worden afhankelijk en verliezen daarbij in meer of mindere mate de regie
over hun eigen leven en raken permanent aangewezen op intensieve en samengestelde
zorg, ook wel verpleeghuiszorg genoemd. Traditioneel gezien ging zorg en verblijf in deze
fase samenvallen in een daarop ingerichte situatie (geïnstitutionaliseerd: verpleeghuis of
aanvullende verpleeghuiszorg in een verzorgingshuis). Afhankelijkheid kan bestaan of ont-
staan op allerlei gebied, niet alleen qua zorg. Het begrip ‘afhankelijkheid’ heeft in onze mo-
derne Westerse samenleving vooral negatieve connotaties gekregen. Deze connotaties staan
een bewust leven vanuit het besef dat men levenslang, van de wieg tot het graf, op elkaar
aangewezen is als positieve waarde in de weg. Voor mensen die afhankelijk zijn in welk op-
zicht dan ook, bemoeilijkt dat de acceptatie van de fundamentele en onomkeerbare veran-
dering van omstandigheden (Rieger 2008a, 107vv; Berkvens-Stevelinck54 2013 ebook, 11-1255).

Geleidelijke verslechtering van de gezondheid komt het meest voor als directe aanleiding voor
het verhuizen naar een zorginstelling, daarnaast gaat het geregeld om dementie. Ook zijn het
vaak acute ziekten (een beroerte bijvoorbeeld) of een ongeval (heupfractuur). Er is dan sprake
van een heftige breuklijn, waarop het leven ineens tot stilstand wordt gebracht. In een aantal
gevallen verhuist men mee met een partner of wil men eenvoudigweg niet langer alleen
wonen. Veranderingen in het sociale netwerk wordt soms ook als reden genoemd (Van Cam-
pen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 18v). Na de transitie is er sprake van een andere wereld. 

Steeds vaker blijft men vandaag de dag – naar ‘eigen’56 wens of door omstandigheden of
overheidsbeleid noodgedwongen – ook met een complexe zorgvraag in de eigen woonom-
geving (niet geïnstitutionaliseerd, intensieve zorg thuis) (Van Campen & Verbeek-Oudijk
2017 web, 18v). Den Draak et al. (2016, 8-12) onderscheiden een vijftal kenmerken die bepa-
lend zijn voor het al dan niet thuis kunnen wonen met intensieve zorg: gezondheidsken-
merken, per soonskenmerken, hulpbronnen, zorgsysteem en sociaal maatschappelijke
factoren. Er kunnen voordelen aan zitten (vertrouwde materiële en sociale omgeving), maar
ook ernstige nadelen (grotere kans op vereenzaming, spanningen tussen de zorgafhankelijke
oudere en zijn naaste omgeving57, overbelasting58 van de naaste omgeving (partners, kin-
deren, maar soms ook wel buren of vrienden59), financiële moeilijkheden60). 

54 Christiane Berkvens-Stevelinck (1946-2017), zelf visueel gehandicapt, was remonstrants predikant en bijzonder
hoogleraar Europese cultuur aan de Radbouduniversiteit Nijmegen. Zie: https://nl.wiki pedia.org/wiki/Christiane_
Berkvens-Stevelinck. 

55 Zie bijvoorbeeld ook: www.ervaringswijzer.nl/hulp/acceptatie/vraag.php?hoofdvraag=32&cat=1&sub=7.
56 “… er is wel een vermoeden dat de keuzes die cliënten maken worden beïnvloed door een heersend ideaalbeeld”

(Den Draak et al. 2016 web, 12).
57 60 % van de mantelzorgers heeft problemen in de relationele sfeer en moeite om de mantelzorg te combineren

met hun andere bezigheden (Hoefman 2015, 27v). Ramakers, C. & Van den Wijngaart, M. (2005). Persoonsgebonden
budget en mantelzorg. Onderzoek naar de aard en omvang van de betaalde en onbetaalde mantelzorg. Nijmegen:
ITS, geven aan dat 22,4 % van de betaalde mantelzorgers in de loop van de tijd zijn/haar baan heeft opgezegd
om voor zijn naaste te kunnen zorgen (p. 76). 

58 Bijna tweederde van de mantelzorgers ervaart problemen in de fysieke of geestelijke gezondheid. (Hoefman
2015, 27-28). 450.000 mantelzorgers – waaronder metgezellen op leeftijd – voelen zich zwaar of overbelast; bron:
Mantelzorg uit de doeken, SCP 2010, 6).

59 Dit laatste is echter niet (wettelijk) afdwingbaar: alleen echtgenoten zijn elkaar hulp en bijstand verschuldigd;
Bron: https://www.rechtspraak.nl/Organisatie-en-contact/Organisatie/Raad-voor-de-rechtspraak/Nieuws/
Pagi nas/Nieuwe-WMO-leidt-tot-rechtsongelijkheid-en-minder-rechtsbescherming.aspx.

60 Dit raakt één op de vier mantelzorgers. Zo berekende het Nibud in 2014 dat  mensen met een modaal inkomen
er ruim 1100 euro per maand op achteruit gaan. Zie: https://www.mezzo.nl/uploads/content/file/Inkomensef-
fecten voor mantelzorgers - Nibud DEFINITIEF 10-09-2014.pdf.
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Intensieve zorg

Intensieve zorg, ook wel verpleeghuiszorg genoemd, kan worden omschreven als: verpleging,
verzorging gedurende dag en nacht, geneeskundige behandeling en daarmee verband hou-
dende fysiotherapie, revalidatie, reactivering en bezigheidstherapie in (of vanuit) het ver-
pleeghuis61. Het gaat hier om de intensieve zorg die van 1968 – 2014 vanuit de Algemene
Wet Bijzondere Ziektekosten (awbz) werd geleverd en nadien62 vanuit de Wet langdurige
zorg (Wlz), de Zorgverzekeringswet (Zvw: voor wat betreft de geriatrische revalidatie) of de
Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo: in de thuissituatie of via een dagvoorziening).
Waarbij tevens de aanspraken aanzienlijk zijn aangescherpt, zoals bij de Wlz: 

“Een cliënt heeft aanspraak op Wlz-zorg ‘indien hij vanwege een somatische of psycho-
geriatrische aandoening of beperking of een verstandelijke, lichamelijke of zintuiglijke
handicap blijvend behoefte heeft aan permanent toezicht, 24 uur per dag zorg in de na-
bijheid of voortdurend begeleiding, verpleging of overname van taken nodig heeft” (Ver-
beek-Oudijk & Van Campen 2017 web, 12). 

Vanaf 2015 worden alleen nog “zeer kwetsbare nieuwe aanvragers” toegelaten (Van Campen
& Verbeek-Oudijk 2017 web, 9). Zo heeft inmiddels 81 % van de verpleeg- en verzorgingshuis-
bewoners te kampen met (zeer) ernstige fysieke beperkingen, is 40 % gediagnosticeerd met
dementie en heeft 76 % twee of meer chronische lichamelijke aandoeningen (Verbeek-Ou-
dijk & Van Campen 2017 web, 20-23).

Intensieve somatische zorg is in eerste instantie gericht op lichamelijke beperkingen, al
kampt meer dan een derde van de ouderen met deze indicatie ook met cognitieve stoornis-
sen. Intensieve psychogeriatrische zorg richt zich in eerste instantie op cognitieve stoor nissen
en gedragsproblemen, al hebben deze ouderen vaak ook (zeer) ernstige fysieke beperkingen.
Beide vormen van intensieve zorg kunnen vandaag de dag zowel thuis, als op basis van een
dagvoorziening als in een verpleeghuis worden geboden. 

Ons onderzoek richt zich op de pre-terminale fase van de intensieve zorg. Daarbij gaat
het om “een levensfase die weliswaar gekenmerkt is door beperking en afhankelijkheid,
maar niet door de onmiddellijke nabijheid van de dood” (Hertogh 2010, 14). Het leven staat
voorop. Ouderen die in de terminale fase verkeren, vallen buiten onze scopus.

61 Zie: www.thesauruszorgenwelzijn.nl/tr5512.htm.
62 Zie voor de geschiedenis en ontwikkelingen het ser advies Langdurige zorg verzekerd: over de toekomst van de

awbz (nr. 2008/03 - 18 april 2008): www.ser.nl/nl/publicaties/adviezen/2000-2009/2008/b26705.aspx. Per 1 ja-
nuari 2015 is de awbz ingrijpend hervormd en de Wet langdurige zorg (Wlz) gaan heten. In samenhang daarmee
is er ook een nieuwe Wet op de Maatschappelijke Ondersteuning (Wmo 2015) tot stand gekomen. Beide hebben
als doel om mensen zo lang mogelijk thuis te laten wonen. Daarbij staat kostenbeheersing door decentralisatie
voorop en niet de kwa liteit van leven. Dat betekent dat de ondersteuningsmogelijkheden steeds verder afnemen,
dat men sen worden geacht meer zelf en meer met en voor elkaar te doen en dat er daarbij grote verschillen kun-
nen optreden per verzekeraar en per gemeente, met minder rechtsbescherming en meer recht songe lijk heid tot
gevolg (Raad voor de Rechtspraak (bron: https://www.rechtspraak.nl/SiteCollectionDocuments/2013-33-Advies-
concept-wetsvoorstel-Maatschappelijke-Ondersteuning-2015.pdf). In historisch perspectief geplaatst zien we zo
in het tijdsbestek van een halve eeuw een opkomende en weer afnemende dominante rol van de overheid. Van
oudsher was de zorg het domein van het maatschappelijke middenveld (kerken, charitas, particulier initiatief
zoals Vereniging Het Zonnehuis). Het gaat daarbij primair om waardegedreven zorg: men had een visie uit te
dragen en een missie handen en voeten te geven (zie ook: Boekholdt 2010, 9-13).
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Leven in permanente afhankelijkheid van intensieve zorg

Maar toch zijn er mensen die de wil en levensmoed hebben om een leven in permanente
afhankelijkheid van intensieve zorg te leven. Ernstig zieke mensen (thuis) blijken in staat
hun gevoel van waardigheid te behouden en betekenis te blijven geven aan hun leven (Van
Gennip 2016, 4). De helft tot tweederde van de somatische verpleeghuisbewoners63 man-
keert het niet aan levenslust volgens onderzoek uit 2015/2016 van het Sociaal en Cultureel
Planbureau (scp). Meer dan 40 % van hen vindt het leven nog altijd zondermeer de moeite
waard, eenderde vindt het moeilijk betekenis te vinden in zijn dagelijks bestaan, een kwart
vindt het niet moeilijk noch makkelijk (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 35). Meneer
Van Witzenburg waardeert zijn leven in het verpleeghuis dat bol staat van de beperkingen
toch met het cijfer ‘zeven of acht’ (Begemann et al. 2008/20102 op 4m:50s). Daarin staat hij
bepaald niet alleen: 65 % van de door het scp ondervraagde soma tische verpleeghuisbewo-
ners zegt het hem na. 91 % geeft hun leven een voldoende. Gemiddeld geven ze hun leven
een 7,3. Slechts 9% geeft zijn leven een onvoldoende (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017
web, 30). Ook voelen vier op de tien somatische verpleeghuisbewoners zich goed of zeer
goed gezond. Hoe hoger de leeftijd, des te gezonder men zich voelt (Van Campen & Verbeek-
Oudijk 2017 web, 31v). Bovendien voelt maar liefst 62 % van de somatische verpleeghuisbe-
woners zich (zeer) gelukkig, tegen slechts 10 % (zeer) ongelukkig. Het aandeel gelukkigen
neemt bovendien toe naarmate men langer in het verpleeghuis woont (Van Campen & Ver-
beek-Oudijk 2017 web, 28vv). Er blijkt een duidelijke samenhang tussen ervaren gezondheid
en mate van geluk (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 37). Het verpleeghuis doet
velen goed, zoals nog eens wordt onderstreept door een artikel64 in Volkskrant Magazine en
geportretteerd door Freya Angenent en Laura Bisschops (2017), twee specialisten ouderen-
geneeskunde in opleiding: Het verpleeghuis is het einde!

Woonsituatie

Verpleeghuizen zijn er welbeschouwd al eeuwen (zie voor historische schets: Verbeek-Oudijk
& Van Campen 2017 web, 10-13), maar in de 20ste eeuw vond een belangrijke modernisering
plaats met de invoering van de awbz. Sindsdien hield het aantal verpleeghuisbewoners
lange tijd percentueel min of meer gelijke tred met de vergrijzing (± 2,5 % van het aantal
65plussers65). De leeftijdscategorie 80 jaar en ouder laat echter een percentuele stijging van
50 procent in vier jaar tijd zien (van 5,8 in 2009 naar 8,7 procent in 2012, op basis van het
aantal cliënten met indicatie Zorgzwaartepakket (zzp) 5 t/m 8, bron: cbs Statline). Wanneer
men terugblikt op de hele periode van de awbz dan is – mede door de toegenomen levens-

63 Er zijn ons geen vergelijkbare cijfers bekend over de beleving van mensen met dementie en thuiswonenende ou-
deren die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. Men kan de aangehaalde bevindingen niet automatisch
extrapoleren. Anne-Mei The en Mark Smit vestigen in een artikel in de Volkskrant hier de aandacht op en op het
belang om in alle euforie de zorgwekkende uitkomsten die er ook zijn niet uit het oog te verliezen. Zoals het feit
dat één op de negen bewoners ervaring heeft met ouderenmishandeling in de vorm van verbaal geweld of hulp-
weigering (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 22). Bron: ‘scp-onderzoek naar verpleeghuizen is onvolledig’,
Volkskrant 29 september 2017 (opinie). Vindplaats: https://www.volkskrant.nl/opinie/-scp-onderzoek-naar-ver -
pleeg huizen-is-onvolledig~a4519160/.

64 Geef ons maar het verpleeghuis. Een reportage van Aliëtte Jonkers (tekst) en Adriaan van der Ploeg (foto’s) in:
Volkskrant Magazine nr. 844, 30 september 2017.

65 Bronnen: Gezondheid en zorg in cijfers 2006, Voorburg/Heerlen (cbs), 95-105, in het bijzonder p. 95, en: Gezondheid
en zorg in cijfers 2009, Voorburg/Heerlen (cbs), 60 Staat 4.2. 
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verwachting en het succes van de curatieve medische wetenschap – het absolute aantal
permanent van intensieve zorg afhankelijke ouderen de laatste decennia explosief gegroeid.
Dat vertaalt zich terug in een navenant gegroeide verpleeghuiscapaciteit. Waren er bij de
invoering van de awbz in 1968 90 verpleeghuizen met ruim 6.000 bedden in totaal, medio
2016 telt Nederland 349 zorgorganisaties met verplegings- verplegings- en verzorgingshuis-
zorg (Actiz factsheet 201666) en 117.000 cliënten van 65 jaar en ouder (Verbeek-Oudijk & Van
Campen 2017 web, 5).

Niet al die permanent van intensieve zorg afhankelijke ouderen komen echter tegen-
woordig nog terecht in het verpleeghuis, aangezien het overheidsbeleid er al geruime tijd
op ge richt is om zorgvragers zo lang mogelijk thuis te laten wonen. Verzorgingshuizen
verdwij nen zo langzamerhand uit het straatbeeld of probeert men om te vormen tot
verpleeg huizen of tot voorzieningenclusters op dorps- of wijkniveau67 (zie: Glimmerveen
2014; Graaff 2016). Anno 2012 ontvangen reeds 12.000 personen permanent intensieve zorg
thuis, die daarmee 20 % uitmaakt van het totale volume aan geleverde thuiszorg68. 

Steeds meer en complexere zorg

Deze trend is ook duidelijk terug te vinden in wie de (resterende) verzorgings- en de ver-
pleeghuizen bevolken. Enkele decennia geleden waren dat nog vooral kwetsbare ouderen:
“In 1975 waren er in heel het verzorgingshuis twee cliënten met een rolstoel. De anderen
waren zeer mobiel en konden redelijk tot goed voor zichzelf en elkaar zorgen”69; zie voor een
historische schets: Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 7-9. Nu zijn het steeds meer
oudere mensen die in steeds sterkere mate afhankelijk zijn van intensieve zorg (De Klerk
2011, 11) en zal deze trent bij ongewijzigd beleid alleen nog maar toenemen (Verbeek-Oudijk
& Van Campen 2017 web, 20-23). 

Intramuraal neemt de gemiddelde zorgzwaarte70 en de complexiteit van de zorgvraag (De
Klerk 2011, 11; Actiz factsheet 201671) al jaren dan ook merkbaar toe. Anno 2008 gebruikt on-
geveer de helft van alle instellingsbewoners (verpleging & verzorging) een rolstoel, een
kwart permanent (De Klerk 2011, 27). Bijna iedereen heeft motorische beperkingen, velen
hebben gezichts- en/of gehoorbeperkingen (somatiek: 15 %, psychogeriatrie: >25%) (Den
Draak 2010, 22) of worden gehinderd door pijn (vaak: 26 %, weleens: 28 %; (Verbeek-Oudijk
& Van Campen 2017 web, 23v). “Vroeger was het veel gezelliger, toen kon je nog met de men-
sen praten. En je kon nog van alles met elkaar doen. Nu is dat veel moeilijker. Ze kunnen niet
zoveel meer, zijn veel eerder moe en dan heb je nog die dementie…”72. Het zegt genoeg over
het merkbare verschil tussen toen en nu. De gemiddelde verblijfsduur neemt af (De Klerk

66 Bron: www.actiz.nl/stream/160715-feiten-en-cijfers-verpleeghuiszorgdef.pdf
67 Zie ook: ‘Verzorgingshuis dicht? Grijp die kans’, in: Noorderbreedte (2015) 39.2. 
68 Zie: Stilte voor de storm. Zicht op prestaties ouderenzorg: studie VVT 2012, https://www.gupta-strategists.nl/sto-

rage-files/Studies/Gupta_strategists-Care_2012-Stilte-voor-de-storm-volledig.pdf, p. 16.
69 Arie van Hoorn, meer dan veertig jaar receptionist in Drieën-Huysen, in: Maaswerk (Personeelsblad Zorgcombi-

natie Nieuwe Maas), Mei-juni 2010, 2.
70 Definitie CIZ: zorgzwaarte is een gecombineerde maat voor de geïndiceerde zorgomvang per week en de zwaarte

van de geïndiceerde zorgsoort. De zorgzwaarte kan toenemen door een toename van de zorgomvang, maar ook
door een verzwaring van de zorgsoort (Trendrapportage 2013 (2014), 18).

71 Bron: www.actiz.nl/stream/160715-feiten-en-cijfers-verpleeghuiszorgdef.pdf
72 Mondelinge overlevering, interview met Klazien Bezemer (1923-2017), die er dan veertig jaar trouwe dienst als

vrijwilliger op heeft zitten, rond het 40-jarig bestaan van Het Zonnehuis Vlaardingen, November 2006.
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2011, 11) en bedraagt anno 2015 2 jaar73. Daar staat tegenover dat er wel een groeiend aantal
cliënten – namelijk ongeveer 25 % anno 2009 (Den Draak 2010, 18) tegenover 10 % in 1991
(Ribbe et al. 1995, 125) – langer dan vijf jaar verblijft; of deze trend zich heeft doorgezet, is
ons onbekend. De gemiddelde leeftijd loopt op. Voor de somatiek van 81,0 in 2000 naar 82,1
in 2008, voor de psychogeriatrie van 83,3 naar 84,1 (De Klerk 2011, 16), naar 85 jaar beide sa-
mengenomen in 2015/2016 (mannen: 82 jaar, vrouwen: 87 jaar) (Verbeek-Oudijk & Van Cam-
pen 2017 web, 14). De verhouding van het aantal mannen tot het aantal vrouwen staat stabiel
op altijd grofweg 1:3 (De Klerk 2011, 16; Verbeek-Oudijk & Van Campen 2017 web, 14).

Waar gaat het heen?

Overigens is het opvallend – constateert ook het Sociaal en Cultureel Planbureau (scp) 
(De Klerk 2011, 11, 13) – hoe weinig betrouwbare en onderling vergelijkbare gegevens er zijn,
waardoor kengetallen74 louter indicatief zijn. Het feit dat buiten Den Draak (2010) en de ciz
Trendrapportage 2013 (2014) er geen onderscheid gemaakt wordt tussen verpleeg- en ver-
zorgingshuizen zorgt voor verdere vervuiling75. Zo kan men de enigszins misleidende politiek
correcte uitspraak blijven plegen, dat “het aantal ouderen dat in een verzorgings- of ver-
pleeghuis woont, al jaren af(neemt), terwijl het totaal aantal ouderen aanzienlijk toeneemt”
(De Klerk 2011, 7; zie ook: Verbeek-Oudijk & Van Campen 2017 web, 12v). De reductie van het
aantal tehuisbewoners (van 158.000 in 2008 naar 117.000 in 2015/2016) moet echter gro-
tendeels op het conto van de verzorgingshuizen geschreven worden. Het absolute aantal
verpleeghuisbewoners en -cliënten neemt per saldo nog steeds niet af, maar eerder toe,
hetgeen voornamelijk toe te schrijven is aan de psychogeriatrie. De ramingen hebben daarbij
overigens telkens de neiging van te lage aannames uit te gaan76.

1.4  Werkwijze

Om een antwoord te vinden op de onderzoeksvraag en aan de doelstelling van dit proef-
schrift te kunnen beantwoorden zijn er vijf deelstudies verricht die op elkaar voortbouwen.
Elke deelstudie draagt bij aan de beantwoording van één van de drie eerder genoemde deel-
vragen. Samen geven zij een gefundeerd antwoord op de gestelde onderzoeksvraag.

73 Volgens de rai (Resident Assessment Instrument) Database; in 1982 bedroeg de gemiddelde verblijfsduur nog 
3 jaar (Ribbe & Van Mens 1986).

74 De ciz Trendrapportage 2013 (2014) maakt vergelijking er niet makkelijker op door van ouderen te spreken vanaf
70 jaar in plaats van vanaf 65 jaar zoals tot op heden meest gebruikelijk. Bovendien gaat het hierbij om aanspra-
ken, die niet noodzakelijkerwijs ook in aanspraak genomen hoeven te zijn (ciz Trendrapportage 2013 2014, 13).
Verbeek-Oudijk & Van Campen (2017) beginnen daarentegen al bij 55 jaar.

75 Terwijl het daarbij – voor zover verzorgingshuizen niet zijn omgevormd tot verpleeghuis – toch om een wezenlijk
andere populatie gaat, die eerder behoort tot de categorie bewoners die geen (2 %) of lichte (5 %) fysieke beper-
kingen heeft en nauwelijks cognitieve beperkingen (zie: Verbeek-Oudijk & Van Campen 2017 web, 21). 

76 In Eggink, E., Oudijk, D., & Sadirai, K. (2012). VeVeRa-IV. Actualisatie en aanpassing ramingsmodel ver pleging en ver-
zorging 2009-2030. Den Haag: scp zijn de ramingen voor de behoefte aan verpleeghuiszorg naar boven bijgesteld
ten opzichte van Eggink, E., Jonker, J., Sadirai, K., & Woittiez, I. (2009). VeVeRa-III. Ramingen verpleging en verzorging
2005-2030. Modelbeschrijving. Den Haag: scp, maar deze ramingen voor 2009-2030 liepen spoedig al weer uit
de pas met de opnieuw groter gebleken behoefte. Aan dat zich herhalende patroon ligt mede de grillige politieke
besluitvorming ten grondslag naast demografische ontwikkelingen waarvan de effecten op de behoefte aan
permanente intensieve zorg eigenlijk niet goed van te voren ingeschat (kunnen) worden.
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Om inzicht te verkrijgen in de eerste deelvraag: welke onderzoeksdomeinen spelen een rol in
het beantwoorden van de vraag waaraan ouderen die permanent van intensieve zorg af -
 hankelijk zijn, zin, waarde, of betekenis zouden kunnen ontlenen, hebben er literatuurverken-
ningen plaatsgevonden op het gebied van de sociale gerontologie (hoofdstuk 2). Deze zijn
breed opgezet, enerzijds omdat er hierover maar weinig specifieks gepubliceerd is, ander-
zijds omdat zin- en betekenisgeving hedentendage een complex fenomeen is geworden.
Meer dan in vroeger tijden staan mensen heel verschillend in het leven. Ging het in vroeger
eeuwen vooral om een verbinding met het hogere, vandaag de dag is de horizontale dimen-
sie (vriendschap, vrijheid, gelijkheid, broederschap, rechtvaardigheid, gezondheid, milieu, om
maar enkele voorbeelden te noemen) evenzeer van belang. Daarnaast graaft de ene mens
dieper dan de andere, of zijn er omstandigheden, waaronder kwetsbaarheid en (zorg)afhan-
kelijkheid, die men  sen doen reiken naar existentiële zingeving die verder gaat dan de alle-
daagse zingeving. Deze exercitie mondt uit in een voorlopig verstaansmodel en enkele
voorzichtige voor onderstellingen die behulpzaam kunnen zijn bij het inrichten van kwali-
tatief onderzoek naar dit fenomeen.

Om antwoorden te vinden op de tweede deelvraag: waaraan ontlenen ouderen die perma-
nent van intensieve zorg afhankelijk zijn zin, waarde of betekenis, hebben wij enerzijds indi-
viduele gesprekken gevoerd met ouderen die permanent van intensieve somatische zorg
afhankelijk zijn, onder gebruikmaking van het voorlopige verstaansmodel waartoe de lite-
ratuurverkenningen hebben geleid. Deze gesprekken zijn geanalyseerd langs de weg van de
inductieve thematische analyse (hoofdstuk 3). Anderzijds hebben we in een kwalitatief ex-
plorerend design groepsgesprekken (focusgroepen) gehouden met respectievelijk ouderen
die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn, hun naasten, zorg-
en hulpverleners, gevolgd door een consultatieronde van experts (hoofdstuk 4). Deze stap
is noodzakelijk gebleken omdat er vanuit empirische bronnen tot nu toe maar weinig be-
kend is over wat ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn het leven de
moeite waard maakt. 

De thema’s die daarbij opkomen uit de gespreksstof worden in hun onderlinge samen-
hang beschreven en vervolgens aangelegd tegen Westerhof & Kuin (2007), die zes persoon-
lijke zingevingsbronnen onderscheiden en vervolgens uit verschillende toonaangevende
theoretische, kwalitatieve en kwantitatieve studies destilleren hoe die spreken voor ouderen.
Daar mee creëren zij een betrouwbaar referentiekader (zie: par. 2.4.4). 

Een contrapunt bij de tweede deelvraag wordt gevonden in de confrontatie met de door-
leefde ervaringen (‘lived experiences’) van ouderen voor wie hun leven niet langer de moeite
waard is (gelabeld als ‘voltooid leven’). Els van Wijngaarden onderzocht als eerste deze doel-
groep systematisch. Wij baseren ons op de neerslag hiervan in haar proefschrift (Van Wijn-
gaarden 2016 diss. of de afzonderlijke gepubliceerde artikelen). Hoe verhouden beide posities
zich tot elkaar en wat kunnen wij daaruit leren (hoofdstuk 5). 

Om de derde deelvraag: hoe en in hoeverre slagen ouderen die permanent van intensieve
zorg afhankelijk zijn er in hun leven als zinvol, waardevol of van betekenis te ervaren, te kun-
nen beantwoorden, is eveneens geput uit de opbrengst van bovengenoemde (groeps) ge-
sprekken. En wel om die in verband te brengen met de visie die Hans-Martin Rieger op
ouder-worden-in-het-algemeen ontvouwt in zijn boek Altern anerkennen und gestalten.
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Ein Beitrag zu einer gerontologischen Ethik (hoofdstuk 6). 
Rieger (2008a) schrijft zijn boek als aanzet voor een ethische en theologisch-antropolo -

gische reflectie op het ouder worden, om daarmee “een waardengeoriënteerde basis voor
de gerontologie in theorie en praktijk te creëeren” (Bromkamp 2014, 14). In zijn boek ont-
vouwt hij zijn visie op hoe ouderen zelf en de samenleving in haar geheel met het ouder
worden om zouden moeten gaan: erkennen, er aan gaan staan en er niet voor weglopen,
in gebed in het verstaan dat mensen levenslang zijn aangewezen op elkaar. Met het perma -
nent afhankelijk worden van intensieve zorg ontstaat er een levensfase waarin “der Charak-
ter des Weniger-Werdens und eben damit der Abhängigkeit von den Anderen entscheidend
durchdringt” (Guardini 1967, 62v), waardoor er ook sprake is van een soort testcase voor de
houdbaarheid van opvattingen omtrent relationele ethiek. 

Riegers visie is echter nog niet empirisch onderbouwd77, terwijl: “als ethiek praktijkgericht
wil zijn, dan moet zij zich verstaan met die praktijk, anders plaatst zij zichzelf buitenspel”
(Hertogh 2010, 15). Daarom toetsen wij zijn visie op bruikbaarheid voor de praktijk van ou-
deren die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn met het oog op een empirische
onderbouwing van zijn visie. 

Daarmee is de onderzoekscirkel gesloten en kunnen alle deelvragen beantwoord worden
die hun licht werpen op de onderzoeksvraag: wat maakt het leven de moeite waard voor
ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. 

1.5  Bijdrage aan de wetenschap en de samenleving

Met dit proefschrift beogen wij inzicht te verwerven in wat voor ouderen die permanent
van intensieve zorg afhankelijk zijn het leven de moeite waard maakt en hoe en in hoeverre
zij in staat blijken hun leven als waardevol te ervaren, om daarmee tevens een bijdrage te
leveren aan een gerontologische ethiek. Zo wil dit proefschrift het wetenschappelijk discours
verrijken en indirect de maatschappij, haar instituties en haar individuele leden voeden en
een inspriratiebron zijn voor de zorg- en welzijnspraktijk. Opdat het verworven inzicht kan
bijdragen aan een beter verstaan en een hogere waardering van het leven van ouderen die
permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn en aan een adequate ondersteuning in hun
zoeken naar en vormgeven aan waarde, zin en betekenis in het leven.

1.6  Levensbeschouwelijke positionering van de
onderzoeker

Iedere onderzoeker brengt onontkombaar zichzelf in zijn of haar wetenschappelijk werk
mee. Omwille van de transparantie van de werkwijze is het goed om te weten wat er bij
deze onderzoeker aan levensbeschouwelijke achtergronden meeresoneert.

77 En:“müsste im Alter(n)sdiskurs weiter erforscht und auf die Praxisrelevanz hin reflektiert werden”, Dr. Thomas
Mäule (2009), Stuttgart, recensie in Zeitschrift für Evangelische Ethik 53, 224-226 (citaat p. 225).
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Opgegroeid ben ik in een kerk- en maatschappijbetrokken Gereformeerd gezin. Mijn beide
ouders hebben met hart en ziel gewerkt in de zorg. Mijn liefde voor de zorg heb ik zodoende
niet van een vreemde.

Voor mij is ieder mens een schepsel van God, met waardigheid bekleed (zie ook: Noorde-
graaf 2008, 5vv). Het leven beschouw ik als een geschenk: gave en opgave tegelijk, bedoeld
om er wat van te maken en om het er in uit te houden. Geloven is voor mij in essentie on-
derweg zijn, samen met anderen, als verantwoordelijk mens (zie ook: Noordegraaf 2008,
12v). Elkaar zijn wij gegeven tot kleur en samenklank78, kerkmuziek is dan ook mijn belang-
rijkste inspiratiebron.

Wetenschappelijk ben ik gevormd te Kampen aan wat toen nog de Theologische Hoge-
school van de Gereformeerde Kerken in Nederland (ThHK) heette, later de Theologische Uni-
versiteit van de Gereformeerde Kerken in Nederland (ThUK), één van de voorlopers van de
huidige Protestantse Theologische Universiteit (PThU) met vestigingen in Amsterdam en
Groningen. 

Sinds medio 1998 ben ik predikant en werkzaam als geestelijk verzorger in en vanuit ver-
pleeghuis Het Zonnehuis Vlaardingen79. Veelvuldig ontmoet ik in die hoedanigheid ouderen
wier leven broos is geworden. Om te mogen delen in hun leven vervult mij nog dagelijks
met dankbare verwondering. In hun levensverhaal klinken, óók als het om het hier en nu
gaat, niet zelden andere tonen door dan waar men in de samenleving op bedacht lijkt te
zijn. In hun levenspraktijk weerspiegelt zich de waarde van het menselijk individu en de
menswaardigheid van het bestaan, de levens- en overlevingskunst. “Geestelijke verzorging
erkent de broosheid en kwetsbaarheid van mensen, maar verkent tegelijk de onderliggende
fierheid en weerbaarheid” (Walton 2014, 2).

Ik voel me daarnaast aangeraakt door de regels die mijn leermeester Okke Jager80 dichtte:

“Verraadt ons aller angst zich niet
in wie het leven weerloos liet?
De glasglans stemt de blazer mild.
De kaarsvlam vormt de hand tot schild.
De krokus wijst beton zijn grens.
Hoe kostbaar is een kwetsbaar mens.”81

Geïnspireerd en bekrachtigd door deze broze mensen, blijvend van waarde, en door hun con-
trasterende ervaringen in het hier en nu daartoe aangezet, ben ik op zoek gegaan naar een
antwoord op de vraag die doorklinkt in de titel van dit boek. Om hen een stem en een gezicht
te geven. Ten dienste van hun kwaliteit van leven, hun (existentiële) welbevinden, een goed

78 Lied 657:1 uit Liedboek. Zingen en bidden in huis en kerk, Den Haag (ISK) 2013; tekst: Sytze de Vries.
79 www.zgvlaardingen.nl
80 Dr. Okke Jager (1928 - 1992) – theoloog, kanselredenaar, publicist en dichter – was van 1952-1973 Gereformeerd

predikant, daarna(ast) sinds 1965 Hoofd Godsdienstige programma’s van de NCRV, van 1973 tot aan zijn emeritaat
in 1988 wetenschappelijk hoofdmedewerker, later hoofddocent aan de Theologische Hogeschool van de Gere-
formeerde Kerken (ThHK) te Kampen, waar hij ethiek en evangelistiek doceerde. Hij stond bekend als een taal-
virtuoos en om zijn pakkende uitspraken en aforismen, waarvan een bundeling verscheen: Okke Jager (2009),
Het verlangen de wind te volgen. Een woord voor elke dag, Kampen: Kok. Op 26 januari 1992 overleed hij die liever
langer leven (boek uit 1984) wilde ten gevolge van een hersentumor op 63-jarige leeftijd.

81 Okke Jager (1992). Hoe kostbaar is een kwetsbaar mens. Kok: Kampen; citaat op p. 9.
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leven in eigen ogen. Voor waardige zorg en de kwaliteit van de zorggemeenschap82. In die
zin is ook voor mij zorg “de sector van de hoop. Mensen die elders worden afgeschreven of
die zelf vinden dat het met hen gedaan is, worden er weer opgericht en voor vol aangezien”
(De Lange 2011, 10).

1.7  Plaatsbepaling

Wat maakt het leven de moeite waard? Om hier inzicht in te verwerven ten aanzien van ou-
deren die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn, laten wij hen met hun ervaringen
en opvattingen in dit proefschrift aan het woord komen. In dit hoofdstuk hebben we onze
uitgangspunten, de vraagstelling en haar onderbouwing neergelegd. Daarbij hebben we
geconstateerd dat:

niet eerder zoveel mensen zo oud worden onder zulke gelukkige omstandigheden, maar•
dat tegelijkertijd de ambivalentie groot is: men wil wel oud worden, maar niet oud zijn
of oud gevonden worden;
kwetsbaarheid fundamenteel deel uitmaakt van het menszijn, net als een – even kwets-•
bare – vitaliteit: onder die kwetsbaarheid ligt weerbaarheid;
goed ouder worden vraagt om een actieve houding, het oefenen in de kunst van het•
ouder worden: niet als ‘eeuwige jongeling’, maar als ‘éminence grise’; 
men gezien alle wederwaardigheden bij uitstek in het verpleeghuis leren kan wat levens-•
kunst en overlevingskunst is;
het daarbij enerzijds gaat om de bewogen lotgevallen, zowel in positieve zin (voorspoed,•
vriendschap, liefde, zorg en herstel) als in negatieve zin (ziekte, lijden en dood), anderzijds
om het avontuur om daarmee te (leren) omgaan: een hachelijke onder neming waarvan
de uitkomst niet bij voorbaat vaststaat, maar waarbij mensen echter toch vaak verras-
sende ervaringen opdoen.

In het volgende hoofdstuk begeven we ons op het terrein van de sociale gerontologie om
te verkennen, hoe men daar omgaat met de vraag naar waarde-vol leven van ouderen en
hoe ons onderzoek daarbinnen te situeren valt. 

82 Een gelijknamige visie op zorg werd mede-ontwikkeld door de auteur van dit proefschrift, die tevens de visie-be-
waker ervan is. In Zorggemeenschap staat het zorgen met en voor elkaar centraal staat en wordt er langs lijnen
van ontmoeting en dialoog gebouwd aan een goede samenwerking tussen de cliënt en zijn naaste omgeving
en vrijwilligers en medewerkers van de zorgorganisatie. Zorggemeenschap steunt op en bouwt aan sociale co-
hesie rond mensen met een zorgvraag, waardoor er meer mogelijk wordt dan wanneer formele en informele
zorg op zichzelf zou blijven staan, en doet een beroep op de eigen kracht van mensen met een zorgvraag. Zie:
www.zonnehuisgroep.nl/zorggemeenschap en/of www.zorggemeenschap.net.
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2 |  Waarde-vol leven van oudere mensen:
een verkenningstocht door de sociale
gerontologie

Onderzoek naar: wat maakt het leven de moeite waard voor ouderen die permanent van in-
tensieve zorg afhankelijk zijn, vraagt om een interdisciplinaire benadering. Dat brengt ons
bij het onderzoeksveld van de (sociale) gerontologie. Aan de hand van literatuur ver -
kenningen trachten we op het spoor te komen, hoe men daar omgaat met de vraag naar
waarde-vol leven van ouderen en welke onderzoeksdomeinen daarin een rol spe  len. Van die
verkenningstocht proberen we een narratieve review te geven, om te beslui ten met een
voorlopig verstaansmodel en enkele voorzichtige vooronderstellingen die be  hulpzaam zou-
den kunnen zijn bij het inrichten van kwalitatief onderzoek naar dit fenomeen.

2.1  Gerontologisch discours

Gerontologie is het onderzoeksgebied waarop men zich “vanuit verschillende disciplines
bezighoudt met de studie van de processen die zich tijdens de veroudering en in de ou-
derdom voltrekken in het organisme en in de relaties van het oudere individu met zijn
omgeving. De gerontologie beperkt zich uitdrukkelijk niet tot de bejaarde mens”1. 

Dat laatste is niet zonder belang: ouder worden en ouderen worden niet alleen bestudeerd
in de context van de samenleving, maar ook van de levensloop: “belangrijke invloeden op
gelukkig en gezond ouder worden (ontstaan) vaak al op jonge(re) Ieeftijd” (Steverink 2009,
245; zie ook: Dittmann-Kohli & Westerhof 1997, 116).

Gerontologie is een betrekkelijk jong onderzoeksgebied waaraan vanuit verschillende
wetenschapsgebieden een bijdrage wordt geleverd. Vanouds zijn medici, psychologen en
socio logen daarbij sterk vertegenwoordigd, theologen, filosofen en ethici sterk onderverte-
genwoordigd. Een integrale benadering ontbreekt, hetgeen mede veroorzaakt wordt door
de complexiteit en veelzijdigheid van het thema ‘ouder worden’ zelf, maar ook door het
goeddeels ontbreken van interdisciplinaire samenwerking. Bij gevolg be slaat het geronto-
logisch discours een breed spectrum aan mono- en multidisciplinaire perspectieven en be-
naderingswijzen. Een aardige indruk daarvan verschaft de Canon van de Gerontologie2 die
als themavelden heeft: Lichaam, Individu, Samenleving, Geheugen en Gezondheid.

1 Bron: www.woorden-boek.nl/woord/gerontologie (voor het laatst geraadpleegd: 31-01-2016).
2 Zie: www.canongerontologie.nl/.
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Interdisciplinaire samenwerking

Al klinkt de roep om meer vakgebiedoverschrijdende samenwerking al enkele decennia luid
en duidelijk (zie ondermeer: Steverink et al. 1998; Callahan & McHorney 2003; Bowling &
Dieppe 2005; Steger 2012), toch komt een integrale benadering maar moeilijk van de grond,
terwijl de complexe materie daar sterk bij gebaat zou zijn. Dit proefschrift levert daaraan
een bijdrage.

Tot nu toe vinden we slechts op hbo niveau toegepaste gerontologie3, waarbij verschillen -
de gezichtspunten in één opleiding samenkomen (zie: Smits et al. 2014, 340). Een toon aan -
gevend interdisciplinair handboek als Ageing in Society4 (19901, 19932, 20073) bestaat pas
ruim vijfentwintig jaar en is één van de weinige in zijn soort. Samenwerking wordt voor-
 al gestimuleerd door eisen die de samenwerkende ouderenfondsen5, ZonMw6 en de Euro-
pese Unie als subsidieverstrekkende organisaties stellen. Overigens verlangen subsidie -
verstrekkers steeds vaker ook input van ervaringsdeskundigen, een directe connectie met
de praktijk, de betrokkenheid van commerciële partners en de implementatie van het on-
derzoek (Smits et al. 2014). Zo ontstaat er gaandeweg niet alleen meer inhoude lijke samen-
werking tussen Universiteiten en hbo-instellingen (zoals Windesheim en de PThU), maar
ook samenwerkingsverbanden tussen universiteiten en de vvt-sector (zoals het Uni ver sitair
Netwerk Ouderenzorg (uno) vanuit VUmc7 en het Universitair Netwerk voor de Care sector
Zuid-Holland (unc-zh) vanuit lumc8). Beide zijn van voordeel voor een sterkere wisselwer-
king met en betrokkenheid op de empirie. De in de Nederlandse con text ster ke opkomst van
de hbo-lectoraten (zoals Windesheim: Innoveren in de ouderenzorg9, nhl Stenden: Sociale
Benadering Dementie10, viaa: Zorg en spiritualiteit11) draagt daar door meer toegepast we-
tenschappelijk onderzoek ook toe bij (zie: Smits et al. 2014, 340).

2.2  Literatuurverkenningen

2.2.1 Methodische verantwoording

Om zicht te krijgen op de theoretische invalshoeken gerelateerd aan onze onderzoeksvraag
en mogelijk vruchtbaar voor ons onderzoek, hebben we een eerste verkenningsronde door
de literatuur gemaakt. Een tweede verkenningsronde richt zich op het identificeren van aan-
palend of vergelijkbaar empirisch onderzoek.

Leidraad in beide gevallen zijn de hoofdthema’s: gerontologie, spiritualiteit, ethiek en
gezond heidszorg met als subthema’s respectievelijk: ouderen, spiritualiteit, kwaliteit van

3 Zie bijvoorbeeld: www.windesheim.nl/studeren/opleidingen/gezondheid-en-welzijn/toegepaste-gerontologie/
of: http://fontys.nl/Studeren/Opleidingen/Toegepaste-Gerontologie-voltijd.htm. 

4 Bond, J., Peace, S.M., Dittmann-Kohli, F., & Westerhof, G. (eds.) (2007). Aegeing in Society. Third Edition. London:
Sage Publishing. 

5 www.fondsenvoorouderen.nl/
6 www.zonmw.nl/nl/
7 www.vumc.nl/afdelingen/UNO/ (Zonnehuisgroep Vlaardingen was deelnemer tot 31-12-2013)
8 https://www.lumc.nl/org/unc-zh/ (Zonnehuisgroep Vlaardingen is deelnemer sinds 1-1-2014)
9 www.windesheim.nl/onderzoek/onderzoeksthemas/gezondheid-en-welzijn/innoveren-in-de-ouderenzorg:

dr. Carolien Smits.
10 https://stenden.com/onderzoek/sociale-benadering-van-dementie/: dr. Anne-Mei The.
11 https://www.viaa.nl/lectoraat-zorg-en-zingeving: dr. René van Leeuwen.
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leven en ouderenzorg. Van daaruit is een groslijst met gerelateerde zoekwoorden opgesteld.
Deze groslijst is opgesplitst in twee varianten die nog wat zijn verfijnd: één gericht op theo-
retische onderwerpen (zie: bijlage 1) en één op empirisch onderzoek (zie: bijlage 2). In de ver-
kenningen zijn publicaties vanaf 1990 en later betrokken.

Alle op het eerste oog relevante literatuurverwijzingen zijn met behulp van Biblioscape12

in hoofd- en subcategorieën ondergebracht, onderverdeeld naar primair13, secundair en
proxy, en naar theoretisch / empirisch, waar mogelijk aan andere verwijzingen gekoppeld,
en de relevantie ervan zo goed mogelijk ingeschat. De indeling is dynamisch gebleven zolang
er nog onvoldoende beeld van het onderzoeksveld bestond, om recht te kunnen doen aan
gegroeide inzichten en de aanwas van nieuwe literatuurverwijzingen. In een later stadium
zijn de bronnen er bijgezocht (digitaal of via bibliotheekbezoek) en eraan gekoppeld.

Op grond van de eerste bevindingen leek het verstandig de literatuur in hoofdzaak te be-
perken tot publicaties uit Noordwest Europa. Binnen die geografische grenzen is nog enigszins
sprake van vergelijkbare cultureel-maatschappelijke omgang met het thema ouderen en
ouder worden. Gaat men in zuidelijke richting of buiten ons continent, dan komt men in een
andere leefwereld terecht. Om daar een concreet voorbeeld van te geven: de verwachtingen
van ouders naar hun kinderen toe – ondanks een inhaaleffect in de zuidelijke landen – ver-
schillen in Spanje sterk ten opzichte van Noorwegen (Daatland 2009). 

Eerste verkenningsronde

De eerste literatuurverkenning, rond theoretische invalshoeken, heeft plaatsgevonden 
tus sen augustus 2009 en november 2010. Al ras bleek, dat grofmazige zoekacties naar theo   -
retische onderwerpen via digitale zoeksystemen regelmatig – ondanks de nodige inperkin-
gen – met gemak duizenden en bovendien sterk vervuilde (dit gold met name voor pubmed)
treffers opleveren. De zoekstrategie is daarop aangepast en uitgebreid met verfijndere 
zoekopdrachten via ondermeer ebsco, pica, pubmed, Google Scholar, het uitplui zen van 
literatuurreferenties en alternatieve methoden als netwerken, mediauitingen volgen en 
documenteren en het assortiment van academische boek handels in binnen- en buitenland
in ogenschouw nemen. De verkenning naar theoretische invalshoeken is november 2010 af-
gesloten. Belangrijke publicaties die nadien verschenen zijn en onder onze aandacht zijn
gekomen, hebben we alsnog toegevoegd. 

Deze eerste verkenningsronde heeft een overweldigende hoeveelheid literatuur opgeleverd,
die echter vooral gericht bleek op de brede doelgroep van ouderen, al dan niet onder uit-
sluiting van ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. Tevens bleek er
sprake van een volkomen versnipperd terrein, van waaruit langs verschillende disci plines en
benaderingswijzen aspecten van onze vraagstelling aan bod komen, maar nooit het geheel

12 CG Information 1997-2012, Biblioscape 9.x; zie: www.biblioscape.com/.
13 Primaire literatuur: nauw gerelateerd aan de onderzoeksvraag. Secundaire literatuur: gerelateerd aan de onder-

zoeksvraag, maar ofwel in relatie tot een andere doelgroep, danwel de juiste doelgroep maar gerelateerd aan
een ander onderwerp. Een proxy is in dit verband “an entity or variable used to model or generate data assumed
to resemble the data associated with another entity or variable that is typically more difficult to research” (bron:
www.thefreedictionary.com/proxy). Bijvoorbeeld gaat het hier om literatuur waarin kinderen die iets zeggen
over wat het leven voor hun vader of moeder de moeite waard maakt, omdat zij zich daar zelf niet over kunnen
uiten. Of om publicaties uit een ander werelddeel dan Noordwest Europa, waarmee soms grote culturele ver-
schillen bestaan waar terdege rekening mee gehouden moet worden in de weging en de interpretatie. 
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als zodanig. We hebben er gezien de optelsom van bovengenoemde factoren dan ook van
afgezien om dit spoor langs deze weg verder te vervolgen. Het zou slechts leiden tot een
schier eindeloze bespreking van mogelijke theoretische invalshoeken, die – hoe waar en
waardevol wellicht ook – helemaal niet relevant hoeven te zijn in het kader van dit onder-
zoek. Voor hier en nu zij daarom volstaan met een impressie van de brede waaier aan mo-
gelijke invalshoeken die wij hebben aangetroffen, zoals (niet uitputtend) weergegeven in
de onderstaande figuur.

De grafische weergave wekt niet geheel ten onrechte de indruk van een geïsoleerde opstel -
ling van de verschillende disciplines. Zelfs wanneer de aandacht naar eenzelfde thema uit -
gaat, betekent dat nog niet automatisch, dat men daarin dan met andere disciplines sa men
optrekt, al wint interdisciplinaire samenwerking schoorvoetend terrein. Het onderzoeks -
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programma ‘Goed ouder worden14 van de Universiteit voor Humanistiek (UvH) is er een mooi
voorbeeld van. Pas de laatste jaren verschijnen er breder georiënteerde artikelen en mono-
grafieën van individuele wetenschappers, zoals Baars (2006/20123, & Visser 2007, 2012, et al.
2013b: vanuit de humanistiek en de sociale wetenschappen), Rieger (2008a: vanuit de theo-
logie), Steger (2012: vanuit de psychologie) en Gijsberts (2015: vanuit de medische weten-
schappen), of congresbundels rond dit thema (zie bijvoorbeeld: Edmond son & Von
Kondratowitz 2009). The Human Quest for Meaning15 (19981, 20122) is een al wat langer ge-
vestigd standaardwerk, georiënteerd aan diverse invalshoeken vanuit de psy chologie; gezien
de vele invalshoeken op dat vakgebied is dat ook reeds een prestatie op zich. Netwerken als
het Noordelijk Netwerk voor Zingeving, Ethiek & Zorg (nnzez16) of de European Network of
Health Care Chaplaincy (enhcc17, met actieve wetenschapscommissie) winnen wel aan be-
tekenis. Ook een niet-universitaire netwerk als het Expertise  netwerk Levensvragen en Ou-
deren18 timmert aardig aan de weg en werkt regelmatig samen met de UvH.

Tweede verkenningsronde

Een tweede verkenningsronde, gedurende het jaar 2011 en voornamelijk gericht op het op-
sporen van aanpalend of vergelijkbaar empirisch onderzoek, is dan ook vruchtbaarder ge-
bleken om een theoretische basis te leggen onder ons onderzoek. Door ons uitgangspunt
te nemen in het empirisch onderzoek dat bij deze verkenning naar voren komt en de thema’s
die daarin aan de orde worden gesteld in de theoretische literatuur verder te volgen, hebben
we in relatie tot onze onderzoeksvraag uiteindelijk de volgende vier onderzoeksdomeinen
kunnen identificeren en in hun complexe samenhang beschrijven:

Zinbeleving•
Welbevinden•
Kwaliteit van Leven•
Spiritualiteit•
Al gauw komt bij deze tweede verkenningsronde aan het licht dat – langs welke zoek-

strategie ook – een groot aantal dezelfde referenties telkens weer opduikt. Dat geldt in 
versterkte mate daar waar het kwalitatief onderzoek betreft. Bovendien valt bij een opper-
vlakkige bestudering al snel op dat de focus meestal is gericht op een andere categorie ou-
deren (vitaal versus kwetsbaar en/of afhankelijk), dan wel thuiswonende ouderen waarbij
ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn, niet zijn meebedacht of zelfs
op voorhand uitgesloten. Tenslotte zijn er nogal wat referenties vooral medisch georiënteerd
gebleken (vaak het geval bij ‘kwaliteit van leven’) dan wel op puur feitelijke omstandigheden
en niet op de beleving daarvan gericht. 

Al met al is hiermee het vermoeden bevestigd dat er anno 2011 niet zo veel publicaties
beschikbaar zijn die echt betrekking hebben op ouderen die permanent van intensieve zorg

14 Zie: www.joepdohmen.com/onderzoeksgroep-goed-ouder-word.
15 Wong, P.T.P., & Fry, P.S. (eds.) (1998). The Human Quest for Meaning. A Handbook of Psychological Resarch and

Clinical Applications. London: Erlbaum; Wong, P.T.P. (ed.) (2012). The Human Quest for Meaning: Theories, Research,
and Applications (Personality and Clinical Psychology). 2nd Edition. London: Routledge.

16 www.pthu.nl/nnzez/
17 http://enhcc.eu/
18 www.netwerklevensvragen.nl
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afhankelijk zijn, in relatie tot wat hen het leven de moeite waard maakt19. Wel is er voldoende
rond ouderen in het algemeen naar voren gekomen om aanknopingspunten te vinden voor
de conceptuele inrichting van kwalitatief onderzoek naar dit fenomeen. 

De literatuurverkenningen leiden voorts tot de algemene constatering dat: 
er in de verkende literatuur sprake is van gebrekkige omgang met en verbrokkelde aan -•
dacht voor ouderen rond wat hen het leven de moeite waard maakt;
de oudere die permanent van intensieve zorg afhankelijk is vrijwel volledig afwezig is in•
de beeldvorming en het onderzoek.

2.2.2 Onderkende thematieken

Ondertussen zijn we met onze eerste verkenningsronde een tweetal ‘grote verhalen’ in de
sociale gerontologie op het spoor gekomen die in relatie staan tot onze onderzoeksvraag,
te weten: uiteenlopende opvattingen ten aanzien van ‘succesvol’ ouder worden en een op-
eenvolging van segmentatiemodellen van ouderen in verschillende levensfasen. Beide lopen
als een rode draad door de literatuur heen. We introduceren ze kort vanuit het gezichtspunt
van onze onderzoeksvraag en hun betekenis of gevolgen voor ouderen die permanent van
intensieve zorg afhankelijk zijn.

Segmentatiemodellen

Als antwoord op de explosieve groei van het aantal ouderen en hun toenemende heteroge-
niteit, parallel aan een hoger welvaartsniveau, komen in de laatste decennia van de vorige
eeuw van diverse kanten steeds meer fasen- of segmentatiemodellen van de ouderdom op.
Enkele van de gerontologische modellen waarin de mate van vitaliteit een rol speelt – en
daarmee voor ons onderzoek in het bijzonder van belang – zijn: onderscheid op grond van
kalenderleeftijd (Neugarten 1979), een zogenoemde derde en vierde leeftijd (Lass let 1989),
levensfase (Evenhuis 2002), gevoelsleeftijd (Bowling et al. 2005), naar weer baarheid en ver-
mogens ten aanzien van zorgafhankelijkheid (onder meer Boekholdt 2010, 14) en een model
dat gericht is op behoud van vitaliteit en het verouderingsproces be nadert vanuit de stadia
voorzorg, multimorbiditeit, kwetsbaarheid en afhankelijkheid (Westendorp & Van der Waal
2011). Geen enkel model is echt 100% bevredigend, daarvoor is de werkelijkheid te complex.
Kalenderleeftijd20 blijkt in de praktijk een slechte indicator voor de mate van vitaliteit en
met de opkomst van de keuze biografie21 is levensfase ook geen werkzaam onderscheidend
criterium meer. Idealiter geldt:

“Hoewel het begin en het beloop van het verouderingsproces tussen mensen sterk ver -

19 Dit wordt overigens bevestigd door mijn jarenlange ervaring als geestelijk verzorger in het verpleeghuis, eerder
onderzoek (naar de betekenis van Geestelijke Verzorging, en gedocumenteerde uitspraken van cliënten), en een
aantal werkbezoeken aan zorginstellingen in Ierland, Schotland, Duitsland en Finland, waarvan de neerslag onder
meer te vinden is in Van der Wal 2007a en 2007b).

20 De voor- en achterkant van de brochure ‘Beeldvorming over ouderen’ (vindplaats: www.vlaamse-ouderenraad.
be/Publicaties/folder/Beeldvormingsfolder.pdf) van de Vlaamse Ouderenraad laat dan ook een veelkleurig beeld
van ‘ouderen’ zien. Daar staat de ’63 jarige met dementie’ gebroederlijk naast de ‘104 jarige loopt wereldrecord’ en
de ’96-jarige blinde oma slaagt aan universiteit’ naast ’77-jarige moet volledig op zorg door anderen rekenen’.

21 Levens verlopen steeds individueler, (niet of her-)trouwen, (geen) kinderen krijgen: mensen maken lang niet altijd
meer dezelfde bepalende gebeurtenissen mee, laat staan in dezelfde volgorde of op eenzelfde leeftijd.
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schillen, is er in algemene zin wel een aantal episodes te onderscheiden die ieder een
doorloopt. Hoe scherper deze worden omschreven, des te beter de samen leving zich naar
het almaar langer wordende leven kan plooien” (Westendorp 2014 ebook, 161). 

Sommige modellen zijn echter vatbaarder dan andere voor het uitsluiten en apart zetten
van mensen, volgens Baars (2010, 8) komt dit geregeld voor. Wie respectvol over de vierde
leeftijd spreekt, zal eerder woorden gebruiken als die van Marcoen:

“De 4de leeftijd is de fase van verhoogde kwetsbaarheid in het perspectief van de dood.
Succesvol en constructief oud zijn wordt dan: Erkend, gerespecteerd en bemind echt
hulpbehoevend oud mogen zijn, en gelaten, aanvaardend, berustend en dankbaar oud
kunnen zijn, kortom, overgave in verbondenheid22.”

Tegelijk hebben we gezien met hoeveel minachting Laslett spreekt over de vierde leeftijd –
‘stumpers’ zijn het in zijn woorden – en hoe hij de derde leeftijd verheerlijkt (zie par. 1.1). Een
ander voorbeeld. Er is geen enkele reden om te twijfelen aan de zuivere bedoelingen van
Westendorp & Van der Waal (2011). Maar de grote nadruk die er in hun model ligt op pre-
ventie (‘voorzorg’) om kwetsbaarheid te vermijden en ons de afhankelijkheid van het lijf te
houden, wekt de suggestie in de hand dat men er zelf (mede) schuldig aan is, wanneer
kwetsbaarheid en afhankelijkheid toch iemands deel worden (zie: introductie hoofdstuk 1).
Zeker wanneer men bedenkt dat die voorzorg voortkomt uit “een cultuur waarin grote na-
druk wordt gelegd op het beheersen, wegnemen of tijdig voorkomen van mogelijke bedrei-
gingen” (Baars 2010, 7). Bovendien wordt het begrip ‘afhankelijkheid’ donker ingekleurd. Deze
beide aspecten samen werken negatief uit op het beeld en het zelfbeeld van ouderen die
permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn, zoals we reeds eerder hebben betoogd (zie:
Introductie). Voor ons eigen onderzoek hebben wij gekozen voor het model dat ondermeer
Boekholdt (2010, 14) hanteert, zie: par. 1.3.

‘Succesvol’ ouder worden

Nauw verweven met de hiervoor besproken segmentatiemodellen is de fascinatie van veel
gerontologen voor wat is gaan heten ‘succesvol’ ouder worden. Aanvankelijk stond de ouder
wordende mens er tamelijk alleen voor, totdat rond 1950 de idee opkomt dat – omdat bij de
ouderdom de aftakeling begint (het pathologisch perspectief gelijk dat van Aristoteles in
de klassieke oudheid: ouderdom is verval; deficit model, Wechs ler23) – er dus voor ou de ren
gezorgd moet worden. Dat roept dan weer een tegenbeweging op, waarbij de ge ron tologie
inzet op een actief, productief en succesvol ouder worden.

Iets doen – of niets doen: daarmee zitten we midden in het klassieke debat dat onder ge-
rontologen begin jaren ’60 van de 20ste eeuw losbarst. Havighurst (1961) meent dat het voor
ouderen van belang is om zo lang mogelijk actief te blijven: rust roest (activity theory). In
die lijn is men dan ook van ‘bezigheidstherapie’ gaan spreken. Jopp (2003, 11-72) bespreekt

22 Op de 1ste Dag van de Psycholoog, 12 februari 2015, Brussel (zie: www.vvkp.be/sites/default /files/pdfs/dag_
van_de_psycholoog.pdf). Bron: https://www.bfp-fbp.be/lezing-prof-dr-em-alfons-marcoen-kernconcepten-uit-
de-psychologie-van-het-ouder-worden.

23 Wechsler, D. 19443. The measurement of adult intelligence. Baltimore: Williams & Wilkins.
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exemplarisch de hele ontwikkeling in de lijn van Havighurst tot het midden van de jaren
’90 van de vorige eeuw, plaatst modellen op een tijdas en groepeert ze naar het criterium
waardoor ouder worden zou worden bepaald. Van de psychosociale macroprocessen in het
begin, ziet men zo het denken evolueren via de lijn van specifieke vormen van ouder worden
en bepaalde eigenschappen/hulpbronnen naar een samenspel van bepaalde mechanismen,
dan wel strategieën. Active ageing24 roept ook hedentendage in het verlengde hiervan op
om zo lang mogelijk zinvol bezig te blijven naar lichaam, verstand en geest, ook wanneer
iemands gezondheid en functioneren minder wordt. Huber trekt deze lijn door met haar
model van positieve gezondheid (Huber et al. 2011; Huber & Garssen 2016): ‘het vermogen
zich aan te passen en een eigen regie te voeren, in het licht van de fysieke, emotionele en
sociale uitdagingen van het leven’ (zie: par. 2.5.2).

Volgens Cumming & Henri (1961) daarentegen moet men op oudere leeftijd juist afstand
nemen van de dingen, loslaten, zich terugtrekken uit het openbare leven (disengagement
theory). De theorie die Lars Tornstam (1994) ontwikkelt: gerotranscendentie25, doet sterk aan
de disengagement theorie denken, maar gaat nog verder. Hij bedoelt dat mensen

“aan het einde van hun leven toegroeien naar rijpheid en wijsheid, niet door zich te rich-
ten op het aanvaarden van de eigen identiteit (Erikson 1968: ego-inte gri teit), maar veel
meer door (…) het overstijgen van het eigen ik” (Huizing & Tromp 2015).

Of anders gezegd gaat het om een weggroeien van een materialistische en rationele kijk op
de wereld en een zich losmaken van eerdere levensfasen en rijpen tot een meer kosmische
en transcendente levensbeschouwing, met over het algemeen meer voldoening in het leven.
Naast veel waardering voor is er ook stevige kritiek op zijn theorie – Laceulle (2009) vat die
samen – en zijn de onderzoeksresultaten mager (zie: Laceulle 2009). Men kan zich afvragen
of Tornstam de (gewenste) regel schetst, een utopie schildert of de uitzondering naar voren
brengt. Baars bestrijdt dat die verdieping iets is wat vanzelf, als een ‘natuurlijke ontwikkeling’
ontstaat: “ze is bijvoorbeeld afhankelijk van betrokkenheid en aandacht” (Baars 2010,14).
Walton ziet een valse tegenstelling in zijn theorie oprijzen “tussen het spirituele en het ma-
teriële, tussen innerlijke houding en sociale verhoudingen, tussen innigheid en interacties”
(Walton 2014, 8). Derkx (2017, 12) stelt daarbij dat het praktisch onmogelijk vast te stellen is
wat een gevolg waarvan is: ouder worden, ontwikkelingen in de samenleving, geboorteco-
hort. Het is bovendien een veeg teken dat jongeren door hun drukke leven veelal niet toe-
komen aan reflectie op wat belangrijk is in het leven, terwijl dat voor hen niet minder van
belang is (Derkx 2017, 12v).

In het vervolg van het debat is de theorie met de term successful ageing, gemunt door Rowe
& Kahn (1987, 1997) misschien toch wel het meest invloedrijk gebleken. Vooral vanuit me-
disch-biologisch perspectief onderscheiden zij tussen oud worden op de manier waarop dat
meestal gaat (usual ageing) en succesvol ouder worden. Daarvan zijn volgens hen de ken-
merken: afwezigheid van ziekte en gebrek, onderhouden van intellectuele en fysieke functies
en bezig zijn met zinvolle activiteiten. 

24 Zie: www.who.int/ageing/healthy-ageing/en/.
25 Zie: www.lasa-vu.nl/themes/emotional/gerotranscendence.htm.
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Marcoen26 werpt de kritische vraag op, of succesvol ouder worden zo verstaan soms alleen
maar weggelegd is voor senioren in de derde leeftijd, Bowling & Dieppe (2005) of ouderen
daar zelf ook nog wat over te zeggen hebben (zie: par. 2.4.1). Dat dit een eenzijdige benade-
ring is, die slechts twee alternatieven schetst: jong blijven of hopeloos aftakelen, hebben we
in de introductie reeds uitvoerig betoogt. Voor goed ouder worden hebben wij “inspiring
cultures of aging which do not deny its vulnerabilities nor belittle its potentials” nodig (Baars
2013a, 6) en moeten we zowel levenskunst als stervenskunst weer leren.

Er zijn nog tal van anders georiënteerde benaderingswijzen mogelijk; zie Baars (2010) voor
een breder georiënteerde schets en evaluatie van het fenomeen, vooral vanuit filosofisch
en sociologisch perspectief, evenals die van Marcoen27 vooral vanuit (ontwikkelings)psy -
chologisch perspectief. Wat bij alle onderlinge verschillen in elk geval opvalt is, dat het den-
ken sinds de aanvangsjaren genuanceerder is en de modellen verfijnder zijn geworden. Van
‘iedereen wordt ouder op dezelfde manier’ tot ouder worden als een hoogst individueel pro-
ces van complexe samenhangen, waarbij het er vooral om gaat hoe men zich tot het (eigen)
ouder worden verhoudt.

Activiteit – passiviteit 

Wij wijzen hier nu met name op het genoemde aspect van de zinvolle activiteiten. De beide
tegenpolen actief – passief spelen een grote rol, als het niet is in het bewustzijn van ouderen
die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn zelf, dan wel in het denken en doen van
hun naaste omgeving tot de samenleving als geheel aan toe. Waarbij activiteit hedenten-
dage in merkbaar hoger aanzien staat dan passiviteit. Mensen die het vreselijk vinden om
ouder te worden, ook al kunnen ze nog best mee, zijn erg vatbaar voor het gevoel dat er een
demarcatielijn door hun leven loopt omdat ze toch minder kunnen dan voorheen, waar ze
in berusten of zich hevig tegen verzetten (Nilsson et al. 1998, 103, denk ook aan ‘voltooid
leven’). Men zou kunnen veronderstellen dat het vooral de ouderen zijn die permanent van
intensieve zorg afhankelijk zijn, die zich minderwaardig voelen en apart gezet, uitgeran-
geerd. In die zin schuilt er ook een zeker gevaar in de definitie van positieve gezondheid, na-
melijk dat die andermaal een subklasse creëert van ‘stumpers’ die niet in het activistische
en maakbare mee kunnen komen, zoals de vele mensen met apathie onder de ouderen die
permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn (zie: par. 6.2.8). Toch lijken relatief fysiek ge-
zonde ouderen hier meer hinder van te ondervinden (Nilsson et al. 1998, 101vv; zie ook: hoofd-
stuk 5).

Er kan echter een – volkomen natuurlijk – moment komen dat actieve voor minder actieve
en/of passieve activiteiten moeten worden. Dit is een correctie op een overtrokken activisme
en maakbaarheidsfilosofie die wijdverbreid zijn in onze samenleving. Bij ouderen die per-
manent van intensieve zorg afhankelijk zijn, vraagt het in de eerste plaats aandacht van de
professionele en/of naaste omgeving. Ouderen die een (relatief) goede oude dag doorma-
ken, kunnen er zelf goed mee omgaan (Nilsson et al. 1998, 99vv). Zij die het leven met volle
teugen genieten zijn er nog niet aan toe (Nilsson et al. 1998, 97v). 

26 Bron: https://www.bfp-fbp.be/lezing-prof-dr-em-alfons-marcoen-kernconcepten-uit-de-psychologie-van-het-
ouder-worden

27 Ibid. 
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2.3  Onderzoek onder ouderen

Derde en vierde leeftijd

In de beginjaren van de gerontologie wordt de leeftijdsgroep van 65 jaar en ouder de ‘der de
leeftijd’ genoemd (Marcoen et al. 2006, 406). Toen mensen gemiddeld steeds ouder wer -
den, steeds langer gezond oud en steeds vroeger met pensioen gingen, ontstond de 
be hoefte om de laatste levensfase, die gekenmerkt wordt door kwetsbaarheid en afhanke-
lijkheid, tot dan geschaard onder de ‘derde leeftijd’, de ‘vierde leeftijd’ te gaan noe men.

Lange tijd worden beide fasen nog steeds in één adem genoemd. Baltes & Smith (2003)
suggereren tenslotte om ter onderscheid uit te gaan van een epidemiologisch criterium. De
vierde leeftijd begint dan daar, waar de helft van een geboorteoverschot van een cohort is
overleden minus de overledenen door een ongeval. Op grond van resultaten uit de Berlin
Aging Study (BASE) komen Baltes & Smith (1999) op de grens van 85 jaar, omdat er voor de
leeftijdscategorie van 85 jaar en ouder sprake is van een viermaal grotere kans op disfunc-
tioneren dan de leeftijdscategorie 70/84. Onduidelijkheden in de afgrenzing tussen derde
en vierde leeftijd blijven er desalniettemin bestaan, ondermeer met betrekking tot de vraag
of kwetsbaarheid onderdeel uitmaakt van hetzij de derde (zo bijvoorbeeld Boekholdt 2006,
31 fig. 1) of de vierde leeftijd, of dat dat toch nog weer een aparte tussenfase is. Voor Hazan
betekent de vierde levensfase – die hij met the fourth space aanduidt – een totale breuk met
eerdere levensfasen, leidend tot een verbannen bestaan (Hazan 2009, 9128). Zij is ”geheel
anders, ongehoord, onttrekt zich aan onze waarneming, is voor een buitenstaander nauwe-
lijks te bevatten, buiten de tijd geplaatst, niet in woorden uit te druk ken, maar slechts in
beelden te vatten (Hazan 2009, 10229).

Men spreekt ondertussen vanuit het perspectief van het levenseinde soms ook al van
een vijfde leeftijd (Marcoen et al. 2006, 409), de terminale fase betreffende, met ondermeer
zijn dilemma’s rond het levenseinde. Een fase die zich weliswaar veelal maar geenszins uit-
sluitend op oudere leeftijd manifesteert. 

Focus kwalitatief onderzoek

Voor wat betreft het overall kwalitatief onderzoek gaat veruit de meeste aandacht uit naar
vitale ouderen (de derde leeftijd). Daarnaast mag het thema kwetsbaarheid zich sinds enige
tijd in een groeiende belangstelling verheugen (Puts et al. 2009, 258), maar dan vooral ver-
staan als kantelmoment of voorbode van toenemende afhankelijkheid en als iets wat voor-
komen of op z’n minst uitgesteld zou moeten worden. Door middel van preventie hoopt
men enerzijds gezondheidswinst te behalen en tegelijkertijd kosten te kunnen besparen.
Deze benaderingswijze van het thema kwetsbaarheid werkt remmend op het doen van we-
tenschappelijk onderzoek onder ouderen met uiteenlopende aandoeningen, die volgens
Westendorp ‘stelselmatig’ daarvan worden uitgesloten (Westendorp 2014, 231). 

Voor het verpleeghuis geldt, dat het “ofwel een eindpunt van de studie (is), of het is de

28 Hazan (2009, 91) gebruikt hiervoor woorden als: “the uniqueness of banished existence in the land of the fourth
space.”

29 Letterlijk schrijft hij: “[…] Paradoxically, only the artistically metaphoric could articulate the literal, timelessly tran-
scendental experience of existing in the inaudible fourth age” (Hazan 2009, 102).
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transitie waar men de determinanten voor zoekt, of het is een reden om überhaupt van on -
derzoeksdeelname te worden uitgesloten” Hertogh (2010, 13-14); zie ook: Port et al. (2001),
ter illustratie: Puts et al. (200730). Vaak geeft men voor uitsluiting redenen op als:

er zijn teveel verschillende gradaties (vitaal, kwetsbaar, afhankelijk, terminaal, …)•
de settingen zijn te verschillend (thuis, verzorgingshuis, verpleeghuis, …)•
ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn, zijn moeilijk te bevragen•
er zijn ‘technische’ moeilijkheden (spraak, begrip, verstaanbaarheid, …).•

Bovendien betreft het een gemarginaliseerde groep: niemand wil zijn als zij (Hazan 2009)
en men denkt te weten hoe het is om permanent van intensieve zorg afhankelijk te zijn.

Het verpleeghuis als totalitair instituut

Daarnaast wordt er sinds Goffman(1961) in de literatuur veel over het verpleeghuis als tota -
litair instituut (total institution) gesproken: een gesloten wereld, waar de belangen van de
organisatie en haar medewerkers de neiging hebben te prevaleren boven die van de cliën -
ten. Antropoloog Haim Hazan (1992) geeft een boeiend inkijkje in die wereld. The (2005) be-
schrijft vooral schokkende ervaringen, waarna zij net als Thompson (1996: Eden Alternative)
verschillende alternatieve concepten in de langdurige zorg tot ontwikkeling brengt, zoals
de Dementie Verhalenbank en de Proeftuin Sociale Benadering Dementie.

Ook al is op z’n minst het gevaar altijd daar (Raad voor de Volksgezondheid 1996, 13-14),
toch valt er wel wat af te dingen op de theorie van Goffman. Van der Wulp heeft bezwaar
tegen de “overaccentuering van het instituut als kwade genius”. We moeten niet alleen kij -
ken naar de “de effecten van opname in het instituut”, maar ook naar de persoon van de be-
woner die ook daarvóór al afwijkend gedrag vertoond kan hebben (Van der Wulp 1986, 24v).
Richard (1986) houdt zijn theorie als toegepast op verpleeghuizen voor bruikbaar, maar sterk
overtrokken: de situatie verschilt per verpleeghuis, de houding van medewerkers verschilt
ook van persoon tot persoon en naasten zijn zeker niet op voorhand bondgenoten van de
medewerkers te noemen in het eventuele beknotten van de bewoner. Door zijn stereotype-
ring van het verpleeghuis draagt Goffman volgens Richard alleen maar bij aan de algemene
stereotype beelden over ouder worden, waar ook medewerkers niet immuun voor zijn. Voor
Davies (1989) blijft de theorie van Goffman bruikbaar, mits er zeer zorgvuldig mee omge-
sprongen wordt, zorgvuldiger dan Goffman zelf doet, door scherp te letten op de mate van
totalitariteit, af te meten aan de mate van openheid en de hoeveelheid bureacratie. Jones
& Fowles (2008) beweren daarentegen juist dat Goffman zorgvuldiger is dan menig imitator
na hem. Toch kan de associatie die hun verhaal op roept met het naargeestige beeld dat op-
doemt uit Gerontology van de psychiatrie van de jaren ’30 van de vorige eeuw in de V.S. niet
slaan op een gangbare praktijk in de Nederlandse verpleeghuizen van vandaag. Niet alleen
wil en moet een zorgorganisatie zich hedentendage letterlijk op de (zorg)kaart31 zetten, ook
staan ondermeer door de ver maat schap pelijking32 van de zorg de deuren van een doorsnee

30 “Institutionalized participants were excluded since it is possible that other factors such as the staff may play a
great role in quality of life” (Puts et al. 2007, 264).

31 Zie: https://www.zorgkaartnederland.nl/sectoren/verpleeghuizen-en-verzorgingshuizen.
32 Waarbij er naar wordt gestreefd om mensen met beperkingen (van lichamelijke, verstandelijke of psychische

aard), chronisch zieken en kwetsbare ouderen met al hun potenties en kwetsbaarheden een eigen zinvolle plek
in de samenleving te laten innemen en hen daarbij waar nodig te ondersteunen. Bron definitie: www. thesaurus-
zorgenwelzijn.nl/tr7138.htm. 
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Nederlands verpleeghuis steeds vaker uitnodigend open (zo ook: Van Campen & Verbeek-
Oudijk 2017 web, 34). Dat betekent ook dat er een actieve(re) deelname en betrokkenheid is
van de samenleving bij de kwetsbare mensen die in verpleeghuizen wonen of tijdelijk ver-
blijven. 

Ook al blijft het voor velen – en dat is de andere kant – nog altijd een hoge drempel om
die wereld binnen te treden en blijft het negatieve beeld soms hardnekkig voortbestaan
(Thomas 1996, 7; Schermer 2003, 35), ook onder ouderen die nog thuis wonen (Biedenharn
& Normoyle 1991, Lee 1997 t.a.v. verzorgingshuis, Sceriha 2008, 104v), of gevoed door minder
goede ervaringen met naasten in het verpleeghuis (McCan Mortimer 2010, 292-297) die
zeker óók voorkomen. Wie ervaring heeft met de ouderenzorg waardeert de kwaliteit ove-
rigens hoger dan “de grote groep Nederlanders die de ouderenzorg voornamelijk uit de
media kent” (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 13).

Clark & Bowling (1990) tonen aan, dat de kenmerken van een totalitair instituut niet
onver mij de lijk gegeven zijn met de langdurige zorg voor ouderen. Baldwin et al. (1993) sug-
gereren – en zo is ook onze waarneming – dat Goffman’s theorie ten aanzien van de zorg
achterhaald raakt en dat het tijd wordt om op een andere manier te kijken naar afhanke-
lijkheden.

2.4  Waarde-vol leven als voorwerp van onderzoek

2.4.1 Aandacht voor waarde-vol leven

Het gebrek aan samenhang en samenwerking op theoretisch vlak ziet men terug op het
empirisch vlak. Met Steger (2012, 167) zou men kunnen zeggen dat er een berg aan informa-
tie verzameld is met betrekking tot mensen die hun leven als zinvol ervaren, maar dat enige
samenhang daarin ver te zoeken is, waardoor het moeilijk is om te weten wat al bekend is
en dwarsverbanden aan te wijzen tussen onderzoeksprogramma’s en -domei nen. Daarmee
laat het materiaal zich slecht naar waarde schatten, onderling vergelijken en systematiseren.
Steger33 is voor zover wij hebben kunnen vaststellen de eerste die heeft geprobeerd orde in
een deel van die chaos te scheppen, namelijk op het snijvlak van welbevinden, psychopa-
thologie en spiritualiteit (Steger 2012, met uitputtende inventarisatie van eerder verschenen
studies).

Voorts is het empirisch onderzoek op dit terrein vooral kwantitatief van aard (Puts et al.
2007, 264). Grootschalig kwantitatief onderzoek waarin vragen over waarden, waardeoriën-
taties en waardehiërarchieën zijn opgenomen, zijn: God in Nederland, socon, European
Value studies, studies naar geluk (Veenhoven).

2.4.2 Aandacht voor waarde-vol leven van oudere mensen

Voor de vraag wat specifiek voor de oudere mens het leven de moeite waard maakt, heeft
lange tijd weinig aandacht bestaan op de wetenschappelijke fora. Thompson verzuchtte in
1992 nog, dat hij een een ling was in zijn onderzoek naar en beschrijving van de doorleefde
ervaringen van mensen op latere leeftijd (1992, 26). Tot die tijd bleef het bij puur theoretische

33 www.michaelfsteger.com
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bespiegelingen van psychologen (MacDonald, Wong & Gingras 2012, 357). “Hoe ou deren hun
leven ervaren is veel minder systematisch onderzocht dan ouder worden in ter men van be-
hoeftigheid en af  hankelijkheid,” kopt Clarke nog altijd met haar proefschrift (2001, 1). Sterker
nog, we weten hoegenaamd niets over wat kwaliteit van leven voor oude ren werkelijk bete -
kent, stellen Puts et al. (2007, 264) met Borglin et al. (2005, 202) en Åberg et al. (2005, 792:
vanuit het perspectief van de mantelzorger) aan het begin van deze eeuw vast. Twintig jaar
na Thomp son komt Steger tot de conclusie dat theoretische con cepten vanuit diverse in-
valshoeken empirisch nog steeds meestal slecht geïnformeerd zijn (Steger 2012, 165). Terwijl
het almaar belangrijker wordt om uiteenlopend ervaringen en perspectieven van ouderen
zelf op z’n minst mee te laten resoneren, alleen al om misleidende stereotype beelden te
vermijden (Woodward 200834; Clarke 200135). Gelukkig groeit de aandacht, maar ouderen
zelf worden er nog steeds weinig in betrokken.

Bowling36, Fry (2000c37) en Xavier et al. (2003, 33) gaan zelfs zover te suggereren, dat het
he le denken in termen van kwaliteit vooral het werk is van materiedeskundigen zonder dat
daar ervaringsdeskundigen bij worden betrokken. Dat geldt ook voor de hele theorievorming
rond (succesvol) ouder worden, een prominent thema in de gerontologie (zie par. 2.2.2). Op
een enkele uitzondering na (zie voor een review: Phelan et al. 2004) laten die modellen zich
niet in met perspectieven aangedragen vanuit de ouderen zelf. Boling & Dieppe (2005, 1549)
hebben onderzocht tot welke aanvullende categorieën dat anders zou leiden en hebben
daarbij gevonden: prestaties, smakelijk dieet, financiële zekerheid, de buurt, fysieke verschij-
ning, productiviteit en bijdrage aan het leven, gevoel voor humor, een gevoel van zin en spi-
ritualiteit. Het belangrijkste verbindende kenmerk tussen deze door ervaringsdeskundigen
aangereikte categorieën is misschien wel, dat ze veel meer het geleefde leven weerspiegelen
dan de ‘hogere’ en meer abstracte categorieën die ‘de deskundigen’ doorgaans associëren
met (succesvol) ouder worden.

Empirisch onderzoek

Hoe merkwaardig dat ook moge klinken, zelfs empirisch onderzoek gaat vaak voorbij aan
de positie van haar object (Reed & Roskell Payton 1997, Russell 1999, Bowling & Windsor
2001, Fry 2000b, Xavier et al. 2003). Dat geldt in versterkte mate voor kwetsbare en zorg af -
hankelijke ouderen, in het bijzonder wanneer zij verblijven in een zorginstelling, zoals exem-
plarisch recent nog bij Gijsberts (201538). De Leiden 85-plus studie (Bootsma et al. 2004)
vormt hierop een gunstige uitzondering, maar heeft langs de andere kant tegelijkertijd min-

34 “One of the weaknesses of much of the (…) research in this area lies in the absence of input from older people.
It is becoming increasingly important that research should be based on the diverse experiences and perspectives
of older people themselves so that harmful or false stereotypes can be avoided“ (Woodward 2008, 201).

35 “The paucity of research into ageing from the older person’s point of view, may have perpetuated stereotypical
and ambiguous images of later life” (Clarke 2001, 1).

36 Bowling et al. 2003, Bowling & Gabriel 2004, Gabriel & Bowling 2004 en Bowling & Dieppe 2005.
37 “... expert conclusions obviously reflect what consumers have been trying to tell us for quite a while, but still

seem difficult for researchers, psychologists, and clinicians to integrate into their work. While other branches of
psychological knowledge (e.g., economic psychology and environmental psychology) have fewer problems with
taking consumers’ perspectives at face value, professionals in mental health, gerontology, human services, and
service delivery still have a long way to go” (Fry 2000c, 362).

38 Marie-José Gijsberts, specialist ouderengeneeskunde, promoveerde op het thema spirituele zorg aan het einde
van het leven van verpleeghuisbewoners, een novum binnen de medische wetenschap in Nederland, maar te-
gelijk benadert zij dat thema wel uitsluitend vanuit het gezichtspunt van de (para)medische professional.
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der respons op haar initiatieven gekregen om ouderen actief bij het onderzoek te be trekken
dan gedacht en gehoopt (zie: Von Faber 2004).

Vooral Bowling heeft – door hier consequent aandacht voor te vragen en zelf aan te geven
– ertoe bijgedragen, dat er naast de klinische en academische blik meer oog is gekomen
voor gezichtspunten van kwetsbare ouderen zelf. In haar voetspoor volgen ondermeer: Reed
& Roskell Payton (1997); Russell (1999); Fry (2000c); Schermer (2001): autonomie; Schermer
(2003): goed leven voor mensen met dementie; Jolanki (2004): morele argumen tatie in het
eigen spreken over gezondheid en ouder worden; Poortvliet et al. (2007): zicht op de eigen
kwaliteit van leven in de ouderenzorg; Puts et al. (2007): kwaliteit van leven in de ogen van
kwetsbare en niet-kwetsbare ouderen; Puts et al. (2009): idem de bete kenis van kwetsbaar-
heid (frailty). En Onwuteaka-Philipsen39 onderzoekt het patiëntenpers pectief in het kader
van het levenseinde.

Inmiddels kan men ook op dit punt een voorzichtige kentering in het denken bespeuren,
waarbij het individuele (levens)verhaal van ouderen meer centraal komt te staan. Bij een
narratieve benadering wordt de subjectieve ervaring van ouderen meer verdisconteerd en
de blik meer gericht op de hele mens en minder op zijn ziekte of gebrek. Goede voorbeelden
daarvan zijn: MacKinlay (2001/20172, 2006, & Trevit 2012: vanuit de verpleegkunde en de
theologie), The (2005, 2014, 2017: vanuit de medische antropologie), Bohlmeijer (2007, et al.
2007: vanuit de psychologie), Ganzevoort & Visser (2007: vanuit de praktische theologie),
Verduin (2007: vanuit de fysiotherapie), Hertogh (2010: vanuit de medische we ten schap en
de ethiek, pleitbezorger voor empirische ethiek), De Lange (2010: vanuit de theologie, filo-
sofie en ethiek) en Tromp (2011: vanuit de praktische theologie).

Dat is winst, al is er nog een lange weg te gaan om dit te verankeren in de volle breedte
van de theorievorming en die te laten doorwerken in de praktijk. Bij het ten uitvoer leggen
daar van in de context van de ouderenzorg staat men in ieder geval nog maar aan het begin.
Zo zet brancheorganisatie Actiz zich in voor een vernieuwd kwaliteitsbewustzijn waar woor-
den en beelden (lees: (levens)verha len) een belangrijke plaats krijgen naast feiten en cijfers
(zie: Ubels 2015; Jerak-Zuiderent 201340). Het Expertisenetwerk Levensvragen en Ouderen
heeft bereikt dat haar Kwaliteit stan daard Levensvragen en Ouderen (2015) in het Kwaliteits-
register voor de Langdurige Zorg41 is opgenomen.

2.4.3 Onderzoek naar waarde-vol leven van oudere mensen

Zoals reeds gezegd, is empirisch onderzoek op dit terrein veelal42 kwantitatief van aard. Daar -
 bij oriënteren de meeste kwantitatieve onderzoeksschalen zich veelal aan jongeren of spe-
cifieke patiëntenpopulaties (MacDonald, Wong & Gingras 2012, 373), waardoor deze niet
zondermeer geschikt zijn voor ouderen (Fry 2000b), laat staan voor ouderen die permanent
afhankelijk zijn van intensieve zorg (Farquhar 2005). Het vermoeden dat veel bestaande

39 Zie: www.emgo.nl/team/220/bregjeonwuteaka-philipsen/personal-information/.
40 Jerak, S. (2013). Accountability. Comparing with Care (Dissertation).Rotterdam: Erasmus Univer si teit; zie: 

www. tema.liu.se/tema-t/medarbetare/jerak-zuiderent-sonja?l=en.
41 Hetgeen van groot belang is, omdat zij door haar narratieve oriëntatie afwijkt van alle tot nu toe op genomen

standaarden en daarmee de weg kan banen voor andere niet kwantitatief meetbare stan daarden. Zie: htps://
www.zorginzicht.nl/bibliotheek/levensvraag. Zie voor meer materiaal: www.zorgvoorbeter.nl/ouderenzorg/ men -
taal-welbevinden-kwaliteitsstandaard-levensvragen.html. 

42 Eén van de positieve uitzonderingen betreft het Onderzoeksrapport Levensvragen (2017) van kbo-pcob.
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meetinstrumenten niet geschikt zijn voor toepassing onder ouderen, geldt volgens Puts et
al. (2007, 274) in elk geval voor de qol (Quality of Life) schalen, omdat die niet alle thema’s
bestrijken die door ouderen zelf worden aangereikt. Haywood et al. (2005, 322) vinden bij
hun review slechts 3 uit 18 zelfbeoordelingsschalen waar ouderen bij de totstandkoming
ervan betrokken zijn geweest. In elk geval is er door Choi et al. (2003) een Elderly Meaning
in Life (emil) ontwikkeld met inbreng van ouderen zelf, evenals een Elderly Quality of Life
Index (eqoli) door Paschoal et al. (2007, 2008), beide in een niet-westerse context. Ook het
Personal Meaning Profile (pmp) is ontwikkeld met inbreng van leken (zie: MacDonald, Wong
& Gingras 2012).

De meeste meetinstrumenten zijn medisch georiënteerd en gericht op fysieke aspecten
of de geestelijke gezondheid (zie daarvoor bijvoorbeeld: Carr & Higginson 2001). Vele zijn
daarbij probleemgeoriënteerd (Jolanki 2004, 487) en meten bij ziekte ‘verbetering’ of ‘ver-
slechtering’ in de gezondheidstoestand. Gezondheid wordt dan verstaan als de afwezigheid
van enig gebrek (‘negatieve’ benadering) en niet als mate van vitaliteit en bron van
leven(sgeluk) (‘positieve’ benadering). Anno 2016 gebeurt dit nog steeds, zoals bij de igz stu-
die43 naar medicijngebruik en valincidenten om op grond daarvan kwaliteit van zorg vast
te stellen. “De betrokkenen zijn het er over eens dat kwaliteit breder moet worden opge-
vat”(Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 14).

Meetinstrumenten zingeving

Ondertussen is er een hele trits aan meetinstrumenten ontwikkeld om – zij het vanuit zeer
diverse invalshoeken – specifiek zin- en betekeniservaringen te meten. Deze staan bekend
onder acronymen als: lsi, pil, song, lap, soc, lri, mlms, SoMe, sms, mlq en mlm (zie voor een
bespreking daarvan: MacDonald, Wong & Gingras 2012; Bellin 2012). Alsook de Spirituele At-
titude en Interesse Lijst (sail), ontwikkeld door Jager Meezenbroek et al. (2012), om algemene
spiritualiteit te meten door te kijken naar zingeving, vertrouwen, aan vaarding, zorg voor an-
deren, verbondenheid met de natuur, transcendente ervaringen en spirituele activiteiten.

Onderling blijken de materiedeskundigen het vaak niet eens. Gentile verklaart: waarden,
ethiek en de essentie van het leven zijn niet makkelijk te definiëren, hetgeen een zware hy -
potheek legt op het hele ontwikkeltraject van gevalideerde meetinstrumenten (Gentile 1991,
76; zo ook: MacDonald, Wong & Gingras 2012, 357). Een goed leven in eigen ogen44 ziet er nu
eenmaal voor iedereen verschillend uit (Mulder & Sluijs 1993, viii; MacDonald, Wong & Gin-
gras 2012, 376). Bellin concludeert dat zingeving misschien wel uit teveel facetten bestaat
om in één meetinstrument of enquête te kunnen vatten (Bellin 2012, 23).

Ook de bovengenoemde meetinstrumenten zijn allemaal kwantitatief van aard en niet
spe cifiek gericht op ouderen45; kwetsbare en (zorg)afhankelijke ouderen vallen daarbij al
gauw buiten de boot, omdat ze over het algemeen niet aan de eisen voor deelname kunnen
voldoen. Dat is nadelig, omdat niet zozeer de mate van algehele zinervaring, maar wel de
rol die de onderscheiden zingevingsbronnen spelen blijkt te verschillen al naargelang de le-

43 igz (2016). Eindrapportage toezicht igz op 150 verpleegzorginstellingen. Utrecht: Inspectie voor de Gezondheids-
zorg.

44 Wat Verkooijen (2006) met haar model Ondersteuning Eigen Regievoering (oer) en concreet instrumentarium
wil bereiken in de zorgcontext, zie: www.oermodel.nl.

45 Met uitzondering van de Life Satisfaction Index for the Third Age (lsita), ontwikkeld door Barrett en Murk (2006)
als variant op de lsi om succesvol ouder worden mee te scoren. Vindplaats: htps://hdl.handle.net/ 1805/ 1160. 
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vensfase46 (Westerhof & Kuin (2007, 125, 127). 
Daarbij tracht men vooral te scoren òf en in welke mate mensen het leven als waardevol,

zinvol of betekenisvol zien. Daarmee komt onvoldoende aan bod wàt voor hen het leven
waardevol, zinvol of betekenisvol maakt (DePaola & Ebersole 1995, 228; Nilsson et al. 1998,
95). De enige voor ons onderzoek relevante uitzondering daarop vormt sele: selbst leben,
ontwikkeld door Dittman-Kohli & Westerhof (1997), een instrument bestaande uit 28 zorg-
vuldig uitgekozen zinsdelen die moeten worden aangevuld. De zinnen slaan op het leven
van mensen in heden, verleden en toekomst, en leggen een eigen waardeoordeel daarover
bloot. Hierop sluit een coderingsschema aan, naar de mate van positief ervaren zin en de
verschillende zingevingsbronnen en thema’s daarbinnen (Westerhof & Kuin 2007, 127).

Longtitudionaal onderzoek

Hiernaast is er ook nog longtitudionaal onderzoek dat van grote waarde en betekenis is,
zoals de al sinds 1992 lopende multidisciplinaire Longitudinal Aging Study Amsterdam
(lasa47) en de in 1990 gestartte Berliner Altersstudie (base48), alsook de Leiden 85-plus Stu -
die49 en de inmiddels afgesloten Bonner Gerontologische Langschnittstudie (bolsa50), maar
deze zijn niet zozeer gericht op wat voor mensen het leven de moeite waard kan ma ken.
Dat laatste geldt dan weer wel voor de begin jaren ’90 van de vorige eeuw gestarte Gronin-
ger Longitudinal Aging Study (glas: Steverink 2009), gericht op gelukkig en gezond oud wor-
den en die daarbij een bevestiging vindt voor de Sociale Productie Functie (spf) Theorie
(Lindenberg 1996, zie ook: Ormel et al. 1999). Zie voor een overzicht van meer longtitudionaal
Nederlands onderzoek: Smits et al. (2014, 338-340).

Nilsson et al. (1998) maken gebruik van Zweeds longtitudionaal onderzoek om met een
kwalitatieve onderzoeksmethode achter de ervaringen van (relatief) gezonde ouderen te
komen met betrekking tot de kwaliteit van leven die zij zelf ervaren. Daarbij komen zij zes
dimensies op het spoor: relaties, activiteiten, gezondheid, levensbeschouwing, het huidige
en het geleefde leven, en het toekomstperspectief. Ook nemen zij vijf patronen waar in de
waardering van het leven op de oude dag: een geslaagd leven, een goede oude dag, een be-
trekkelijk goed leven, slecht oud worden en een miserabel leven.

2.4.4 Referentiekader persoonlijke zingevingsbronnen

Westerhof & Kuin (2007) onderscheiden zes persoonlijke zingevingsbronnen.
Deze persoonlijke zingevingsbronnen houden verband met:

zelfreflectie: 
de eigen persoon (welbevinden, persoonlijke groei, zelf-acceptatie, autonomie);•
fysieke integriteit (gezondheid en vitaliteit, ‘zich goed in eigen vel voelen’);•
plaats in de wereld:
materie (voorzien in basisbehoeften, financiële zekerheid, materiële bezittingen);•

46 83 % van de senioren in het Onderzoeksrapport Levensvragen (2017) van kbo-pcob zegt dat iedere levensfase zijn
eigen specifieke levensvragen kent (p. 8).

47 www.lasa-vu.nl/index.htm.
48 www.base-berlin.mpg.de/de.
49 Zie: https://www.lumc.nl/org/interne-geneeskunde/ouderengeneeskunde/research-nieuw/Lei den85-plus Study/

en www.leidenlangleven.nl/nl/home.
50 Zie: http://de.wikipedia.org/wiki/Bonner_Gerontologische_Längsschnittstudie.
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activiteit (prestaties, productiviteit, creativiteit, vrije tijd);•
sociale relaties:
verbondenheid (relaties, altruïsme, generativiteit, macht, maatschappij);•
het leven in het algemeen:
existentiële zingeving, bestaande uit:•

levensbeschouwing (spiritualiteit, religie, transcendentie, natuur en kunst);•
levensevaluatie (levensvragen, levenstevredenheid, waarden en idealen).•

Westerhof & Kuin (2007) onderscheiden daarbij tussen elementaire zingeving, die de eerste
vijf categorieën omvat, en existentiële zingeving (‘holistische zingeving’, ‘het leven in het al-
gemeen’). 

Uit verschillende toonaangevende bronnen (een mix van theoretische, kwalitatieve en
kwantitatieve studies) destilleren Westerhof & Kuin (2007) vervolgens, hoe die persoonlijke
zingevingsbronnen spreken voor ouderen. Onder de door hen gehanteerde bronnen bevindt
zich geen onderzoek naar ouderen die permanent van intensieve somatische of psychoge-
riatrische zorg afhankelijk zijn, noch ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’. Daarmee
creëren zij een betrouwbaar referentiekader voor ons onderzoek. 

Daarbij is er in ieder geval sprake van een verschillende mate van zorgbehoefte die van
invloed zou kunnen zijn op de zingevingsbronnen. Bovendien is de oudste onderzochte leef-
tijdsgroep (70 – 85 jaar) in hun bronnen nog ‘aan de jonge kant’ als het gaat om de leeftijds-
categorieën van ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn of de ouderen
met een zogenoemd ‘voltooid leven’ die Els van Wijngaarden onderzocht; bij ons eigen on-
derzoek ging het respectievelijk om 79 – 93 jarigen en 64 – 90 jarigen, in het onderzoek van
Van Wijngaarden om 77 – 99 jarigen. We zullen onze eigen bevindingen (zie: par. 3.3 en par.
4.3) en die van Van Wijngaarden (zie: par. 5.6) dan ook telkens naast die van Westerhof &
Kuin (2007) leggen om te zien in hoeverre zij overeenkomen of dat er één of meer opmer-
kelijke verschillen zijn waar te nemen.

Wanneer wij ons dan nu laten bepalen bij ouderen in het algemeen dan richten zij zich glo-
baal gesproken in vergelijking met andere leeftijdsgroepen “sterker op fysieke integriteit en
op existentiële zingeving en minder sterk op de eigen persoon, verbondenheid, activiteit en
materiële behoeftes,” aldus Westerhof & Kuin (2007, 127). In volgorde van belangrijkheid
weergegeven ziet het rijtje persoonlijke zingevingsbronnen er dan schematisch weergege-
ven als volgt uit:

De voornaamste bronnen van persoonlijke zingeving
      ouderen algemeen                     somatiek            beginnende   matig gevorder de      voltooid
                                                                                                dementie              dementie                 leven
1    fysieke integriteit                                                                                                                                   
2    existentiële zin                                                                                                                                        
3    de eigen persoon                                                                                                                                    
4    verbondenheid                                                                                                                                        
5    activiteiten                                                                                                                                               
6    materiële behoeften                                                                                                                             
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Dit indelingskader zullen wij bij alle volgende deelstudies hanteren en benutten als instru-
ment ter vergelijking van de diverse onderzochte groepen ouderen. 

Daarop aansluitend zullen we bij elke deelstudie steeds de voornaamste bronnen van
persoonlijke zingeving in volgorde van belangrijkheid voor de onderzochte groep ouderen
die op dat moment centraal staat bespreken en aansluitend ook weer schematisch weer-
geven, in vergelijking met (de) andere onderzochte groepen ouderen. 

Behandelen wij dan nu de door Westerhof & Kuin (2007) gecategoriseerde groep ouderen.
Bij fysieke integriteit staat bij ouderen in het algemeen vooral (ervaren) gezondheid en vita-
liteit voorop, het behoud of de verbetering daarvan, zodat men actief en zelfstandig kan blij-
ven, een ander niet tot last, en iets voor anderen of voor de maatschappij kan betekenen
(Westerhof & Kuin 2007, 128). Zij zijn zich meer dan andere leeftijdsgroepen bewust van de
waarde van gezondheid. Opmerkelijk genoeg speelt dit thema overigens geen enkele rol in
het Onderzoeksrapport Levensvragen (2017, p. 22) van kbo-pcob.

Existentiële zingeving speelt bij ouderen in het algemeen een grotere rol dan bij de andere
leeftijdsgroepen51. Met name tevredenheid met het leven scoort hoog, mogelijk als bescher-
mingsmechanisme om het gevoel van tevredenheid vast te kunnen houden ook als speci-
fieke bronnen wegvallen of minder zingevend zijn (Westerhof & Kuin 2007, 129). Religie lijkt
opvallend genoeg slechts een bescheiden rol te spelen, maar Westerhof & Kuin veronder-
stellen dat religie in stressvolle of crisissituaties52 meer van betekenis is (Westerhof & Kuin
2007, 130). In het Onderzoeksrapport Levensvragen (2017, p. 22) van kbo-pcob blijkt geloof
een grotere rol te spelen, namelijk voor 40 % van de respondenten. 

Wat de eigen persoon betreft, gaat het bij ouderen in het algemeen niet zozeer om zelf-
acceptatie en persoonlijke ontwikkeling (karaktertrekken, manier van in het leven staan ver-
anderen en daarin groeien), maar, àls zij zich hier al op richten, vooral om hedonisme en
autonomie (in de zin van zo lang mogelijk zelfstandig kunnen leven en voor zichzelf zorgen)
(Westerhof & Kuin 2007, 128). 

Verbondenheid is voor ouderen in het algemeen niet minder belangrijk dan voor anderen,
maar de kans dat hun sociale netwerk kleiner wordt, is groot en de mogelijkheden om elkaar
te ontmoeten en samen iets te doen, worden beperkter, hetgeen van invloed kan zijn op de
kwaliteit van de relaties. Ouderen richten zich meer op de aanwezigheid van anderen en zij
concentreren zich daarbij op de meest vertrouwde en nabije relaties, met name de naaste
familie (Westerhof & Kuin 2007, 129). Het onderzoeksrapport Levensvragen (2017, p. 22) van
kbo-pcob laat vooral generativiteit zien: voor 77 % van de respondenten maken (klein)kin-
deren het leven de moeite waard, voor 30 % is dat de belangrijkste grond.

Voor ouderen in het algemeen zijn activiteiten even belangrijk als voor jongeren, waarbij
vrijetijdsbesteding, vrijwilligerswerk of een helpende hand voor de naaste familie in de
plaats komen van betaalde arbeid. Sommigen kijken met trots en voldoening terug op hun
werk en ontlenen daar nog steeds zin aan, heel wat meer mensen voelen zich echter bevrijd

51 Dat wordt ook bevestigd door het Onderzoeksrapport Levensvragen (2017) van kbo-pcob, p. 8: ”De leeftijd waarop
men er meer over is gaan nadenken, was gemiddeld 54 jaar”.  

52 Dat wordt ook bevestigd door het Onderzoeksrapport Levensvragen (2017) van kbo-pcob, p. 8: “Bij 50% was die
verandering gekoppeld aan een bepaalde gebeurtenis welke zich omstreeks die tijd voltrok, zoals ziekte van de
persoon zelf, van de partner of een goede vriend, overlijden van een naaste zoals partner of kind, geboorte van
een kind, werkgerelateerde gebeurtenissen zoals ontslag en pensionering en echtscheidingen”.  
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van de arbeid (Westerhof & Kuin 2007, 128v).
Materiële behoeften zijn voor ouderen veel minder belangrijk dan voor jongeren. Dat wordt

ook onderstreept door het Onderzoeksrapport Levensvragen (2017, p. 22) van kbo-pcob, waar
het slechts voor ruim 10 % van de senioren het leven mede de moeite waard maakt.   

Wanneer we de persoonlijke zingevingsbronnen van ouderen in het algemeen onder elkaar
zetten in volgorde van belangrijkheid, dan schept dat het volgende beeld:

Bij de hierop volgende deelstudies zullen we elke bron van persoonlijke zingeving afzonder-
lijk vergelijken met (de) andere groepen ouderen. Tevens zullen wij daarbij in beperkte mate
aangeven, welke groep ouderen naar onze indruk het meest en het minst vitaliteit uitstraalt
bij de beleving van de betreffende bron van persoonlijke zingeving. Zie voor een uitdieping
van het begip ‘vitaliteit’ par. 2.5.2 hierna. 

2.4.5 Kwalitatief onderzoek naar waarde-vol leven van ouderen die
permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn

Nog steeds niet kwalitatief maar wel waardevol is de door het nivel specifiek voor de ou-
derenzorg ontwikkelde vragenlijst ‘Zicht op eigen leven’ (zoel) (Poortvliet et al. 2007). Bij-
zonder aan dit instrument is, dat het cliënten zelf zowel vraagt naar het ‘dat’ als het ‘wat’
hun kwaliteit van leven uitmaakt, dat het alle domeinen van de Normen voor verantwoorde
zorg (zie: par. 2.5.1) omvat, en dat de antwoorden door de cliënt zelf worden gewogen (‘hoe
belangrijk vindt u dit aspect’).

Het enige ons bekende voluit kwalitatieve instrument op dit vlak is het Meaning Essay
Document (med), ontwikkeld door DeVogler & Ebersole (1981 en volgende jaren), Ebersole &
DePaola (1987) en op oudere verpleeghuisbewoners toegepast door DePaola & Ebersole
(1995) en verder voor zover ons bekend onbenut gebleven. De methode behelst het schriftelijk
beantwoorden van twee open vragen: 1. Wat is in uw leven op dit moment het meest van be-
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tekenis? 2. Beschrijf een voorbeeld uit uw leven dat mij helpt de zin van uw leven of het gebrek
daaraan beter te begrijpen (DePaola & Ebersole 1995, 230; zij hebben gezien de onderzoeks-
populatie de teksten voor de deelnemers uitgeschreven of opgenomen). Vervolgens worden
de essays in een achttal categorieën ondergebracht. Daarbij komen relaties prominent naar
voren (56 %) als belangrijk voor het welbevinden, op afstand gevolgd door ‘plezier’ (16%), ‘ge-
zondheid’ (9%), geloof (7%), groei (5%), helpen (5%) en werk (2%) – bezit verwerven wordt niet
genoemd (DePaola & Ebersole 1995, 231). Slechts 4% vindt geen enkele zin (DePaola & Eber-
sole 1995, 231), een eerste indicatie dat het leven van verpleeghuisbewoners niet zonder zin
is, ondanks moeilijke omstandigheden (DePaola & Ebersole 1995,232v). Gezondheid als thema
lijkt vooral nog een rol te spelen (vóór en) kort na intrek in het verpleeghuis (De Paola & Eber-
sole 1995, 234). Plezier moet hier vooral worden verstaan als het genieten van elke dag die
nog gegeven is, en dankbaarheid dat men er nog is (DePaola & Ebersole 1995, 232). De essays
van de respondenten zijn volgens de onderzoekers in overeenstemming met het laatste ont-
wikkelingsstadium53 van Erikson, waarbij men of volledige ego-integriteit bezit, of in wan-
hoop verkeert (DePaola &Ebersole 1995, 233). Greene en Monahan (1982) en Hook et al. (1982)
wezen ook al op het grote belang van relaties voor ouderen die permanent van intensieve
zorg afhankelijk zijn. Ook Slaets (2014a54) onderkent dat; hij acht relaties belangrijker voor
het welbevinden dan individueel genot (2014b55; zo ook: Steger 2008b). Cliënten geven dit
bovendien zelf ook aan bij onderzoek aan de hand van ‘Zicht op Eigen Leven’ (Poortvliet et al.
2007), zowel op het vlak van individuele contacten als groepsactiviteiten.

Dementie

Bij een review van onderzoeksliteratuur rond spiritualiteit komt Kevern tot een bescheiden
aantal van 31 artikelen (Kevern 2013, 2015) die specifiek ingaan op de relatie tussen spiritua-
liteit en dementie. De meeste onderzoeken zijn daarbij gehouden onder mensen met be-
ginnende dementie die nog goed in staat zijn tot communiceren. 

Gerritsen et al. (2007) laten zien dat zorgverleners onvoldoende aandacht besteden aan
zingeving en spiritualiteit bij mensen met dementie, terwijl die laatsten aangeven daar wel
behoefte aan te hebben. Graneheim en Jansson (2006) interviewen drie verpleeghuisbe-
woners met dementie die zich volledig omringd voelen door hun stoornis, gevangen in hun
beperkingen en het niet meetellen, maar soms wel het gevoel hebben ‘er bij’ te horen. Phin-
ney & Moody (2011) onderzoeken de strategieën van mantelzorgers bij het bieden van zin-
volle activiteiten: minder eisen van mensen met dementie, hen goed begeleiden en samen
met hen optrekken. Deze strategieën blijken zowel mensen met dementie als hun mantel-
zorgers te helpen om zin in het leven te ervaren. Narratief onderzoek van Robertson (2010)
laat zien dat mensen met dementie bij alle verliezen de behoefte hebben om hun normale
leven te kunnen blijven leiden en als normale mensen te worden beschouwd en dat het be-
waren van de continuïteit tussen verleden, heden en toekomst (pers pectief) een belangrijk

53 Vindplaats ondermeer: https://nl.wikipedia.org/wiki/Erik_Erikson. 
54 “Kwetsbaarheid leidt tot grenzen in de autonomie en in de bronnen van welbevinden.” Bron: Keynote speech

Joris Slaets, zie: www.invoorzorg.nl/ivz/verslag-joris-slaets-over-het-verlangen.html.
55 “Afwezigheid van narigheid levert geen positief welbevinden op. Positief welbevinden uit verbondenheid met

anderen maakt ouderen beter bestand tegen verouderen dan positief welbevinden uit individueel genot. Het
nastreven van positief welbevinden levert een betere oude dag op dan het vermijden van negatief welbevinden”.
Bron: www.slideshare.net/IvzCommunicatie/joris-slaets-zorg-ten-dienste-van-welbevinden, dia 7 en 8.
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element van zingeving is. MacKinlay & Trevitt (2012) doen uitgebreid onderzoek naar spiri-
tualiteit van mensen met dementie, verkennen de mogelijkheden van spirituele reminis-
centie en komen met eerste handreikingen daarvoor. 

Kevern (2013) onderscheidt de volgende thema’s rond spiritualiteit: geloof, overgave/ hoop,
verbondenheid met God/de natuur, religieuze gebruiken, zingeving, verlies/lijden/ veran-
dering. Ødbehr et al. (2014, 2015a, 2015b) exploreren spiritualiteit bij dementie in een kwali-
tatief onderzoek onder zorgmedewerkers in Noorse verpleeghuizen. Zij onderscheiden drie
thema’s: de behoefte aan sereenheid en innerlijke rust/vrede, de behoefte aan bevestiging
(liefde en nabijheid) en de behoefte aan religieuze uitingen. MacKinlay & Trevitt (2012) vin-
den bij hun onderzoek dat familie en verbondenheid door relaties de meeste zin geeft. 

Aangezien de thema’s die Kevern onderscheidt vergelijkbaar zijn met die van ouderen in
het algemeen (MacKinlay & Trevitt 2010) en de rol die ze spelen voor een individu meer sa-
menhang vertoont met de persoonlijke voorgeschiedenis dan met dementie (Ødbehr et al.
2014, 2015a, 2015b), kan men zich afvragen, of zingeving en spiritualiteit bij mensen met de-
mentie wezenlijk anders zijn dan bij mensen zonder dementie. Rumping & Rozendal (2016)
vermoeden daarentegen van wel op grond van hun verkennend onderzoek onder mensen
met beginnende dementie: ‘geloven in God’ wordt minder, ‘van waarde zijn’ en ‘verbinding
met anderen’ staan onverminderd op plaats één en twee, ‘voldoening’, ‘genieten’ en ‘aan-
vaarding’ zijn nieuwe categorieën van spiritualiteit. Zij nemen vooral een negatieve invloed
van dementie op spiritualiteit waar, door ‘het vergeten’ waardoor er ook geen kracht geput
kan worden uit het deelnemen aan een viering. Toch is het de vraag of dit toch niet onder-
huids doorwerkt. Evenmin is duidelijk, zo geven de onderzoekers ook zelf aan, of en in hoe-
verre dementie een rol speelt bij het opkomen van de nieuwe categorieën of dat dat
bijvoorbeeld meer samenhangt met de tijd waarin wij leven.

Mogelijk dat de ernst van dementie van invloed zou kunnen zijn op de spiritualiteit, zoals
Van ce et al. (2008) vermoeden. Bij hun onderzoek naar het bieden van spirituele activiteiten
van religieuze aard (zowel impliciet als expliciet) nemen zij waar, dat mensen met demen -
tie aanvankelijk nog gebruik kunnen maken van hun declaratief en episodisch geheugen,
waardoor ze vrij uiting kunnen geven aan hun geloof. Bij verdere achteruitgang wordt het
steeds belangrijker om hun impliciete geheugen aan te spreken. Eerst loopt dit via hun pro -
cedurele geheugen waarbij ingesleten rituelen helpend zijn (Rozenkrans en Onze Vader bid -
den, bekende liederen zingen). In een volgend stadium loopt dit via hun emotionele
ge heugen (gevoel van nabijheid en veiligheid, bemiddeld door een meer zintuiglijke waarne -
ming: zichtbaar en tastbaar aanwezig zijn, geuren, smaken). Onderzoek van Savelkoul (2010)
naar stimulatie van religieuze verbeelding via ritualisatie wijst in dezelfde richting.

Veldonderzoek

Slechts een beperkt aantal onderzoekers heeft langs de weg van observatie, interview of in-
terventie (trial) vanuit het perspectief van de oudere zelf kwalitatief onderzoek gedaan in
het verpleeghuis naar iets wat raakt aan de vraag wat het leven de moeite waard maakt.
Dat perspectief verschilt wezenlijk van hoe derden dat zien (naasten, zorg- en hulp ver leners)
(Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 10). Gubrium (1975), en Hazan (1980, 1992) behoren

waarde-vol leven van oudere mensen  |  53



tot de internationale voorlopers, gevolgd door gebundelde ethnografie (Henderson & Ves-
peri 1995). Voor Nederland is dit verpleeghuisarts Van der Wulp (1986): Verstoring en verwer-
king in verpleeghuizen: belevingswereld en conflicten van hen die hun verdere leven in een
verpleeghuis doorbrengen. Hij gaat fenomenologisch te werk en portretteert daarbij een
aantal chronische verpleeghuisbewoners. Alles blijkt te draaien om het (telkens weer op-
nieuw) streven naar een dynamisch ‘evenwicht’, waardoor een mens zich ‘senang’ kan blijven
voelen, in balans. Onder dat streven naar evenwicht ligt de wil om gelukkig te zijn. In wezen
gaat het om een permanent identiteitsconflict als een spiralend proces: steeds opnieuw te
komen tot een nieuwe eigen identiteit, een tijdelijk evenwicht tot er weer een nieuwe con-
flictsituatie opdoemt. De conflictgebieden zijn: het eigen lichaam, de autonomie, de omge-
ving en de continuïteit, typisch voor wat de verpleeg huis bewoner doormaakt. Met die
conflictsituaties wordt verschillend omgegaan, door ze te ont lopen of er tegen te vechten.
Het verpleeghuis heeft op de conflicten volgens Van der Wulp een neutraliserende werking,

“omdat het verpleeghuis ook helpt in de overige conflicten”. “Daarbij komt dat door de
meesten van het leven in het huis wel iets te maken is, men kan het conflict aan. Het ver-
pleeghuisleven is vaak makkelijker dan thuis wonen (sic!). Opvallend is de wijze waarop
een aantal bewoners aan het verpleeghuis een persoonlijk cachet geeft.” 

De beleving van dat dynamische evenwicht gaat gepaard met gevoelens van onmacht, wee-
moed, agressie en jaloezie en bedreiging, die karakteristiek zijn voor rouw en crisis in het al-
gemeen. Zie: Van der Wulp (1986, 219-225; citaten p. 222). 

Overigens is dit type onderzoek niet minder nodig in de thuissituatie: “het echte leed
speelt zich thuis af, verborgen achter de voordeur” (The 2017, 15), voor de mensen zelf èn hun
naasten. The (2017) biedt een indrukwekkend relaas aangaande het leven van mensen met
dementie en hun naasten56. 

Voor het Expertisenetwerk Levensvragen en Ouderen hebben onderzoekers van de UvH on-
derzoek gedaan onder ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn ter on-
derbouwing van de Kwaliteitstandaard Levensvragen en Ouderen. Die samen werking57 heeft
geresulteerd in een tweetal onderzoeksrapporten: Van der Vaart et al. 201358: hoe gaan zorg-
organisaties en medewerkers om met levensvragen en wat vraagt dat van hen, en: Van der
Vaart et al. 201559: het vinden van kwalitatieve indicatoren voor de kwaliteit van ‘omgaan
met levensvragen’ en (verwachte) effecten daarvan op cliënten. Van der Vaart et al. werken
met de definiëring van zeven zingevingsbehoeften door Derkx (2011, 119vv, zie: par. 2.5.3). De
cliënten en familie uit hun onderzoek vinden dat “het creë ren van samenhang en verbon-
denheid het meest cruciaal” is – daarnaast worden transcendentie en doelgerichtheid, ei-
genwaarde en controle door cliënten herkenbaar benoemd (Van der Vaart et al. 2015, 56).
Goed omgaan met levensvragen heeft volgens Van der Vaart 

56 Hetgeen mij net na de afronding van dit manuscript onder ogen kwam.
57 Zie: https://www.uvh.nl/actueel/nieuwsbrief/archief-uvh-nieuwsbrief/november-2013/omgang-met-levensvra-

gen-voor-ouderen-in-langdurige-zorg en https://www.uvh.nl/actueel/juni-2015/uvh-rapport-onderbouwt-kwa-
liteitsstandaard-voor-het-omgaan-met-levensvragen-van-ouderen. 

58 Vindplaats: www.zorgvoorbeter.nl/docs/PVZ/kwaliteitsstandaard-levensvragen/rapportage-fase01-uvh.pdf. 
59 Vindplaats: www.zorgvoorbeter.nl/docs/PVZ/kwaliteitsstandaard-levensvragen/rapportage-fase02uvh.pdf. 
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“ook effect op de houding van medewerkers: het wekt groter begrip voor de cliënt en
maakt personeel weerbaarder tegen moeilijke situaties in het werk zoals gezondheids-
verlies bij cliënten en het overlijden van cliënten” (Van der Vaart et al. 2015, 56v). 

Waardigheid en waardige zorg

Een onderwerp dat de laatste jaren sterk in de belangstelling is komen te staan is (persoon-
lijke60) waardigheid en waardige zorg. Een belangrijk deel van het totale onderzoek richt
zich daarbij overigens op het levenseinde, Onwuteaka-Philipsen (2011) bekleedt zelfs een
leerstoel levenseindeonderzoek: over het streven naar een waardig levenseinde. 

Oosterveld-Vlug (2014) heeft onderzoek gedaan naar (persoonlijke) waardigheid en waar-
dige zorg in het verpleeghuis en heeft een vragenlijst (midam-ltc61) ontwikkeld ter onder-
steuning van zorgverleners bij het verlenen van waardige zorg. Belangrijke bevinding van
haar proefschrift is, dat het wonen in het verpleeghuis op zich niet leidt tot een verminderd
gevoel van waardigheid, maar wel gewijzigde omstandigheden op het persoonlijke, relati-
onele of maatschappelijk vlak, zoals: verminderde autonomie, het gevoel een last te zijn
voor anderen en het gevoel niet meer bij de maatschappij te horen (Oosterveld-Vlug 2014,
27-44). Een gevoel van controle en een gevoel gezien te worden als waardevol persoon dra-
gen bij aan het behouden of terugkrijgen van waardigheid – zorgverleners kunnen daar met
waardige zorg toe bijdragen (Oosterveld-Vlug 2014, 45-65, 163-186). 

Een goede zorgrelatie zorgt voor minder depressie en meer welbevinden (Custers et al.
2010) en een goede bejegening is belangrijk voor het behoud van eigenwaarde en waardig-
heid (Woolhead et al. 2006). Enerzijds wordt de noodzaak hiervan gezondheidszorgbreed
onderkend, anderzijds laat de praktijk nog veel te wensen over en is er grote behoefte aan
toerusting van zorgverleners op dit punt (Chadwick 2012).

Van Gennip (2016) vraagt met haar proefschrift, gericht op de thuissituatie van ernstig
zieke mensen, ondermeer aandacht voor een meerdimensioneel verstaan van het begrip
per soonlijke waardigheid – in het onderzoeksdomein Kwaliteit van Leven missen doorgaans
essentiële aspecten, waaronder psychosociale factoren die juist heel bepalend zijn. Persoon-
lijke waardigheid wordt bepaald door hoe iemand naar zichzelf kijkt, hoe zijn naaste omge-
ving naar hem kijkt en hoe de samenleving naar hem kijkt. Ernstig zieke mensen blijken in
staat hun gevoel van waardigheid te behouden en betekenis te blijven geven aan hun leven
(Van Gennip 2016, 4).

2.5 Onderzoeksdomeinen waarde-vol leven

De voorafgaande paragrafen maken duidelijk, dat er betrekkelijk weinig bekend is over wat
specifiek ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn het leven de moeite
waard maakt. De literatuurverkenningen wijzen wel in de richting van een viertal onder-
zoeksdomeinen die een rol zouden kunnen spelen bij de beantwoording van de onderzoeks-
vraag, te weten: 

Kwaliteit van Leven (Quality of Life – QoL)•
Welbevinden (Well-being)•

60 Te onderscheiden van de basis waardigheid (Menschenwürde – Universele verklaring van de Rechten van de
Mens (1948) Preambule en artikel 1) die niemand ontnomen kan worden (Ooster veld-Vlug 2014, 10vv).

61 Measurement Instrument for Dignity AMsterdam - for Long-Term Care facilities (midam-ltc).
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Zinbeleving (Meaning in Life)•
Spiritualiteit (Spirituality)•

We bespreken nu eerst de afzonderlijke domeinen, om daarna naar hun onderlinge samen-
hang te vragen.

2.5.1 Kwaliteit van Leven (Quality of Life)

Verreweg het meest uitgebreide onderzoeksdomein is Kwaliteit van Leven. Om vervuiling
door publicaties met een puur medische of biologische focus zoveel mogelijk tegen te gaan,
hebben we gericht gezocht op psychological quality of life en personal quality of life.

Systematisch onderzoek naar de kwaliteit van leven is pas goed op gang gekomen in de
jaren ’80 van de vorige eeuw, zij het eerst nog over de meest uiteenlopende aspecten en op
totaal verschillende abstractieniveaus (Lawton 1991, 5). Het onderzoek werd vooral getrig-
gerd door oplopende zorgkosten, de opkomst van aggressieve en invasieve behandelingen
en de kwaliteit van leven in zorginstellingen (Birren & Dieckmann 1991, 345). Wat dat laatste
betreft keek men eerder vooral naar de kwaliteit van zorg als iets op zichzelf staands en be-
keek men andere aspecten van het leven van zorgvragers geïsoleerd daarvan. Totdat het
besef begint te groeien, dat er méér nodig is dan zorg en behandeling alleen voor een goede
kwaliteit van leven: beide zijn daarvoor eerder voorwaardelijk. In Nederland zou het nog tot
2005 duren eer voor de Verpleging en de Verzorging de aan de kwaliteit van leven georiën-
teerde Normen voor Verantwoorde Zorg62 het licht zagen, ondergebracht in vier domeinen:
lichamelijk welbevinden/gezondheid, woon- en leefomstan digheden, participatie en men-
taal welbevinden. In de jaren daarna verschenen opeenvolgende toetsingskaders die niet
onomstreden gebleven zijn. Sindsdien krijgen naast benchmarking (Actiz 2015; zie: Van Cam-
pen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 16) aan de hand van kwantificeerbare gegevens die voor
transparantie moet zorgen, verhalende cliëntervaringen steeds meer een plaats (Ubels 2015:
narratieve verantwoording). Zowel het cliënt perspectief als een individuele benadering vin-
den hierbij in toenemende mate ingang, zie het Kwaliteitsdocument 2013. Verpleging, Ver-
zorging en Zorg Thuis63. Wat kwaliteit van zorg inhoudt is hedentendage een onderwerp van
veel onderzoek, en een veld met veel stand- en strijdpunten (zie: Van Campen & Verbeek-
Oudijk 2017 web, 14vv).

Er wordt veel geïnvesteerd in kwaliteit in de verpleeghuizen (programma Waardigheid
en trots van het Ministerie van vws, Kwaliteitskader Verpleeghuiszorg 2017 (Zorginstituut
Nederland) met als ondertitel: Samen leren en verbeteren). De aandacht voor en inzet van
middelen in de thuissituatie blijft daarbij ten onrechte achter (The 2017, 15). 

Het is een goed ding dat er in de praktijk steeds meer aandacht komt voor de mens zelf
en zijn leven in plaats van de focus op ziekte of gebrek. De focus van aandacht verschuift
steeds meer van zorg naar kwaliteit van leven (welzijn en eigen regie) (Van Campen & Ver-
beek-Oudijk 2017 web, 15, 21, 27). Zorg is maatwerk aan het worden, “ouderen worden partner”

62 Arcares, avvv, loc, nvva, Sting, in afstemming met igz, vws en zn (2005). Op weg naar normen voor verantwoorde
zorg; een ontwikkelingsmodel voor verpleeg- en verzorgingshuizen opgesteld door organisaties van cliënten,
aanbieders, beroepsgroepen. Utrecht: Stuurgroep Verantwoorde zorg: www.clifa.nl/verantwoorde_
zorg_arcares.pdf. 

63 Een uitgave van de Inspectie voor de Gezondheidszorg, Zorgverzekeraars Nederland en loc Zeggenschap in Zorg,
augustus 2013. Zie: http://maken.wikiwijs.nl/bestanden/270976/130805_Kwaliteitsdocument-VVT-2013.pdf.
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(Boekholdt 2010, 10), maar de omslag in denken en doen is daarin nog niet helemaal ge-
maakt. Dat weerspiegelt zich in de worsteling met het benoemen van zorgbehoevende ou-
deren in verpleeghuizen als patiënten, cliënten, klanten, gasten of bewoners: elke benaming
verraadt een ander perspectief. 

Eendimensionale benadering

Objectiverende studies waren echter van oudsher sterk in de meerderheid, hieronder veel
(para)medische studies (Mulder 1993, viii, Birren & Dieckmann 1991, 344). Dat raakt aan één
van de permanente tweedelingen in dit type onderzoek: objectieve en subjectieve, dan wel
positieve en negatieve kwaliteit van leven en de manier waarop mensen hun eigen voor-
keursselectie van levenskwaliteiten organiseren (Lawton 1991, 3).

Daarbij concludeert Lawton dat levenskwaliteiten die zich in een positieve richting blijken
te kunnen ontwikkelen in hoge mate worden genegeerd, zowel in de theorievorming als bij
het empirisch onderzoek. Ouderen zelf blijken genuanceerder tegen hun eigen kwaliteit van
leven aan te kijken dan de meeste wetenschappers (zie: Bond & Corner 2004). Die laatsten
lijken zich eerder blind te staren op ziekte, gebrek en aftakeling dan oog te hebben voor po-
sitieve kwaliteiten en groeikansen: evenwicht, welbevinden, zich thuisvoelen zelfs in het ver-
pleeghuis (De Veer & Kerkstra 2001, 433: drie op de vier bewoners, géén relatie met
eenpersoonskamers, wèl met ervaren bejegening en overlast van medebewoners, onge-
stoord kunnen telefoneren en iemand vertrouwelijk kunnen spreken), gelukkig in het ver-
pleeghuis (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 28vv: zes op de tien ondervraagden),
tevredenheid met het leven (Rieger 2008a, 32; Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017, 30 ten
aanzien van verpleeghuisbewoners: gemiddeld een 7,3), geestelijke rijkdom en wasdom, de
omgekeerde bloei waar Elisabeth Eybers64 over spreekt.

Meerdimensionale benadering

Kwaliteit van Leven als meerdimensionaal concept is weliswaar reeds vroeg onderkend door
Lawton (1983, reprise 1991,8), maar pas zo’n twintig jaar later werkelijk opgepakt, al dus Bor-
glin et al. (2005), in Nederland ondermeer met de hiervoor genoemde Normen voor Verant-
woorde Zorg. Gedragspsycholoog M. Powell Lawton65 stelt dat ervaren van kwa  liteit van
leven (perceived quality of life) voor ieder mens, ongeacht zijn of haar gezondheidstoestand
(Lawton 1991, 3), wordt bepaald door de mate waarin iemand het gevoel heeft dat hij zelf
en zijn omgeving met elkaar congruent zijn, waren en naar verwachting zullen zijn (Lawton
1991, 6). De omgeving (objective environment) beïnvloedt iemands ge dragscompetenties
(behavioural comp eten ce) die bestaan uit de cate go rieën: biologische gezond heid (biological
health), functionele gezondheid (functional health), waar neming (cognition), tijdsbeste ding
(time use) en sociaal gedrag (social behavior), die op hun beurt weer de ervaren kwaliteit
van leven beïnvloeden. Deze onderlinge beïnvloeding verloopt ook vise versa. Psychologisch
welbevinden (psychological well-being) is de ultieme uitkomst.

Een complex model, even complex als de menselijke werkelijkheid zelf, en daarmee niet
door iedereen begrepen. Zoals ook blijkt uit de discussie die verpleeghuiswetenschappers

64 Zie: Hoofdstuk 7: Epiloog.
65 www.polisherresearchinstitute.org/m-powell-lawton-phd
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Sarvimäki & Stenbock-Hult (2000) met Lawton aangaan over de vraag, of gezondheid niet
eerder een conditie is vóór dan onderdeel uitmaakt van kwaliteit van leven (Sarvimäki &
Stenbock-Hult 2000, 1026v). Daarmee onderschatten zij de ingenieuze wisselwerking van
meer dan deze beide grootheden alleen. Gezondheid, beleving, gedrag en ervaring spelen
allemaal een rol in het geheel en verhouden zich niet in een eenduidige lineaire causaliteit
tot elkaar, zoals Lawton’s model ons laat zien.

2.5.2 Welbevinden (Well-being)

Onder de noemer Welbevinden gaat relatief veel aandacht uit naar psycho-pathologie. Om
die buiten beschouwing te laten hebben we de literatuurverkenningen van dit domein
nader toegespitst met behulp van de volgende zoektermen: good life, valuable life, spiritual
well-being, personal well-being. Die termen richten zich naar wat goed is, waarde heeft en
goed voelt, waardig is. 

Filosofie en ethiek houden zich vanouds vooral bezig met normen en waarden in objective-
rende zin. Het gaat hier dan om De Zin-en-Betekenis van Het Leven, De Menselijke Waar -
digheid, De zin van het Lijden, Het Goede Leven, de Deugdenleer of de klassieke tegenstelling
tussen Eudaimonisme66 en Hedonisme67. Klassieke opvattingen van het goede leven – die
een mix zijn van morele, wijsgerige, esthetische en perfectionistische dimen sies – staan
vooral vanwege die beide laatste het vinden van betekenis in het leven in de weg “op die
momenten dat het leven hapert of op zijn eind loopt” (Schermer 2003, 36). 

Er bestaat in onze cultuur sterk de neiging om menselijke waardigheid te vereenzelvigen
met redelijkheid en verstand en die af te splitsen van “de natuurlijke wereld, die groei,
rijpheid, maar ook verval kent”. “Daarom zien we levenssituaties waarin die behoeftigheid
sterk op de voorgrond treedt gemakkelijk als een vorm van minder mens zijn. De aanblik
van incontinente verpleeghuisbewoners is voor velen dan ook een bron van morele ver-

66 Eudaimonia: gelukkig leven (Aristoteles).
67 Grieks: ηδονή hedoné = genot, Epicurius.
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legenheid – want hoewel wij allemaal in luiers zijn begonnen, wij willen er niet in eindi-
gen” (Hertogh 2010, 7).

Rieger (2008a) beschouwt de omstandigheden waarin ouderen zich kunnen bevinden als
exemplarisch en tekenend voor de condition humaine van alle (leef)tijden, waar die in som-
mige andere levensfasen minder nadrukkelijk naar voren komt.

Van belang zijn hier ook een tweetal sociaalwetenschappelijke verklaringsmodellen, te
weten de Sociale Productie Functie Theorie en de Levensloopbenadering. Beide modellen
leggen een relatie tussen fysieke vermogens en mentale weerbaarheid, waarbij de mentale
weerbaarheid sterk van invloed is op de mate van vitaliteit.

Sociale Productie Functie (SPF) Theorie

De Sociale Productie Functie (spf) Theorie van Lindenberg (Lindenberg et al. 1996) gaat ervan
uit “dat mensen hun eigen welbevinden produceren. Ze doen dat door twee algemene be-
hoeften te realiseren: fysiek en sociaal welbevinden. Iedereen doet dat op zijn eigen manier.
Met behulp van hulpbronnen zoals geld, tijd, vaardigheden en sociaal netwerk streven men-
sen doelen na die bijdragen aan hun welbevinden. Deze doelen zijn com fort, actief zijn, sta-
tus, bevestiging van gedrag en affectie. Wanneer een doel door omstandigheden niet bereikt
kan worden kun je dat voor een deel compenseren door je meer te richten op de andere doe-
len68”. Men zou dit model kunnen beschouwen als een hedonistische visie op het doel van
de mens: “rustig genieten van het leven” (Verduin 2007, 112). Een hedonist is dan “een ge-
notzoeker met gevoel voor verhoudingen, gevoel voor waar het in het leven om gaat” (Ver-
duin 2007, 112). Dit model kent echter zijn beperkingen: het blijft aan de oppervlakte en
bestrijkt alleen het domein welbevinden. Voor zingeving als zodanig (waarden, inspiratie)
is geen aandacht.

Levensloopbenadering

De levensloopbenadering69 van Houben70 gaat uit van drie kernwaarden:
Stuurkracht en regie over eigen leven;•
Balans tussen vijf levensgebieden: •
Lichaam en geest•
Sociale relaties•
Materiële zekerheid•
Arbeid en presteren•
Waarden en inspiratie•
– waarbij verlies van vitaliteit op het ene domein gecompenseerd kan worden met vita-
liteit op een ander domein;
Een inspirerende leefomgeving. •

68 Bron: www.bouwenaanleefbaarheid.nl/index.php/Sociale_Productie_Functie_Theorie. 
69 Bron: www.netwerklevensvragen.nl/enl/levensvragen-dossiers/Welzijn/Professionele-ouderenadviseur.html

(laatst geraadpleegd: 15-4-2015); zie ook: www.levensloopacademie.net.
70 Houben, P. (2002). Levensloopbeleid: interactief levensloopbeleid ontwerpen in de tweede levenshelft. Amsterdam:

Elsevier; Houben P. (2009). Interactief levensloopbeleid. Vensters en gereedschap om de tweede levenshelft vorm
te geven. Amsterdam: swp.
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Men zou dit model kunnen beschouwen als een meer eudaimonische visie op het doel van
de mens: “kwaliteit van leven als de ervaring van zinvol leven”, dan krijg je de aangename
dingen des levens er “gratis en overvloedig” bij (Verduin 2007, 71): groei en bloei. Dit model
omvat meerdere domeinen en heeft daarbij aandacht voor waarden en inspiratie. Sterk punt
is daarnaast dat het aandacht heeft voor stuurkracht (waarbij motivatie zowel aan bijdraagt
als in kan compenseren) en de leefomgeving. Wel is het voornamelijk gericht op (persoon-
lijke groei in) het hier en nu, waardoor er minder relatie ligt met dat wat achter een mens
ligt en toch als zodanig met hem meegaat: pijnlijk gemis, herinneringen, omstandigheden
vroeger. 

Narratieve benadering

Een meer narratieve of biografische benadering opent nog weer

“een nieuw perspectief op welbevinden, omdat het het leven als een eenheid verstaat
en kwaliteit van leven in een meer omvattende zin beoordeelt. Het is niet alleen het hier
en nu dat telt in het bepalen van iemands welbevinden, maar het hele levensverhaal, wat
een mens heeft gedaan, wat er in zijn leven is voorgevallen, alles wat daarin mislukte en
gelukte” (Schermer 2003, 40). 

Dat voorkomt dat het leven van mensen met dementie of een andere ernstige chronische
aandoening van elke waarde en betekenis wordt ontdaan (Schermer 2003, 36). Daarmee
komt ook succesvol ouder worden in een ander daglicht te staan: 

“Wat zich aan de buitenkant voordoet als verlies, als niet meer onder controle, misschien
zelfs wel als mislukt laat aanzien, kan een leven in innerlijk evenwicht en in zoverre een
relatief tevreden en gezond leven zijn” (Rieger 2008a, 84v). 

“Er wordt door ziekte een aanslag gepleegd op functies die iemand daarin ondersteunen.
Maar het vermogen om mens te zijn kan ongebroken zijn” (De Lange 2011, 20; zie ook: Rieger
2008a, 94; Westendorp 2014 ebook, 172).

Kijk op gezondheid

Bovenaan de individuele hiërarchie van doelen staat in de uitkomsten van de Berliner Al-
tersstudie de eigen gezondheid (Rieger 2008, 85). Daarbij moet worden vastgehouden dat
gezondheid geen doel is op zich, maar een middel om te kunnen doen wat voor iemand het
leven zin geeft. Dat geldt zowel voor ‘gezonden’ als ‘zieken’. Gezondheid gaat bovendien over
het hele leven, niet slechts over de afwezigheid van ziekte (Huber & Garssen 2016). Dat staat
ook Rieger voor ogen, maar pas wanneer men het ouder worden en wat daarmee gepaard
gaat aanvaardt, is men in staat er ook vorm aan te geven (Rieger 2008a). Ernstig zieke men-
sen blijken dat inderdaad te kunnen (Van Gennip 2016). 

Wat dat betreft is er de laatste jaren een veranderende kijk op gezondheid sterk in opkomst.
In de definitie van positieve gezondheid van Huber (Huber et al. 2011; Huber & Garssen 2016)
gaat het om “het vermogen zich aan te passen en een eigen regie te voeren, in het licht van
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de fysieke, emotionele en sociale uitdagingen van het leven.” Ook wanneer fysieke vermo-
gens sterk teruglopen is er vitaliteit mogelijk. Vier van de tien ondervraagde verpleeghuis-
bewoners (somatiek) ervaren hun gezondheid als (zeer) goed, hun mentale gezondheid
scoort bij zeven van de tien goed (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 31v). Zo blijkt
het goed mogelijk een zinvol leven te leiden, ook met een ziekte71. Anders dan de Wereldge-
zondheidsorganisatie (who) beschouwt Huber gezondheid als een ‘dynamisch fenomeen’,
‘onderdeel van de levenskunst’, waarin ‘veerkracht’ en ‘eigen regie’ een grote rol spelen. De
who-definitie: “Gezondheid is een toestand van volledig fysiek, geestelijk en sociaal welbe-
vinden en niet slechts de afwezigheid van ziekte of andere lichamelijke gebreken” veron-
achtzaamt de mogelijkheid om een zinvol leven te leiden met ziekte of beperkingen (zo ook:
Rieger 2008b). Bovendien kan een dergelijke universele definitie feitelijk niet bestaan, omdat
ziekte en gezondheid ‘normatief-praktische begrippen zijn’ die altijd gezien moeten worden
tegen de achtergrond van culturele waarden en normen (Rieger 2008b, 183).

Hubers model van gezondheid72 (spinnenweb) omvat zes dimensies, te weten: lichaams-
functies, mentale functies en beleving, de spiritueel/existentiële dimensie, kwaliteit van
leven, sociaal maatschappelijke participatie en dagelijks functioneren. Ziekte kan de ogen
openen voor zin en zingeving is sterk gezondmakend: wie zin ervaart in zijn leven, voelt zich
eerder en langer gezond en wel, ondanks gebreken. Daarom moeten mensen volgens Huber
ook leren om veerkrachtig en betekenisvol te leven (zie ook: Duyndam 2016, Beumer 2005).

Vitaliteit

Dat opent al met al de mogelijkheid om gezondheid zo te definiëren dat ziekte en beper-
kingen daaruit niet worden geweerd. Rieger (2008b) komt daartoe tot een dynamisch en
tegelijk meerdimensionaal kwadratisch gezondheidsmodel, waarin gezonde gezonden, zie -
ke gezonden, gezonde zieken en zieke zieken te onderscheiden zijn. Rieger baseert zich hier -
bij op Karl Barth (zie hiervoor uitvoerig: Rieger 2008b). Gezondheid en ziekte speelt zich af
op meerdere niveau’s: lichamelijk, geestelijk en sociaal. En zelden bevindt men zich in de ex-
tremen: een mens is altijd onderweg van (meer) gezond naar (meer) ziek en omgekeerd van
(meer) ziek naar (meer) gezond. Cruciaal is het onderscheid tussen niet kunnen en niet wil-
len. In de opvattingen van Barth en in navolging van hem Rieger moet men in ieder geval
willen, dat wil zeggen: de verantwoording nemen over zijn eigen leven, ook al zou het ‘kun-
nen’ daar in vermogen bij achterblijven. Anders is een mens ziek, mist hij de kracht om mens
te zijn (Kranksein). Kan hij bepaalde dingen niet op lichamelijk, geestelijk of sociaal vlak, dan
heeft hij een ziekte, onvermogen om te kunnen functioneren. Schematisch weergegeven
ziet dat er als volgt uit (Rieger 2008b, afbeelding van p. 187):

71 “Mensen die krachtig in de lens kijken én kunnen lopen, die noemen we vitaal. Maar ik zeg: mensen die krachtig
in de lens kijken zijn vitaal, of ze nou kunnen lopen of niet. Ook met een falend lijf kun je een prachtig leven heb-
ben.” Bron: Interview  Henk Maassen met Rudi Westendorp in Medisch Contact van 9 januari 2014, p. 16.

72 Zie: https://iph.nl/. 
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Dit geheel speelt een belangrijke rol in relatie tot ‘voltooid leven’, waar Van Wijngaarden lie-
ver spreekt van een moeilijk te ontwarren kluwen van niet willen / niet kunnen (Van Wijn-
gaarden et al. 2015, 260; zie: hoofdstuk 5).

Ook Westendorp (2014 ebook, 172) komt tot een dergelijk model rond gezondheid en vitali-
teit. Hij kijkt naar ziekte en gezondheid en hoe mensen zich daarnaar gedragen. Zijn bena-
dering is meer gericht op Happiness/welzijn dan zingeving, ook al zijn beide weliswaar sterk
gecorreleerd en vertonen ze overlap (zie hiervoor: Baumeister & Vohs 2013). Happiness hangt
vooral samen met dingen van anderen krijgen – zoals ook de Groninger Wellbeing Indicator
(GWI73 – Joris Slaets: welbevinden en leefplezier) meet, terwijl zingeving meer samenhangt
met dingen voor anderen doen. Ook is
zingeving veelal bestendiger dan hap-
piness. Zingeving weet van verbon-
denheid met dierbaren, gisteren,
vandaag en morgen, en ze weet van
geven en ontvangen. Bij Happiness is
het plezier er ook soms zo maar af
(verveeld), waar zingeving niet meer
weet waar ze het zoeken moet (luste-
loos). Schematisch weergegeven ziet
dat er zo uit (Westendorp 2014 ebook,
figuur van p. 172):

73 Bron: http://www.invoorzorg.nl/IVZImages/van_de_redactie/Rosegaerde_groninger_wellbeing_indicator_-
_het_meten_van_welbevinden_plezier_in_het_leven.pdf.

62 |  wat maakt het leven de moeite waard?

Gesundsein
»Kraft zum Menschsein«

Wollen

körperlich

seelisch

sozial

gesunde Gesunde gesunde Kranke

kranke Gesunde kranke Kranke

Kranksein
»Unkraft zum Menschsein«

Fehlendes Wollen

Gesundheit
»Kraft zu Funktionen«

Krankheit
»Unkraft zu Funktionen«

VITALITEIT

APATHIE

GEZOND KWETSBAAR

ENERGIEK VEERKRACHTIG

AFWACHTENDVERVEELD

veroudering

http://www.invoorzorg.nl/IVZImages/van_de_redactie/Rosegaerde%20groninger_wellbeing_indicator_-_het_meten_van_welbevinden_plezier_in_het_leven.pdf
http://www.invoorzorg.nl/IVZImages/van_de_redactie/Rosegaerde%20groninger_wellbeing_indicator_-_het_meten_van_welbevinden_plezier_in_het_leven.pdf


2.5.3 Zinbeleving (Meaning in Life)

Op dit domein zijn de literatuurverkenningen naderhand toegespitst met behulp van de
zoektermen: life worth living, meaning of life, existential meaning en personal meaning.

Veelal wordt dit domein aangeduid als ‘zingeving’. Wij geven er echter de voorkeur aan om
te spreken van zinbeleving, vanwege de meervoudige betekenis van zin – beleven (= er varen)
en zin – beléven (= (nieuw) leven inblazen). Ook overtuigingen spelen hierin een rol. Moti-
vatie is sterk verbonden met zingeving (zie: par. 6.3.1). Ten diepste komt het bij zinbeleving
aan op het vermogen (dat zowel het willen als het kunnen omvat) om existentieel gesproken
te zoeken naar zin, zin en betekenis te geven aan zijn leven en daarin zin te ervaren. Van
oudsher houden met name filosofen en theologen zich bezig met dit soort vra gen. Vooral
Frankl (direct na WO II: zingeving = zoektocht, zin zien te ontdekken overal en altijd maar
weer), Maslow (rond 1970: zingeving = levensnoodzakelijk, ziek zonder zin) en Yalom (rond
1980: zingeving = richtinggevend, leven is zinloos zonder streven naar zin) zet ten het begrip
binnen de psychologie op de kaart (Debats 1996, 4vv). Met name de existentiële (eigen ver-
antwoordelijkheid en keuzevrijheid centraal) en de positieve psychologie (uitgaan van po-
sitieve ervaringen en eigenschappen) zijn betrokken op zingeving.

Steger (2012) en Depaola & Ebersole (1995) vestigen vooral de aandacht op zin en bete-
kenis IN het leven en alledaagse zin in plaats van ultieme zin VAN het leven. Ook Westerhof
en Kuin 2007 (elementaire en existentiële zingeving), Ter Borg (2000) en Beumer (2005), An-
driessen 2003, 201vv (eerste en tweede zin), MacKinlay (2001/20172) en Bouwer 2003 (ul-
tieme zingeving) en Leget 2016/20172 (alledaagse betekenis en zingeving) maken dat
onderscheid. Spiritualiteit is dan een vorm van zingeving. Of er ook zin in het leven zelf be-
sloten ligt die te ervaren valt of dat alle zin door een mens zelf gemaakt moet worden, daar-
over lopen de meningen uiteen (Westerhof & Kuin 2007, 126; zie nader: Bellin 2012, 11-14).

Onderzoek

Empirisch onderzoek, met name vanuit de psychologie, komt pas op in de jaren ’70 en ’80
van de vorige eeuw, vooral aan de hand van in par. 2.4.3 benoemde meetinstrumenten. Een
culminatiepunt, zowel conceptueel als empirisch, ligt in de standaardwerken van Baumeis-
ter (1991: Meanings of Life), Wong & Fry (1998: The Human Quest for Meaning; 2012 2e herijkte
en verrijkte editie) en Reker & Chamberlain (2000: Exploring Esistential Meaning: Optimizing
Human Development Across the Life Span). 

Baumeister (1991, 29vv) onderscheidt vier zingevingsbehoeften, te weten: 1. een zekere
doelgerichtheid (purpose) en 2. morele rechtvaardiging van iemands leven (value, justifica-
tion), 3. een gevoel van competentie (efficacy) en 4. een gevoel van eigenwaarde (self-worth).
Derkx (2011, 119vv) voegt in navolging van Mooren op basis van Antonovsky’s Sence of Cohe-
rence (Antonovsky 1998) toe dat 5. iemands leven voor hemzelf begrijpelijk moet zijn (com-
prehensibility) en voorts met Smaling en Alma 6. dat iemand verbondenheid (inclusief:
geborgenheid en zich thuisvoelen) en 7. transcendentie (met inbegrip van verwondering en
nieuwsgierigheid) moet kunnen ervaren. De beide laatste toevoegingen zijn vooral te ver-
staan als een correctie op Baumeister, die volgens Derkx (2011, 125) teveel uitgaat van de
mens als teruggeworpen op zichzelf (individualist) in plaats van levenslang verbonden met
anderen (sociaal wezen).
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Aspecten van zingeving

Zingeving kent meerdere aspecten, die men wel van elkaar onderscheiden, maar niet schei -
den kan. Enerzijds kan men zoals hiervoor spreken van zingevingsbehoeften (Baumeister
1991; Derkx 2011), anderzijds van zingevingsbronnen (Westerhof & Kuin 2007) en voorts van
zingevingscoping (existential coping: MacDonald, Wong & Gingras 2012; meaning-based co-
ping: Folkman74 2008). Het gaat vaak slechts om accentverschillen en geregeld loopt het
ook door elkaar heen. Mensen zoeken steeds continuïteit en coherentie in hun constant ver-
anderende “zelf” en leven (MacDonald, Wong & Gingras 2012) en proberen tegelijkertijd alle
verliezen te compenseren (‘damage control’) die zich daarbij voordoen. Ze doen dit door zin
te versterken of te herbronnen (zingevingscoping) in het aangezicht van een stressvolle si-
tuatie of crisis (Westerhof & Kuin 2007, 126). Waar dat niet of minder goed lukt spreken we
van posttraumatische stress; waar dat juist goed lukt van posttraumatische groei (Vanhoo-
ren 2013). Permanent afhankelijk (dreigen te) raken van intensieve somatische of psychoge-
riatrische zorg is zo’n stressvolle situatie.

Wong (1989) ziet zingeving als de verborgen dimensie van succesvol ouder worden. De
‘succesvolle’ ouderen rapporteren positieve zingeving aan leven en dood als bronnen van
geluk en tevredenheid met het leven. Een positieve houding tegenover het leven ontwikke-
len is nodig om voldoening te blijven ervaren temidden van verliezen en ziekte. Zingeving
met behulp van innerlijke en spirituele bronnen is een veelbelovende manier om verlies en
wanhoop in de ouderdom te boven te komen (Wong 1989, 516).

Sociologie en zingeving

Ondanks eerdere oproepen daartoe is er vanuit de sociologie volgens McNamee (2007) tot
dan toe geen serieuze aandacht besteed aan zinbeleving, terwijl dat veel zou kunnen op -
leveren en van toegevoegde waarde zou kunnen zijn op het vlak van nauwe relaties, werk
en ontspanning en overtuigingen van mensen. Door de bestudering van de levensloop en
talloze case studies verzamelen sociologen informatie over levensom standig heden en ge-
drag van mensen; ouderen behoren daarbij zeker tot één van de groepen om op te focussen.
McNamee ziet geen overkoepelende sociologische theorie die het volledige terrein van de
zinbeleving beslaat, maar vooral symbolische interactie (of socialisatie), het proces dat men-
sen in staat stelt om in een sociale omgeving te functioneren, is van belang gezien de vele
ouderen die in een verpleeghuis wonen. En dat zowel in po sitieve zin (broad socialization),
namelijk om zich voor te bereiden op de dood en om zinvol te kunnen leven temidden van
alle dagelijks sterven om zich heen, als in negatieve zin (narrow socialization) waar verpleeg-
huizen totalitaire instellingen kunnen worden die een grote invloed kunnen hebben op het
leven van mensen (zie: Goffman 1961, Hazan 1992).

74 “Meaning-focused coping is, in its essence, appraisal-based coping in which the person draws on his or her beliefs
(e.g., religious, spiritual, or beliefs about justice), values (e.g., ‘‘mattering’’), and existential goals (e.g., purpose in
life or guiding principles) to motivate and sustain coping and well-being during a difficult time” (Folkman 2008,
7). Folkman identificeerde hierbij vier werkzame strategieën: 1) doelen herzien, 2) zich inspannen om alledaagse
dingen als een belevenis te zien, 3) het voordeel benadrukken van de ervaring die men opdoet, 4. zich focussen
op het stellen van prioriteiten ten aanzien van wat er werkelijk toe doet (Bron: http://psychology.
wikia.com/wiki/Meaning-based_coping). Zie ook Wong et al. (2006): “the existential coping of meaning making
can no longer be ignored as a commonly used coping strategy” (Wong et al. 2006, 261).
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2.5.4 Spiritualiteit (Spirituality)

Onderzoek naar spiritualiteit is vanouds sterk gericht op religie en wel de christelijke levens-
overtuiging, waarmee andersgelovigen of niet-gelovigen buiten het gezichtsveld blijven. De
laatste tien/twintig jaar komt er steeds meer aandacht voor andere vormen van spirituali-
teit. Als zodanig is het onderzoeksveld tamelijk verbrokkeld, met verschillende aandachts-
punten. Het Oxford Textbook of Spirituality in Healthcare75 schetst de stand van het
onderzoek.

Het begrip ‘spiritualiteit’ is net zo min als zingeving een eenduidig begrip. Een goede om-
schrijving geeft de Commissie Spiritualiteit en Beroepsstandaard, waarnaar ook wordt ver-
wezen in de VGVZ Beroepsstandaard geestelijk verzorger76 (2015, 31): 

“Het begrip ‘spiritualiteit’ verwijst naar processen van innerlijke omvorming. Als zo da -
nig raakt spiritualiteit sterk aan vragen van zingeving en zinervaring. Spiritualiteit laat
zich omschrijven met termen als bezieling, transcendentie, verbondenheid en verdie -
ping. Spiritualiteit betreft iedereen en niet alleen mensen die een bepaalde religie aan -
han gen. Het gaat daarbij om alle mogelijke – van alledaagse tot godsdienstige – bron nen
van inspiratie. Spiritualiteit heeft invloed op het hele bestaan, en heeft veel meer te
maken met levenshouding dan met een af te bakenen levensgebied. Het begrip is niet
statisch maar dynamisch77”.

Religie is zo verstaan een vorm van spiritualiteit (zo ook: MacKinlay 2017a, 11v). Westerhof &
Kuin (2007, 129) noemen het opvallend, dat religie slechts een bescheiden rol lijkt te spelen
ten opzichte van de alledaagse zingeving. Alleen desgevraagd blijken ouderen meer dan
jongeren belang te hechten aan religie en deelname aan geïnstitutionaliseerde vormen
daarvan (Westerhof & Kuin 2007, 130). Zij veronderstellen dat religie in stressvolle of crisis-
situaties meer van betekenis is. Onderzoek van Fry (2000a) wijst in die richting. Volgens
MacKinlay (2001/20172) liggen hier dan ook belangrijke opgaven voor ouderen (‘Spiritual
Tasks of Ageing78’). Puchalski79 – die een meer open begrip van spiritualiteit hanteert dan
MacKinlay – ontwierp er zelfs een diagnostisch instrument voor, de fica Tool80 (Pu chals  ki
2008, 116 tabel 1). Vanhooren (2013) laat zien dat spiritualiteit helpt bij het verwerken van
traumatische ervaringen. In de Verenigde Staten is er bovendien al een lange onderzoeks-
traditie in de lijn van Harald Koenig81, die aantoont dat religie ‘werkzaam’ is, in de zin van
een positieve invloed op de gezondheid heeft82.

75 Cobb, M., Puchalski, C. M., & Rumbold, B. (2012). Oxford Textbook of Spirituality in Healthcare. Oxford: Open Uni-
versity Press.

76 Vindplaats: https://vgvz.nl/wp-content/uploads/2016/06/beroepsstandaard_definitief.pdf. 
77 VGVZ (2010). Besluit van de Algemene Ledenvergadering van de VGVZ, inzake het advies van de Commissie Spi-

ritualiteit en Beroepsstandaard, 7 juni 2010; vindplaats: https://www.yumpu.com/nl/document/view/205670 -
38/besluit-alv-tav-het-advies-van-de-commissie-spiritualiteit-vgvz.

78 Spiritual Tasks of Ageing: 1. Ultimate meaning in life; 2. Response to ultimate meaning; 3. Transcendence of loss
and disabilities; 4. Moving from provisional to ultimate meanings; 5. Finding intimacy with God and/or others;
6. Finding Hope.

79 Zie ook: Puchalski (2001, 2002) en Cobb et al. (2012). Positief geëvalueerd in relatie tot QOL: Borneman (2010).
80 fica: A Spiritual History Tool; Faith and Belief, Importance, Community, Address. 
81 Zie: www.spiritualityandhealth.duke.edu/index.php/harold-g-koenig-m-d.
82 Zie: Koenig, H., King, D., & Carson, V.B. 20122. Handbook of Religion and Health. Oxford: University Press.
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Elizabeth MacKinlay83 verricht al vijfentwintig jaar onvermoeibaar onderzoek naar spiri-
tualiteit van met name kwetsbare ouderen. Al in 1992 identificeerde zij het gebrek aan aan-
dacht hiervoor (ongepubliceerd). In 2001 publiceert zij haar eerste grote onderzoek, onder
thuiswonende ouderen, gevolgd door onderzoek onder somatische verpleeghuisbewoners
(2006) en mensen met dementie (2012), steeds vergezeld van nieuw ontwikkeld instrumen-
tarium ten behoeve van met name verpleegkundige interventies. In 2017 komt zij met een
tweede editie van haar eerste grote boek, nu zij zelf midden zeventig is en de wereld om
haar heen veranderd is en zijzelf ook, zij is ruimer geworden in gedachte en heeft haar blik
verwijdt, de baby
boomer generatie
krijgt speciale aan-
dacht. Haar model
van spirituatiteit is
meegegroeid, al is
de essentie ervan
gelijk gebleven. Spi-
ritualiteit ziet zij als
datgene wat ‘de
kern van iemands
wezen’ uitmaakt,
een ‘essentiële di-
mensie die het
leven zin geeft’. Die
ultieme zin wordt
tot bemiddeld door
relaties, scheppin-
gen, religie en de
kunsten (MacKinlay
2006, 1484):

Onderzoek naar gerotranscendentie (Tornstam 1994; Braam et al. 1998) en generativiteit85

(Erikson86; McAdams & De St. Aubin 1992) suggereert dat in de ouderdom positieve en die -
pe gevoelens van verbondenheid met voorgaande en volgende generaties, de natuur of de
kosmos, met God, het je kunnen overgeven aan iets dat groter is dan jezelf, toenemen: “De
vierde leeftijd gaat zo dus over de kunst van het loslaten, de kunst van de overgave en de
kunst van het vertrekken” (Huizing & Tromp 2015).

83 Geboren 1940, verpleegkundige en anglicaans priester, hoogleraar publieke en contextuele theologie in Australië,
zie: https://researchoutput.csu.edu.au/en/persons/elizabeth-mackinlay. 

84 Bron schema: https://docs.wixstatic.com/ugd/9c0ad0_d3ac6244af3542c697d40e39865e2100.pdf (handout 6th

International Conference on Ageing and Spirituality, 5 oktober 2015).
85 Afkomstig van: genereren, doen geboren worden (van iets wat blijft). Bron: https://nl.wikipedia.org/wiki/Gene-

rativiteit.
86 Erikson, E. (1950). Childhood and society. New York: Norton; Erikson, E. (1982). The life cycle completed. New York:

Norton.
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2.6  Betekeniscomplex: wat is voor iemand van waarde?

Eén van de meest in het oog springende uitkomsten van de literatuurverkenningen is wel-
licht dat er meerdere domeinen een rol blijken te kunnen spelen in het beantwoorden van
de vraag wat voor iemand van waarde is, terwijl dat niet terug te vinden is in de aanpak van
de meeste empirische onderzoeken. Bij de relevante domeinen gaat het om: Kwaliteit van
Leven, Welbevinden, Zinbeleving en Spiritualiteit. 

Het complex waarden, zin, betekenis (Engels: meaning, value) kent een aantal kernwoorden
die niet zuiver van elkaar worden onderscheiden en vaak door elkaar heen worden gebruikt.
Een aantal grondwoorden87 resoneren mee:

waard: betekenis hebben•
waarde: wat voor iemand persoonlijk betekenis heeft•
waardig: in overeenstemming met / met respect voor de waarde / betekenis van iets of•
iemand
waardigheid: het waardig zijn van iets of iemand•
zin: betekenis, doel•
betekenis: van waarde, van belang.•

De precieze onderlinge verhouding/samenhang tussen de verschillende onderzoeksdomei-
nen vormt een complex geheel, zoals we hiervoor hebben aangetoond. Zo wordt in verschil-
lende domeinen over ouder worden en waarde-vol leven nagedacht, zonder dat die
inspanningen met elkaar in verbinding worden gebracht. Tegelijk kan onze onderzoeksvraag
niet opgesloten worden in één van deze onderzoeksdomeinen, noch valt één onderzoeks-
domein volledig samen met de onderzoeksvraag. De genoemde onderzoeksdomeinen 
kennen elk meerdere
aandachtsgebieden,
waarvan er één of meer
raken aan onze onder-
zoeksvraag. De onder-
scheiden aandachtsge-
bieden van de verschil-
lende onderzoeksdo-
meinen overlappen
elkaar soms gedeeltelijk
als het om het waarde
aspect gaat. Samenvat-
tend zouden we dit
complexe geheel als
volgt in beeld kunnen
brengen:

87 Aldus verklaard op: www.woorden.org/.
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Daarnaast blijken persoonlijke omstandigheden, voorkeuren en (levens)oriëntatie een bij-
zonder grote rol te spelen, wellicht meer dan ooit. Wat voor iemand van waarde is of kan
zijn, is:

temporeel: wat men op enig moment waardeert, kan onder andere omstandigheden of•
in een andere levensfase anders zijn (zoals buitenaf wonen om vrij te zijn van de drukte
van het dagelijks bestaan versus uitkijken op een straat met veel verkeer op het moment
dat men aan huis gebonden is en niet veel mensen meer ziet); 
divers: mensen zijn heel verschillend: wat de een bijzonder waardeert, daar gruwt een•
an der soms van (rust/drukte, de gewone pot/culinair hoogstaand eten, populaire/ klas -
 sieke muziek, etcetera). Wat iemand waardevol vindt, kan bovendien liggen op heel uit-
eenlopende terreinen, bijvoorbeeld iemands’ werk, zijn gezin/familie, zijn hob by’s, de
natuur, het hogere, medemensen, engagement, geld of goed, spanning, entertainment;
meerdimensionaal: ook de waarde-niveau’s verschillen. Voor sommigen ligt wat van•
waarde is dicht aan de oppervlakte (zich lekker voelen, natje en droogje onder handbe -
reik, iets om handen hebben, aandacht van/voor mensen die voor iemand belangrijk zijn),
anderen graven dieper (nadenken over de zin van het bestaan, gevoelens die per beleven,
uit zijn op voldoening, van betekenis willen zijn, uitdrukking willen geven aan zijn of haar
levensovertuiging); zie ook: Taylor, Van der Wal & Wijngaard 2010, 14. Zelfs of het eten
smaakt of niet, kan een indicatie zijn voor het niveau van welbe vinden88.

Met andere woorden: ‘de’ subjectieve waarde van het leven bestaat net zo min als ‘de’ per-
manent van intensieve zorg afhankelijke oudere.

2.7  Plaatsbepaling

In dit hoofdstuk hebben we ons bezig gehouden met een verkenningstocht door de sociale
gerontologie. Daarbij hebben we geconstateerd dat:

er in de verkende literatuur sprake is van gebrekkige omgang met en verbrokkelde aan-•
dacht voor oudere mensen rond wat voor hen het leven de moeite waard maakt;
de oudere die permanent van intensieve zorg afhankelijk is, vrijwel volledig afwezig is,•
zowel in de beeldvorming als in het onderzoek;
oudere mensen zelf genuanceerd tegen hun eigen kwaliteit van leven aankijken en in•
staat blijken hun gevoel van waardigheid te behouden en betekenis te blijven geven aan
hun leven, ook onder moeilijke omstandigheden, waar veel wetenschappers meer ge-
biologeerd lijken te zijn door ziekte, gebrek en aftakeling dan dat zij oog hebben voor po-
sitieve kwaliteiten en groeikansen;
een veranderende kijk op gezondheid de ogen opent voor de mogelijkheid / het vermogen•
van een mens om ook met ziekte of gebrek een zinvol leven te leiden, en voor de wil / de
verantwoordelijkheid om dan ook naar vermogen dat leven te leiden.

88 Stollmeyer, A. (1999). Voedsel in het verpleeghuis: lichaam, geest of meer?. Kennis en methode 23(1), 102-128. Voor
een samenvatting van haar gelijknamige afstudeerscriptie aan de Rijksuniversiteit Groningen, Vakgroep Sociale
filosofie, Sociale kennistheorie en Ethiek, zie: www.rug.nl/filosofie/onderwijs/scripties/stollmeyer.
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zowel de onderzoeksdomeinen: Kwaliteit van Leven, Welbevinden, Zinbeleving als Spiri-•
tualiteit een rol blijken te kunnen spelen in het beantwoorden van de vraag wat voor ie-
mand van waarde is, terwijl dat niet terug te vinden is in de aanpak van de meeste
empirische onderzoeken;
persoonlijke omstandigheden, voorkeuren en (levens)oriëntatie zeker tegenwoordig een•
bijzonder grote rol blijken te spelen, waardoor zin- en betekenisgeving al met al een com-
plex fenomeen is geworden.

Tegen deze theoretische achtergrond gaan we in een nu volgend tweeluik met een aantal
ouderen in gesprek die permanent van respectievelijk somatische (hoofdstuk 3) of psycho-
geriatrische (hoofdstuk 4) intensieve zorg afhankelijk zijn, over wat voor hen het leven de
moeite waard maakt.
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3 |  Ouderen die permanent van intensieve
somatische zorg afhankelijk zijn en
zingeving: een kwalitatief-empirisch
onderzoek

Zingeving van ouderen die permanent van intensieve somatische of psychogeriatrische zorg
afhankelijk zijn, is een onderbelicht fenomeen:

“De zoektocht naar persoonlijke zingeving houdt niet op wanneer mensen in zorgcentra
wonen. Echter, vragen naar wat mensen belangrijk vinden in hun leven en wat ze (nog)
zouden willen nastreven of bereiken, of ze positieve gevoelens ervaren over zich zelf of
over wat er in hun leven gebeurt, worden nog te weinig gesteld” (Westerhof & Kuin 2007,
131).

Met kwalitatief-empirisch onderzoek willen we in de vorm van een tweeluik een bijdrage
leveren aan meer aandacht voor en meer inzicht in zingeving van ouderen die permanent
van intensieve zorg afhankelijk zijn. Daarbij hebben we telkens gekozen voor een op de doel-
groep toegesneden aanpak. In hoofdstuk 3 gaat het daarbij om intensieve somatische zorg,
in hoofdstuk 4 om intensieve psychogeriatrische zorg. Beide vormen van intensieve zorg
kunnen vandaag de dag zowel thuis, als op basis van een dagvoorziening als in het verpleeg-
huis geboden worden. 

3.1  Methodische verantwoording onderzoek
intensieve somatische zorg

3.1.1 Onderzoeksopzet 

Aandacht voor zowel het synchrone als het diachrone zijn onontbeerlijk voor een goed ver-
staan van het leven van mensen hier en nu (Martin 2002). Daarmee komt het héle levens-
verhaal aan bod en niet slechts wat door het hier en nu wordt bepaald. De vraag is, in welke
vorm die aandacht het beste tot zijn recht kan komen in de opzet van het interview. Over-
wogen hebben we in dat verband het gebruik van een van de volgende methoden:

De Open Interviewmethode, specifiek geschikt voor het leren kennen van de leefwereld•
van de subjecten en het zichtbaar maken van het eigen karakter van die leefwereld1;
De methode van het Meaning Essay Document (med), ontwikkeld door DeVogler & Eber-•

1 Zie: Maso, I., & Smaling, A. (eds.) (1990). Objectiviteit in kwalitatief onderzoek. Meppel: Boom.
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sole (1981) en op verpleeghuisbewoners toegepast door DePaola & Ebersole (1995) (zie:
par. 2.4.4);
Een volledig gestructureerd interview met voorgegeven antwoordmogelijkheden;•
Een semi-gestructureerd interview: ruimte om het verhaal te vertellen zoals iemand dat•
wil plus een gestructureerd deel volgens leidraad van de onderzoeker.

De keuze is uiteindelijk gevallen op een semi-gestructureerd2 interview. In het volledig ge-
structureerde onderzoek zou het eigen levensverhaal onvoldoende aan bod komen3, de open
interview methode bood teveel tijd en ruimte voor het eigen levensverhaal en te weinig
voor het verkennen van andere richtingen waartoe de verkenningstocht door de sociale ge-
rontologie aanleiding heeft gegeven. Door het eigen levensverhaal in het semi-gestructu-
reerde onderzoek nadrukkelijk de ruimte te geven, naast gerichte sonderingen in andere
richtingen, is er naar ons gevoel een goede mix ontstaan. Als aanvullende methode, naast
of als vervanging van het volledig open gedeelte van het interview, heeft de methode van
het Meaning Essay Document (med) ons beslist de moeite waard geleken, maar voor dit on-
derzoek te tijdrovend.

Interview format

Om te komen tot een goede opzet van het geheel, hebben wij ons vervolgens georiënteerd
aan The Life Story Interview (McAdams 1995). In de opzet en methode van McAdams komen
heden, verleden en toekomst evenwichtig aan bod. Dat maakt hem zeer geschikt om een
semi-gestructureerd interview van af te leiden. Toch blijken in de praktijk grondige aanpas-
singen nodig, omdat The Life Story Interview voor ouderen die permanent van intensieve so-
matische zorg afhankelijk zijn te ingewikkeld geformuleerd is en daarbij voor ons doel te
gedetailleerde vragen bevat. Diverse onderzoekers (zie: dankwoord) uit verschillende disci-
plines hebben hun gewaardeerde bijdrage (peer debriefing) geleverd aan een meer op de
doelgroep toegesneden versie, waarbij tevens rekening is gehouden met hedendaagse zin-
geving als complex fenomeen (zie: par. 2.6). Dit proces mondt uit in de volgende opbouw
(zie: bijlage 5 voor de volledige uitwerking):

I De openingsvraag: ‘Kunt u me iets vertellen over waar u vandaan komt?’ Waarbij de
gesprekspartners de gelegenheid krijgen om in maximaal vijftien minuten hun eigen
(levens) verhaal vrij te vertellen. Indien nodig worden hierbij korte aanvullende vragen
ter aanmoediging gesteld.

Daarna kunnen in een mix van open, halfopen en gesloten vragen de volgende aandachts-
gebieden ter sprake gebracht worden:

II Het leven hier en nu:
A) Dagelijks leven  B) Ouder worden  C) Ziekte en gezondheid

III Toekomstig leven

2 “Semi-gestructureerde interviews bevatten vooraf bepaalde vragen, maar er is meer speling binnen de vragen
dan bij die in een gestructureerd interview. De vragen zijn voorbereid, maar in de loop van het interview hebben
de interviewers de ruimte om de volgorde waarop de vragen worden gesteld aan te passen en ook kunnen zij
vragen toevoegen afhankelijk van de wijze waarop het gesprek verloopt.” Bron: www.easability.nl/
interviews.html.

3 Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017 web, 10) hebben de ervaring opgedaan dat dit ook niet werkt: de meeste
bewoners gingen uit zichzelf verhalen vertellen.
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IV Belangrijke gebeurtenissen, keerpunten en voorbeeldfiguren
V Relaties
VI Fundamentele waarden
VII Spiritualiteit
VIII Terugblik op het geleefde leven

3.1.2 Onderzoekspopulatie

Tussen mei en oktober 2008 heeft de onderzoeker in twee verschillende verpleeghuizen in
Nederland een aantal gesprekken gevoerd met ouderen die daar op dat moment verbleven.
Hiervoor is toestemming gegeven door de wetenschapscommissie en cliëntenraden van de
betreffende zorgorganisaties. Toestemming van een medisch-ethische commissie was ge-
zien de aard van het onderzoek (toentertijd) niet vereist.

Een geestelijk verzorger ter plaatse heeft een selectie gemaakt op basis van de volgende
inclusiecriteria:

cliënten met een geldige indicatie voor verpleeghuiszorg en•
die in staat zijn tot reflectie en verstaanbaar kunnen spreken en exclusiecriteria: •
cliënten in de terminale fase•
cliënten met een vorm van dementie4. •

3.1.3 Respondenten

Het onderzoek telt in totaal 13 respondenten, of liever: gesprekspartners. Zij hebben toe-
stemming gegeven op basis van de aan hen verstrekte informatie (informed consent) (zie:
bijlage 3). 12 gesprekspartners hebben dit expliciet gedaan door ondertekening van het toe -
 stemmingsformulier (zie: bijlage 4), 1 gesprekspartner heeft dit impliciet gedaan aan het
begin van het gesprek5. Er is gesproken met vijf mannen en acht vrouwen. De gemiddelde
leeftijd is ruim 83 jaar; de jongste deelnemer is 57 jaar, de daaropvolgende in leeftijd 79 jaar,
de oudste 93 jaar. Ongeveer evenveel stads- als plattelandsbewoners hebben deelgenomen
aan het onderzoek. Hun opleidingsniveau en uitgeoefende beroepen zijn divers, evenals de
levensbeschouwelijke achtergronden. Van elk van de deelnemers is aan de hand van de Care
Dependency Scale (CDS) (Dijkstra et al. 1999) de zorgzwaarte vastgesteld. Van de 13 deelne-
mers zijn er 2 kort (<= 6 maanden), 5 middellang (1 – 5 jaar) en 6 langdurig (> 5 jaar) in het
verpleeghuis. De kortste verblijfsduur bedraagt 1 week, de langste meer dan 20 jaar. De ge-
middelde verblijfsduur is niet exact vast te stellen door onnauwkeurigheden in de registra-
tie. Zie voor nadere gegevens: bijlage 6. 

4 Interviews houden met mensen met dementie is goed mogelijk (Mozley et al. 1999; Clare et al. 2013, 9: The Bangor
Goal-Setting Interview, zie voor interview format: Clare & Nelis (2012), versie 2: Clare et al. (2016). Toch zijn mensen
met dementie niet geïncludeerd omdat het zowel de interviewmethode (zie: Hubbard et al. 2003) als de data
analyse (nog) ingewikkelder zou maken, zoals ook is gebleken bij een experiment met de open interview me-
thode. Zie daarvoor: Leopold, M. & Leopold, J. 2011, Hoe komen we tot de ervaringswereld van mensen met demen-
tie?, Stichting Springende Muis i.s.m. Zonnehuisgroep Vlaardingen (ongepubliceerd rapport ruwe versie). Zie
hoofdstuk 4 voor onderzoek onder mensen met dementie.

5 Hetgeen audio-digitaal is vastgelegd en terug te lezen is in het transcript van het interview.
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3.1.4 Dataverzameling

Alle gesprekken6 zijn geregistreerd met behulp van een digitaal opnameapparaat7. Gemid-
deld hebben de gesprekken een uur in beslag genomen, introductie en afronding, onder-
brekingen en eventuele langere stiltemomenten niet meegerekend. Het kortste gesprek
heeft een half uur geduurd, het langste bijna tweeënhalf uur. Twee gesprekken zijn onder-
broken en later hervat, éénmaal op verzoek van de deelnemer, éénmaal op verzoek van de
onderzoeker gezien de lange duur van het gesprek. Enkele gesprekken moesten kort worden
onderbroken door interrupties van buitenaf, variërend van het langsbrengen van thee tot
het toedienen van medicatie.

De gesprekken hebben plaatsgevonden op de eigen kamer van de deelnemer of afge-
zonderd in een familiekamer. Die plek is niet alleen uit het oogpunt van privacy gekozen,
maar ook om hiermee een zo vertrouwd mogelijke, rustige en veilige omgeving te creëren
waarin een gesprek over zingeving het beste kan gedijen. Mensen kunnen anders snel af-
geleid zijn of de onderzoeker niet meer verstaan (en hij hen niet). Ook kan iemand met afa-
sie minder goed uit zijn woorden komen wanneer hij wordt afgeleid of zich gespannen
voelt. 

De eerste twee gesprekken zijn door de onderzoeker direct ad verbatim uitgewerkt en aan-
sluitend uitgebreid besproken, voor een eerste – voorlopig – inzicht in de materie. Na nog
een derde gesprek is op grond van de eerste bevindingen de vragenlijst iets aangepast.
Daarop zijn kort na elkaar acht gesprekken gevoerd. Om het aantal mannen in de onder-
zoeksgroep meer in evenwicht te brengen met het aantal vrouwen, zijn er naderhand nog
twee gesprekken met mannen gevoerd. Uit deze laatste beide gesprekken komen geen we-
zenlijk nieuwe gezichtspunten meer naar voren.

Alle gesprekken zijn volledig getranscribeerd en voorzien van een indicatie van langere
stiltemomenten en gemoedstoestanden van de deelnemer, voor zover waarneembaar. De
transcripten zijn in Atlas.ti8 ingebracht en daarbij tevens gekoppeld aan de digitale audio
bron die op het niveau van tekstfragmenten oproepbaar is.

3.1.5 Analysefase

Bij de nadere analyse is de weg van de inductieve thematische analyse (inductive thematic
analysis) gevolgd, methodisch ondersteund door Boeije (2005) en softwarematig door
ATLAS.ti. Inductieve thematische analyse is een manier van analyseren van onderzoeksge-
gevens waarbij de gegevens in eer ste instantie belangrijker zijn dan de eventueel be-
staande, relevante literatuur (Boeije 2005, 34). Bij deze wijze van analyseren plaatst de
onderzoeker na het transcriberen van de gesprekken kanttekeningen in de marge bij alles
wat hem bij het herlezen invalt. Vervolgens tracht hij de thema’s die daarbij naar voren
komen van een code te voorzien en daar kleine tekstfragmenten aan te koppelen. Hij blijft
daarbij zo dicht mogelijk bij de tekst door zoveel mogelijk concrete woorden te gebruiken
die in de interviewtekst zelf voorkomen (open coding). Na codering van zes van de dertien

6 Eén gesprek werd nog dezefde dag in gecomprimeerde vorm herhaald, omdat de originele digitale audio opname
per ongeluk werd gewist.

7 Olympus VN-1100PC
8 ATLAS.ti GmbH 1993-2013, atlas.ti qualitative data analysis versie 6.2x, Berlin
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gesprekken op dit eerste niveau, is gezocht naar grotere eenheden en dwarsverbanden,
waarbij codes zijn samengevoegd of geclusterd (axial coding). Daaruit is een meer com-
pacte en systematische codelijst voortgekomen, waarmee hernieuwd het gespreksmate-
riaal is langsgegaan, ditmaal tot en met het laatste gesprek. Op grond van de toevoegingen
afgeleid uit de laatste zeven gesprekken, is er daarna opnieuw gezocht naar dwarsverban-
den en heeft er nog een beperkte herschikking plaatsgevonden, die vervolgens door het
hele codebestand is doorgevoerd. Bij de laatste stap (selective coding), waarbij zoveel mo-
gelijk clusters categorieën worden ondergebracht in zo weinig mogelijk overkoepelende
thema’s, tekenen zich een aantal thema’s duidelijk af. Deze worden hierna beschreven en
geïllustreerd aan de hand van tekstfragmenten (cursief: de gesprekspartners; klein kapi-
taal: de onderzoeker), waarbij de gesprekspartners onder gefingeerde naam worden op-
gevoerd.

3.2  Resultaten

In relatie tot de vraag wat het leven de moeite waard maakt voor ouderen die permanent
van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn, komt uit de gesprekken een zestal overkoe-
pelende thema’s naar voren, te weten: 1) verbondenheid, 2) iets doen, 3) innerlijke kracht, 4)
levensbeschouwing, 5) ervaren gezondheid en 6) woon- en leefomstandigheden in het ver-
pleeghuis. 

3.2.1 Verbondenheid

Relaties zijn er in soorten en maten, óók in het verpleeghuis: 

de liefde en genegenheid die ik van mijn kinderen ondervind. Dat hélemaal. En ook de
vriendschap van de zusters die vaak heel aardig voor me zijn. En de genegenheid van mijn
vriendinnen (mevrouw Specht).

Relaties zijn voor onze gesprekspartners extra van betekenis, omdat er al zoveel is wegge-
vallen aan mogelijkheden, eigen initiatief en mensen om hen heen. Zo is de vrouw van 
me neer Papendrecht ingestort door zijn ziekte en zware verzorging thuis en blijvend opge -
nomen in een gesloten instelling – ze zien elkaar niet meer. De man van mevrouw Ton lijdt
aan dementie: je bent 55 jaar getrouwd, hij zit {daar} en ik zit hier. Je bent uit elkáár ge plukt.
Daar heb ik het ook erg moeilijk mee (…) want nou hebben we elkaar juist nodig.

Onze gesprekspartners genieten doorgaans dan ook intens van het bezoek van familie,
vrien den, kennissen en de gezelligheid die dat brengt. Ze zien er naar uit en teren er op. Ze
waarderen het zeer wanneer hun naasten naar hen omzien en hen niet in de steek laten. Al
heeft de een meer behoefte aan reuring om zich heen dan de ander: Niet dat gedoe, dat ge-
jutter voor m’n voeten (mevrouw Van Duijn). Ook is niet iedereen een mensen-mens: Ik hou
van de natuur, ik hou van díeren, want die worden vaak aan de kant geschoven. Ik hou óók
wel van mensen, maar ... vind ik moeilijk (Zuster Weggeman). Als onze gesprek spartners zich
al eens eenzaam voelen, dan lijkt dat eerder te worden veroorzaakt door geestelijke en/of
lichamelijke problemen dan door gebrek aan aanspraak. Zoals bij zuster Weggeman als ge-

ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn en zingeving |  75



volg van haar lawaaidoofheid waardoor zij ter plekke met nie mand converseren kan en daar-
bij zit ze met zichzelf in de knoop op het ogenblik. 

Zoals onze gesprekspartners er altijd voor hun kinderen en (achter)kleinkinderen waren
en zijn, zo zijn die er nu ook voor hen: Mijn dochter (…) is echt een zonnetje voor mij. (…) al
heeft ze het nòg zo druk …, zo sleept ze mij er door (mevrouw Specht). Zij trekken niet alleen
met hen op, maar bieden als de situatie zich voordoet ook wel praktische hulp: A’k plassen
moet of zo (mevrouw Van Duijn). Daarnaast bieden ze elkáár morele steun:

als m’n dochter en ik samen zitten, dan hebben we altijd die gesprekken van thuis. (…) En
dan zit ze bij me en dan zeit ze: “Moeder, ik hou van je, hoor! En ik bin d’r voor d’n die.” En
dan geuft ze me een pakkerd (mevrouw Van Duijn).

Wederkerigheid

Wederkerigheid in die relaties is een belangrijk (aandachts)punt. Onze gesprekspartners wil-
len er op hun beurt net zo goed voor hun (klein)kinderen kunnen zijn, bijvoorbeeld als er
zorgen zijn vanwege ziekte of relatieproblemen. Tegelijkertijd gunnen ze hun nageslacht
ook een eigen leven: ze moeten ook eens onder elkaar kunnen zijn. Niet altijd die ouwe oma
d’r bij (lacht) (mevrouw Van Bokhoven). 

Kinderen en (achter)kleinkinderen vormen zo voor onze gesprekspartners een belangrijke
grond om voor te (willen blijven) leven. Wat is er fijner dan te weten dat ze goed terechtge-
komen zijn, dat ze opgroeien in de geest zoals je ze hebt grootgebracht en voorgeleefd, dat
je trots op ze kunt zijn, dat ze goed onderling contact hebben en elkaar steunen, en dat je
daar allemaal nog getuige van mag zijn. Door hen kunnen ze zich weer naar het leven toe-
keren: Dat was voor mij de omslag. D’r zijn nog mensen die blij (geroerd) zijn dat je er bent,
ook al kun je zelf niks meer (mevrouw Specht). Of zij worden drager van hoop en toekomst:
mijn eerste achterkleinkind is op komst.(…) dat vind ik toch wel zó leuk, om dát nog mee te
kunnen maken (mevrouw Ton).

Trouwe kennissen en goede vrienden blijken weer op een andere manier dan naaste familie
van onschatbare waarde: met die mensen heb ik een enorme band. Je kan dan ook praten
over wat je ráákt (mevrouw Ton). We weten echt alles van mekaars leven (mevrouw Specht).
Soms reikt dat tot in een volgende generatie: Die dochter die toen geboren is, die is nou míjn
húlp. En die zit in de put voor míj. Zo loont vriendschap onbedoeld: dat zijn de contacten die
je zèlf opbouwt door belangstelling in de mensen (zuster Weggeman). Het kan ook anders:
de beste vriend van meneer Papendrecht heeft zich in het verpleeghuis nooit meer laten
zien. Maar soms krijg je er onverwacht ook nieuwe vrienden bij. Het doet haar méér dan
goed dat je het kennelijk nog waard bent om bevriend mee te zijn en gelijk begint de weder-
kerigheid bij mevrouw Specht weer te stromen:

niet terugschrijven – nou, ik kon nog geen pen op papier tillen. Maar toen was het oud-
jaarsavond en ik wist dat zijn vrouw was overleden en ik dacht, ik ga hem nou opbellen 
(…) en dat vond hij ontzettend leuk. En toen heeft hij mij hier (…) een paar keer opgezocht.
En (…) hij schrijft maar door (…) eigenlijk vind ik het wel zó bijzonder.
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Zorggemeenschap

Het verpleeghuis biedt daarnaast ook onverwachte kansen voor een heel nieuw sociaal net-
werk, waar zowel medebewoners en hun naasten als vrijwilligers en medewerkers deel van
uit kunnen maken. Je eigen geven (meneer Stalknecht) is daarbij wel een eerste kritische
succesfactor, sociale en communicatieve vaardigheden zijn een tweede. En het moet wel
van twee kanten komen. Tussen een medewerker van de technische dienst en meneer Van
Garderen klikt het goed, ze zijn echt maatjes van elkaar geworden. Ze delen in elkaars lief
en leed en zijn zelfs een keer samen naar Amerika gevlogen om daar hun gedeelde passie
(auto’s kijken, op een autobeurs) te beleven. Tussen meneer Mensink en een medebewoner
is er een mooie relatie opgebloeid. Nadat zijn vriendin is overleden, gaf haar familie aan, dat
de jaren met hem de gelukkigste jaren uit haar leven zijn geweest. 

Wat ook uit de interviews naar voren komt, is de dragende kracht van een gemeenschap.
Ook het verpleeghuis is een gemeenschap in zichzelf:

Het is fijn om ergens bij te horen… Als de mensen om mij heen vrolijk zijn en elkaar helpen
(mevrouw Ton). Daarom is dat standbeeld, helpt elkanders lasten dragen (meneer Van
Garderen). 

Mevrouw Jansen geeft op haar manier uitdrukking aan die onderlinge verbondenheid: Ik
heb nog een kaartje geschreven net, aan {de nabestaanden van} een overleden kamergenoot.
Doe ’k dan namens alle bewoners, hè.

In contact

Onze gesprekspartners ontvangen door de bank genomen ook heel wat kaarten, brieven en
foto’s. Zelf onderhouden zij het contact op afstand vooral via de telefoon. Van post (mevrouw
Jansen) of mail (meneer Bakker) bedient zich maar een enkeling, maar door bijvoorbeeld
een kaart of een brief te beantwoorden met een telefoontje (mevrouw Specht) kan toch de
wederkerigheid in het contact gewaarborgd blijven.

Brieven en kaarten, maar vooral foto’s blijken voor onze gesprekspartners een belangrijke
rol te spelen als teken van verbondenheid met al wie hen lief en dierbaar zijn; soms in plak-
boeken, maar veel vaker zo dat je er je oog op kunt slaan: op de vensterbank of aan de wand.
Stille getuigen van diepe verbondenheid en/of blijvende herinnering aan wie hen lief en
dierbaar zijn, of van gemarkeerde momenten in hun leven. Leven en dood liggen daarbij let-
terlijk naast elkaar: Zie, dat zijn al mijn kinderen (emotie). (…) Die man is overleden. (…) Ge-
boortekaartje. Dat is van {...} m’n kleinkind (meneer Stalknecht).

Herinneringen

Onze gesprekspartners koesteren vele kostbare herinneringen en halen ze graag op, vooral
met vrienden en bekenden, en dat niet als iets van langvervlogen tijden, maar als actuele
presentie. Naarmate zij ouder worden maken herinneringen een groter deel uit van de rea-
liteit van het leven: er ligt meer tijd achter hen dan voor hen en de kring van mensen om
hen heen wordt kleiner. Verschillende gesprekspartners herinneren zich een prettige jeugd
(meneer Bakker), dat ouders altijd voor je klaar stonden met raad en daad (mevrouw Ton,
meneer Bakker), dat je in de watten bent gelegd (meneer Mensink) of dat er geen betere
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moeder bestond (Zuster Weggeman). Die nestwarmte vertaalt zich in een basisvertrouwen
dat een mens levenslang begeleidt. Ook (groot)ouders lijken in de herinnering dichterbij te
komen, al zijn zij reeds lang overleden. Wat zeker levendig blijft zijn de goede herinneringen
aan de vrienden en bekenden van weleer. Ze vervullen hen met een warm gevoel wanneer
ze aan die tijd en die verbanden terugdenken. Soms zijn herinneringen vervaagd tot alge-
mene beelden: Hartstikke lieve man. En voor iedereen goed (mevrouw Van Duijn). Vaak stem-
men herinneringen dankbaar, bijvoorbeeld aan belangrijke momenten uit het leven van hun
(klein)kinderen: De dagen dat m’n kinderen geboren waren, maar ook hun 1e Heilige Com-
munie, hè. En dat je man d’r toen nog was (…) ’t Samen beleven, hè (mevrouw Jansen).

3.2.2 Iets doen

De meeste gespreksdeelnemers kijken met plezier terug op hun werk, al was het overwe-
gend hard werken, alleen meneer Stalknecht en meneer Dijkshoorn waren blij om van hun
werk verlost te zijn. Meneer Mensink heeft genoten van zijn lange wetenschappelijke studie
techniek en zijn interessante werk daarna. Hij vertelt nog vol enthousiasme over die mooie
tijd. Anders dan men wellicht zou veronderstellen bij deze generatie ouderen, hebben alle
vrouwelijke gesprekspartners op één na (mevrouw Van Bokhoven, tot aan haar trouwen)
een groot deel van hun leven betaalde arbeid verricht.

Onze gesprekspartners doen over het algemeen nog steeds graag iets. Aangezien dat
‘iets’ enerzijds uiterst divers en individueel bepaald blijkt te zijn, en anderzijds in concreto
mede wordt bepaald door het aanbod, is afgezien van een opsomming van concrete zaken
met of zonder frequentietabel. We hebben gekeken naar wat het ‘iets doen’ teweegbrengt,
namelijk een bepaald gevoel van welbevinden. Tot onze verrassing blijkt de intensiteit en
de aard van de beleving sterk te kunnen verschillen: van gepassioneerd bezig zijn tot aan
het doden van de tijd. Wat voor wie welke waarde heeft, kan hemelsbreed verschillen. 

Passie

Wie met meneer Stalknecht spreekt over de paardensport, met mevrouw Van Duijn over
haar fuchsia’s en met meneer Mensink over de muziek, die voelt dat het hun passie is: hun
ogen gaan stralen, hun houding wordt actief, er spreekt een zekere verliefdheid uit – en pijn
bij verlies van mogelijkheden. Zoals ook bij mevrouw Jansen:

Ik maakte voor elk kind ’n merklap, hè. Die kregen ze met de geboorte. En de kinderen die
gingen trouwen. (…) Ik ben hier met bewoners van ’t huis naar ’t Openluchtmuseum in
Arnhem geweest. En daar hangen práchtige merklappen, hè. Dan gaat je hart open. Dan
denk je: Waarom mag ik dat nou niet meer doen, hè. … 

Wanneer iemand met zijn of haar passie in verbinding kan blijven, blijkt dat iemand gewel-
dig goed te doen. Zoals meneer Mensink zijn passie kan delen met en overdragen op zijn
kleindochter en mevrouw Van Duijn haar passie deelt met een goede vriendin. En al kan me-
neer Mensink geen instrument meer bespelen, hij luistert nog dagelijks naar zijn geliefde
jazzmuziek: Dan luister ik níet naar het hoofdinstrument, maar naar het accomplement wat
er bíj speelt. Die spelen soms héle rare noten, dan denk je: hoe kàn het kloppen en dan klopt
het tòch.
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Sterke drang

Sommige gesprekspartners ervaren een sterke drang, een innerlijke behoefte om iets te
doen of te ervaren, omdat ze zich anders niet goed voelen. Zoals mevrouw Van Duijn, die
helemaal ‘opademt’ wanneer ze buiten, in de tuin kan zijn, net als meneer Stalknecht:

ik heb een mooi vrij leven gehad altijd. Ik wier geboren tegen het bos aan. Ik heb altijd in
de natuur gelopen. (…) Dat ’s ’t eerste wat ik ’s morgens nou nòg doet, naar buiten (…) een
sigaret (…) roken (rokershoestje).

Roken is voor hem ook zo’n behoefte, net als lekker bezig zijn – niets doen valt hem moeilijk –,
contact met mensen en om zich vrij te kunnen voelen. Daar heeft hij zelf wat op gevonden:
een krantenwijkje in het verpleeghuis.

Iets doen voor een ander

Mensen willen van betekenis zijn tot het einde, ook in het verpleeghuis, hoe beperkt de
mogelijkheden daartoe misschien ook lijken: Zorgen voor de mensen die om je heen leven
(mevrouw Ton). Dat kunnen en mogen blijven doen en daarvoor erkenning krijgen is en
blijft letterlijk van levensbelang. Het geeft onze gesprekspartners voldoening. Zo helpt me-
neer Van Garderen met plezier een vaste medebewoner met het eten: Ze kan moeilijk zien;
ze zit te schrappen op het tafelkleed en d’r eten zit hier (lacht bedeesd). Dus dan schrap ik het
weer hier, want … Dan help ik ze. Mevrouw Groen, die zelf verpleegster is geweest en ove-
rigens vanwege een beroerte moeilijk uit haar woorden kan komen, wil ook graag een
handje helpen, zoals ze dat zelf noemt: En dan zeggen ze: (lacht) ... ‘Zuster!’ (lacht) Noemen
zij mij zuster! Iets voor een ander proberen te betekenen geeft zin aan het leven, ook nu
nog: al is het maar met een kaartje. (…) ’k Bedoel, ’t schrijven is het enigste wat ik nog kan, hè
(mevrouw Jansen).

Genieten

Om van te genieten bestaat er een heel scala aan mogelijkheden, voor elk wat wils. Genieten
van het samenzijn met je familie (mevrouw Ton), van de muziek die de kleinkinderen maken
(Mevrouw Jansen), van de zon die elke dag weer opkomt (meneer Stalknecht). Houden van
bloemen en gezelligheid (mevrouw Jolink), m’n vogeltjes, daar heb ik plezier in (meneer Van
Garderen). Graag zingen: Ik kan ook elk Nederlands liedje (meneer Papendrecht) of lezen.
Maar ook liever thuisblijven en in stilte genieten: Dan zit ik hier en dan kijk ik maar naar wat
(schilderijen) ik gemaakt heb (mevrouw Van Duijn). Wat opvallend vaak wordt genoemd als
bron van genot zijn vakanties. Het nágenieten neemt daarbij bij onze gesprekspartners een
steeds grotere plaats in. Bijzonder genoeg is dat nagenieten van nú geen slap aftreksel van
het actieve ondernemen van toen, maar voor hen even waardevol.

Tijdverdrijf

De mogelijkheid tot tijdverdrijf, tenslotte, is ook niet onbelangrijk; een dag kan lang duren
wanneer men niets omhanden heeft. Voor de één is het een aangenaam verpozen, waarbij
het (aangename) gezelschap óók een rol speelt:
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Wij zitten zo’n beetje met z’n drieën bij mekaar. (…) Die mevrouw aan de tafel die leest aan
één stuk door en ik meestal ook en die andere ook. Dus wij lezen. En wij hebben natuurlijk
wel eens gesprekken en er komt wel eens bezoek. En ik moet zeggen als het mooi weer is,
dan zitten we buiten. Zo gaat de dag voorbij (mevrouw Specht).

Voor de ander is het het doden van de tijd: En ze vragen ook of je wat wilt doen bijvoorbeeld,
hè. Meestal zeg ik wel ja, want ik ben dan blij, want dan is ’t weer een eeh ... de dag gaat dan
sneller… (mevrouw Van Bokhoven).

Eigen initiatief

Er bestaat onder onze gesprekspartners overigens een duidelijk verschil in de mate van zelf-
standigheid en eigen initiatief om tot een zinvol bestede dag te komen. D’r is hier veel aflei-
ding (mevrouw Jansen) versus Ik vermaak me eigen wel, hoor (meneer Stalknecht) illustreert
dat. Zou mevrouw Van Duijn niet gevraagd zijn om deel te nemen aan de schildergroep, dan
had zij haar schildertalent niet kunnen ontdekken of ontwikkelen. Vragen en aanbieden van
mogelijkheden om wat te doen kan dus goed of noodzakelijk zijn en staat naast de ruimte
die anderen nodig hebben om hun eigen gang te kunnen en mogen gaan, al dan niet met
ondersteuning.

Rust

Maar het zou een misverstand zijn om te menen, dat er altíjd wat gedaan moet worden.
Onze gesprekspartners hebben op z’n tijd dus ook behoefte aan rust, de één weliswaar meer
of op een ander moment dan de ander, maar toch. Ze zijn tenslotte op leeftijd en door hun
gesteldheid is hun energie en aandachtsspanne beperkt. Dat zij ook overdag soms langere
tijd in rust verkeren is niet meer dan normaal. Men hoeft immers niet doorlopend actief te
zijn. En soms gaat het ook gewoon niet meer.

Er kan evenzogoed een moment komen dat het (allemaal) niet meer (zo nodig) hoeft. De
(in)spanning en de stress van tevoren weegt dan niet langer op tegen de ontspanning. Daar-
mee vergaat ook de lust om wat te doen:

Ik hou veel van tekenen en ik heb een jaar beneden met de schilderafdeling ben ik geweest,
maar ik ben er mee opgehouden. Ik heb een paar mooie tekeningen gemaakt. Ze hebben
nog een keer een tentoonstelling gehouden, dat vond ik heel leuk. Maar weet je wat het
is, dat ik er heen moet, dat ik íets moet, terwijl dat niet meer hoeft en ook het feit dat ik de
zusters ’s morgens moet opjagen van ‘denk erom, ik moet om 10 uur bij het tekenen
wezen’, dat alleen al. En als ik bel dat ik zeg: ‘denk erom, ik lig nog in bed.’ Dat eeh… ja, dat
kon ik op het laatst niet meer opbrengen. En ik weet dat het héél leuk gevonden wordt dat
ik er ben, ben geweest. (…) óók misschien wel omdat in één keer de inspiratie weg was. En
om het weer te proberen... (…) Maar ik was vroeger wel iemand met hele grote ambities
(mevrouw Specht).
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3.2.3 Innerlijke kracht

Innerlijke kracht kan het leven mede de moeite waard maken, ook ondanks moeite, pijn en
verdriet. Dat geldt in het bijzonder voor wilskracht, levensmoed en doorzettingsvermogen.
“Moeder, ik wil,” zo vat mevrouw Van Duijn kort en krachtig samen. Iedereen die oud wil
worden: Doorgaan. Kop d’r onder (mevrouw Van Duijn). Als je niet meer wílt, is het gebéurd
(meneer Mensink). Dat heb je of heb je niet: Dat is gewoon een gave (meneer Stalknecht). Ik
ben zoals ik ben. Een mens met moed en lef. Ja, zó is het (mevrouw Specht). 

Ook motivatie is een niet te onderschatten innerlijke kracht. Of het nu iemands overtui-
ging is die hem motiveert: Het is je levenshouding, hoe je bènt, en wat je naar voren brengt
wat ertoe doet (zuster Weggeman). Je moet altijd proberen d’r iets van te maken (mevrouw
Jansen). Of iemands ervaring: Mijn leven nu? Dat heeft nog dágelijks waarde (meneer Stal-
knecht). Of iemands drijfveer: Dat houd mij gaande, dat ik hier nog wel wat kan doen (me-
vrouw Ton). Overtuiging, ervaring en drijfveer versterken elkaar en geven moed. 

Onze gesprekspartners leveren behoorlijk strijd om tot een nieuw evenwicht te komen, maar
uiteindelijk blijken de meesten toch goed in staat om zich in te stellen op en/of aan te pas-
sen aan hun gewijzigde leefomstandigheden; daarbij komt hun levenservaring hen goed
van pas:

Niet blijven hangen op doodlopende punten. Een oplossing zoeken en probeer je aan te
passen en haal er wat goeds uit (…) en gebruik wat je tijdens je leven toch geleerd hebt,
want dat is een heleboel (mevrouw Ton). 

Een optimistische kijk helpt iemand meer dan een pessimistische kijk op het leven. We
komen onder onze gesprekspartners alle gradaties tegen, waarbij de optimistisch getinte
geluiden sterk overwegen. Ik ben een heerlijk vrolijk type van karakter, zegt mevrouw Jolink
van zichzelf. Ook mevrouw Specht is behoorlijk blijmoedig en lijdt in die zin niet onder haar
zware verlamming. Meneer Bakker verzet zich tot het uiterste om af te glijden: Het leven is
opstaan, blinken en verzinken. Maar niet verzinken in narigheid. 

Soms hebben mensen zoveel meegemaakt in hun leven, dat ze zijn geknakt of er naar
zijn gaan staan. Anderen veren bij elke tegenslag weer terug; het lijkt wel of het hen sterker
heeft gemaakt, zo groot is hun veerkracht (geworden). 

Veel onmogelijke situaties worden draaglijker, of de absurditeit ervan present gesteld,
door een flinke dosis humor, die voorkomt dat iemand aan de situatie onderdoor gaat. Mits
de betrokkene humor verstaat, uiteraard. Meneer Mensink, maar ook meneer Bakker bedient
zich graag van humor, het is zoiets als zijn laatste reddingsboei:

Probeer de humor te houden. Mensen die geen humor hebben die worden chagrijnig. En
die gaan alles voelen. (…) Je krijgt wel kracht naar kruis, hè. Zo moet je iedere dag een beetje
zorgen dat je een beetje humor hebt. 

Persoonlijke groei

Volgens onze gesprekspartners is er ook sprake van persoonlijke groei. Die is bijvoorbeeld
hieraan af te lezen, dat men over veel dingen anders gaat denken (mevrouw Van Bokhoven).
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Men kan ook meer: Ik denk wel eens dat dat de levenservaring is (…) Je wordt door het leven
gevormd (mevrouw Ton). Alle ervaring die je krijgt, is een groei, hoor. En als je met veel mensen
omgaat, nou, dan is die groei soms heel erg (meneer Mensink). Iemands inzicht rijpt, zoals
dat van het geloof: dan ga je het beter verstaan. Dan kan je het sorteren: wat betekent dít
nou eigenlijk en wat betekent dát nou eigenlijk (mevrouw Ton). Er groeit soms ook nieuw
perspectief:

Toen ik voor het eerst hier kwam wonen – het hoéft voor mij niet, zei ik – ik heb nou toch
al zoveel gehad: mijn kinderen, mijn kleinkinderen – wat zou er nou nog moeten komen.
Maar: mijn eerste achterkleinkind is op komst. En daar heb ik hoge verwachtingen van
(mevrouw Ton).

Meneer Stalknecht brengt het leven na de breuk of kentering op een noemer: Ouder worden
is een kunst om d’r wat van te maken. Of het een lust is of een last wordt, dat hangt aan je
eigen af. Ouder worden is tegelijk ook een gave, meent mevrouw Specht:

Ik ben nu 91, dat is een verschrikkelijk hoog getal. Soms weet ik niet waar het allemaal ge-
bleven is. (…) zolang als je nog kunt denken en je kunt praten en buiten zijn bij je kinderen,
zolang dàt allemaal kan, dan vind ik het een grote gunst.

Ook haar levenslust is nog niet gedoofd: ik moet eerlijk zeggen, ik ben blíj als ik ’s ochtends
wakker wordt, blíj in het verpleeghuis, blíj dat ik er nog ben. (…) Ik denk niet, eeh... wat een el-
lende vandaag weer, nee hoor. 

3.2.4 Levensbeschouwing en levensevaluatie

Geregeld is het ook een persoonlijk, vaak niet geïnstitutionaliseerd geloof in (een) God, tot
wie men kan bidden, roepen om hulp, op wie men zijn hoop kan vestigen, die hun moeiten
kent, die kracht naar kruis en nieuwe moed geeft, dat iemand helpt overeind te blijven en
de waarde van het leven te blijven zien: ik voel zó èrg goed dat ik zónder die wetenschappen
die ik uit de geestelijke kant haal, had ik dit niet kunnen volbrengen (mevrouw Ton). Voor me-
vrouw Specht is het de rode draad van haar leven. Mevrouw Jansen heeft hier geleerd om
méér te bidden, het geeft haar rust. Voor haar is Maria van grote betekenis: Ik bid tot haar
om bescherming. Het is een gebed dat ik als kind al leerde. En dat je dat, nu ’k 80 ben, nòg bó-
venkomt, hè. Maar ook van een samen met anderen bewust beleefd dagelijks ritueel als het
‘beginnen aan tafel’ of een gang naar de kerk en samen vieren kan een enorme dragende
kracht uitgaan en mensen met elkaar verbinden. Die gemeenschap wordt ook in de kerk in
het verpleeghuis bewust beleefd: Het is altijd druk in de kerk. Dat geeft meneer Papendrecht
een fijn gevoel. En als hij een keer niet geweest is, dan voel ik me net of ik gespijbeld heb.
Mevrouw Van Bokhoven voelt er zich thuis. Mevrouw Ton raakt het, de kerkdienst. En als ik
dan het orgel hoor spelen, want ik blijf meestal nog even staan tot het orgel ophoudt, dat, dat
doet mij veel.

Meneer Stalknecht voelt zich verbonden met de natuur, die hij wel erg mooi vindt. Ook me-
vrouw Specht doet het veel: ’t Is ook goed voor een mens om ook op die bossen, dat groen uit

82 |  wat maakt het leven de moeite waard?



te kijken. Meneer Mensink leeft duidelijk van de muziek, nu nog vooral zijn grootste passie,
jazzmuziek. 

Levensevaluatie

Al slaat de balans verschillend door, toch overheersen gevoelens van dankbaarheid en te-
vredenheid wanneer onze gesprekspartners de balans van hun leven opmaken:

Ik vind met mekaar dat ik veel geluk heb gehad. Helemaal. Ook, dat ik dít goed kan ver-
dragen (…) Elke dag tel ik mijn zegeningen. Ja hoor, d’r zijn er héél véél. (…) ik heb niet voor
niks geleefd. Nee, absoluut niet (mevrouw Specht).

Het is eeh een beetje handicap die d’r achteran zit. Maar ja, dat moet je op de koop toenemen.
Ik voel, zoals ’t gegaan is, voel ik me happy (meneer Mensink). Hun omstandigheden lijken
aan die positieve balans – hoe vreemd dat misschien ook moge klinken – eerder bij te dragen
dan af te doen:

ik kom hier op deze afdeling, ’k zit dan aan tafel met vijf mensen. Eén vrouw, waarvan nie-
mand kan denken dat ze zoveel jonger is als ik, waar ik mee omga, 71. De man tegenover
mij was toen 59 nog iemand anders was nog geen 80 en zit ik daar met 91. En ik denk:
nou weet ik pas, hoe góed ik het heb gehad. Dat ik pas 88 ben toen ik geveld werd. (…) hoe
ik gespáárd ben al die jaren, niet te geloven (mevrouw Specht).

3.2.5 Ervaren gezondheid

Gezondheid is zeker een thema, al gaat het meer om ervaren gezondheid en vitaliteit of het
ervaren gemis daarvan. Uit het doorgemaakte cva of andere morbiditeiten (zie: matrix in
bijlage 6) zijn verschillende beperkingen voortgekomen. Het gaat daarbij vooral om (half-
zijdige) verlammingsverschijnselen waardoor mensen niet meer kunnen lopen en de hand-
functie van hun aangedane hand(en) die uitgevallen is: Ik heb een mooi handschrift gehad,
maar dat is lang geleden. Dat is iets wat ik héél jàmmer heb gevonden (mevrouw Specht).
Ook kan het hoor-, spraak- of gezichtsvermogen zijn aangedaan, soms ook het begripsver-
mogen. Voor de meesten zijn de beperkingen plotseling gekomen, voor een enkeling gelei-
delijk (meneer Bakker: ouderdomszwakte; mevrouw Jolink: fysiek gehandicapt; meneer
Mensink: meerdere tia’s; meneer Van Garderen; meerdere cva’s). Een enkele keer treedt er
naderhand een lichte verbetering op, zoals tot haar grote geluk bij mevrouw Groen: Ik kon
niet meer spreken. En nu kan ik wat zéggen!, anderen voelen de (geleidelijke) verdere achter-
uitgang (mevrouw Van Bokhoven). 

Vitaliteit

Al gaan onze gesprekspartners er verschillend mee om, ze laten zich daarom nog niet door
hun ziekte, gebrek of beperking leven. Zo pakt meneer Van Garderen, die al zeker zes, zeven
beroertes heeft gehad, iedere keer zijn leven toch weer – letterlijk – vrolijk op. Mevrouw Jan-
sen laat het hoofd niet hangen, ook al is haar stemming wel wat terneergedrukt:
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‘k Vind: Je krijgt er telkens iets bij, en d’r gaat nooit iets weg. Ik ben een coeliakie patiënt
en dan moet je een heel streng dieet houden, hè. (…) Enne, toen kreeg ik dan die hersen-
bloeding. En nou voor een paar weken terug: suiker. 

Mevrouw Specht, die als kind van 12 al vijf maanden op bed had moeten liggen – en ook rus-
tig uitgelegen – vanwege tbc en genoeg andere moeilijkheden heeft doorgemaakt in haar
verdere leven en daar de nodige veerkracht aan opgebouwd, kan de dingen toch wel vrij
makkelijk accepteren:

Ik ben nogal verlamd, dus ik zou net zo goed in de put kunnen zitten, en zulke mensen zult
u misschien wel tegenkomen, die denken waarom ik dit terwijl een ander nog gezond is.
Maar dat dènk ik niet. … En dan wacht ik af tot ze me komen halen. En dat is soms op tijd
en soms helemaal niet. 

Een jonge dokter moedigt haar bovendien aan zichzelf weer te laten zien: “mevrouw u bent
net zo bleek als het kussen waarop u ligt. (…) dóe d’r wat aan.” Toen ik 90 werd, dat is vorig
jaar, toen heb ik mij weer opgedirkt en sindsdien dóe ik het weer.

Mogelijkheden en beperkingen

Spijtig vinden onze gesprekspartners het vooral, wanneer ze door hun aandoeningen be-
perkt worden in hun contacten: gewoon onvoldoende energie, zowel fysiek als mentaal (me-
neer Bakker); dat ik bij mijn kinderen in de auto kan stappen (mevrouw Specht). Of bij iets
wat ze graag doen: handwerken, naaien (mevrouw Jolink: de handen staat nergens verkeerd
voor); voetballen, klarinetspelen: mag niet meer. Dat komt die druk op m’n hoofd (meneer
Papendrecht); Ik mis het strijken op m’n viool (meneer Mensink); niet meer lezen kunnen in
de Bijbel (mevrouw Groen). Ook al vinden ze dat ze nog altijd beter af zijn dan sommige an-
deren. En hopen en bidden ze dat het nog een poosje zo mag blijven als het nu is zonder
nog meer handicaps te krijgen (mevrouw Jansen). En dat niet gebeurt waarvoor zij bang zijn,
zo als de spraak verliezen en daarmee alle contact (mevrouw Jansen) of dat ik zó gehandicapt
wordt dat ik helemaal van top tot teen verzorgd moet worden en ik kan nou ook al niet zelf
lopen, maar ik vind dit wel het uiterste (mevrouw Ton). Maar onder de streep zijn on ze ge-
sprekspartners meer gericht op mogelijkheden dan beperkingen: ik ben blij dat ik helemaal
(sic!) nog functioneer, in zoverre, dat ik kan lezen (mevrouw Specht); dat ik m’n eigen nog
goed verplaatsen kan. En dat ik m’n mondje nog goed heb (meneer Stalknecht).

3.2.6 Woon- en leefomstandigheden in het verpleeghuis

Mevrouw Specht kan bíjna met iedereen opschieten en is een gelukkig mens in het verpleeg-
huis. Het kan dus blijkbaar, je thuis voelen in het verpleeghuis. Ook mevrouw Jansen onder-
streept dat het {verpleeghuis} toch echt een heel goed tweede thuis is, als je niet meer thuis
kan zijn. Ik heb er voor gekozen, en ik zou het altijd doen. D’r is hier veel afleiding, en een goeie
verzorging.

Beiden beschouwen het bovendien in hun omstandigheden als de beste optie. Voor zich-
zelf: anders moet ik ’s morgens verzorging hebben van de {thuiszorg}, en dan ben ik de hele
dag alleen. (…) hier heb ik wel afleiding en verzorging (mevrouw Jansen). Maar ook voor hun
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naaste omgeving: waar moet je anders heen met een half verlamd mens. Dat kun je niemand
aandoen. Al zouden mijn kinderen ook in kapitale huizen wonen waar je liften van maakt.

De keerzijde is er natuurlijk ook: Ik kan het je op een briefje geven, het is zwaar als je de
hele dag hier zit. En ook als je hier zorgt (mevrouw Ton). Onze gesprekspartners vinden op
verschillende manieren en in verschillende mate hun weg daarin. De één blijft het moeilijk
vinden: Al die mensen. Verleden week wou d’r iemand bij me in. Ik zeg: “Nee. D’r staat op
papier da’k alleen mag wonen.” (mevrouw Van Duijn). De ander heeft het hier eigenlijk wel
naar z’n zin, kan goed opschieten met de mensen om zich heen (meneer Papendrecht). Som-
migen missen niet alleen hun eigen gedoetje (mevrouw Van Bokhoven), maar ook de regie
over m’n eigen leven (mevrouw Specht). Meneer Stalknecht mist bovenal z’n vrijheid: dat je
niet doen en laten kunt wat je wilt. Je moet altijd rekening houden met anderen. Meneer Bak-
ker mist de saamhorigheid (…) en een beetje respect voor mekaar.

Privacy

Verder is er weinig tot geen privacy; dat gegeven stoort de één meer dan de ander. Alleen
en op zichzelf wonen beschouwen zij onder gegeven omstandigheden als een groter pro-
bleem. Ondermeer voor mevrouw Jolink (die erg van gezelligheid houdt en anders zou ver-
eenzamen), meneer Mensink (die niet meer voor zichzelf kon zorgen) en mevrouw Jansen
(die niet alleen thuis wilde zijn) was dat een reden om naar het verpleeghuis te gaan.

Maar de ervaren overlast kan soms flink oplopen, zelfs grensoverschrijdend worden. Zo
heeft meneer Papendrecht, die op zich helemaal geen probleem heeft met een tweeper-
soonskamer, momenteel wel serieus last van het verstoorde dag-nachtritme van z’n kamer-
genoot. Zuster Weggeman blijkt haar kamergenoot uit d’r slaap te houden doordat ze
snurkt, hetgeen ze iedere ochtend te horen krijgt: toen heb ik tegen de zuster gezegd: zet me
vannacht maar op de gang, (…) dan heeft ze d’r geen last van. Toch zijn dat wel hàrde dingen,
hoor, hier. Maar het kan nog erger, moet mevrouw Specht ervaren, nu zij een ernstig ge-
dragsgestoorde kamergenoot heeft. Toch maakt zij een verrassende afweging: het prach -
tige uitzicht vanuit haar kamer is haar meer waard dan een eenpersoonskamer met privacy
en eigen spulletjes: Ik zie wel wat er van komt. (…) Ik ga hier niet meer weg van dit mooie
plekje. 

3.3  Discussie

Leven blijkt voor ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn –
tegen de algemeen-maatschappelijke verwachting in  – wel degelijk de moeite waard te
kunnen zijn. Het is belangrijk genoeg om dat nog maar eens te onderstrepen. Daarmee ligt
dit onderzoek in de lijn van eerder onderzoek (Depaola & Ebersole 1995) en van recent on-
derzoek naar (persoonlijke) waardigheid in het verpleeghuis van Oosterveld-Vlug (2014): het
wonen in een verpleeghuis als zodanig doet geen afbreuk aan de persoonlijke waardigheid
en naar ervaren kwaliteit van leven van ouderen in verpleeg- en verzorgingshuizen (Van
Campen & Verbeek-Oudijk 2017).

Opmerkelijk bij een complex en onoverzichtelijk onderzoeksveld als dit, is de betrekkelijk
eenvoudige en eenduidige uitkomst. Vooral ‘relaties’, ‘iets doen’, ‘innerlijke kracht’, ‘geloof en
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leven’ en ‘ervaren gezondheid’ maken onze gesprekspartners het leven de moeite waard. Nu
zegt dat misschien wel veel over wat er werkelijk toe doet. Naarmate het leven vordert en
de bewogen lotgevallen een avontuur vergen om daar mee om te gaan, doen een aantal
zaken er klaarblijkelijk niet meer of minder toe, zoals bezit verwerven en gezondheid in de
klassieke zin van afwezigheid van ziekte of gebrek.

Referentiekader

Om systematisch na te kunnen gaan in hoeverre de zingeving van ouderen die permanent
van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn overeenkomt met of verschilt van die van
ou deren in het algemeen, leggen we onze bevindingen naast die van Westerhof & Kuin
(2007), die daarvoor een betrouwbaar referentiekader hebben neergezet. Onder de door hen
gehanteerde bronnen bevindt zich zoals eerder gezegd (zie: par. 2.4.4) geen onderzoek onder
ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn.

Globaal gesproken richten ouderen “zich sterker op fysieke integriteit en op het leven in
het algemeen en minder sterk op de eigen persoon, verbondenheid, activiteit en materiële
behoeftes,” volgens Westerhof & Kuin (2007, 127). Voor onze gesprekspartners staat verbon-
denheid voorop, gevolgd door activiteiten, de eigen persoon, existentiële zingeving en fy-
sieke integriteit; materiële behoeftes komen als zingevingscategorie niet naar voren. 
Schematisch weergegeven ziet dat er als volgt uit: 

De voornaamste bronnen van persoonlijke zingeving
      ouderen algemeen              somatiek               beginnende    matig gevorder de         voltooid
                                                                                            dementie               dementie                    leven
1    fysieke integriteit           verbondenheid                                                                                         
2    existentiële zin                   activiteiten                                                                                             
3    de eigen persoon         de eigen persoon                                                                                       
4    verbondenheid                existentiële zin                                                                                          
5    activiteiten                     fysieke integriteit                                                                                       
6    materiële                                materiële 
      behoeften                         behoeften: niet                                                                                         

We behandelen de voornaamste bronnen van persoonlijke zingeving in volgorde van be -
langrijkheid voor ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn.

Verbondenheid

Dat ‘relaties’ in ons onderzoek prominent naar voren komen, is gezien de stand van het on -
derzoek en de algemeen-menselijkheid niet verwonderlijk. Hoe vitaler het sociale netwerk
(de optelsom van al iemands relaties met individuen, groepjes of gemeenschappen), des te
groter de positieve uitwerking daarvan op het leven van onze gesprekspartners. Die vitaliteit
wordt bepaald door een samenspel van factoren, waarbij ondermeer de aard van de relatie
(familie, vrienden, kennissen, etcetera), de frequentie van het contact (laag-/hoog fre quent),
het soort contact (face-to-face, op afstand), de onderlinge verstandhouding (goed, matig,
slecht) en de mate van vertrouwdheid met elkaar, van invloed lijken te zijn. 

86 |  wat maakt het leven de moeite waard?



Enerzijds zijn er vele, levendige en vreugdebrengende contacten, dat is de teneur. En bestaat
er zelfs de kans dat het bestaande sociale netwerk geactiveerd wordt omdat men zich soli-
dariseert met de betrokkene (Smith & Bengtson 1979). Anderzijds moet een groot aantal van
onze gesprekspartners ook aan den lijve ervaren, dat hun familie-, vrienden- en kennissen-
kring kleiner wordt door verhuizingen, zelf ouder worden en minder goed kunnen of door
overlijden, zoals Verbeek-Oudijk & Van Campen (2017 web, 25) en ten aanzien van ouderen in
het algemeen Westerhof & Kuin (2007, 129) ook opmerken. Iemand kan zich geremd voelen
telkens nieuwe banden aan te gaan “uit zelfbescherming om niet steeds weer opnieuw ge-
raakt te worden door iemand te verliezen aan de dood” (Van der Wal 2007c, 26). Wie nog wel
een partner9 heeft maar van elkaar gescheiden leeft, heeft het vaak dubbel zwaar. Daarnaast
blijven sommige getrouwen gewoon weg – het blijft meestal gissen waarom precies: omdat
men zich geen raad weet met de situatie (York & Calsyn 1977), men zelf overbelast is (Emous
2005; Hoefman 2015) of zorgbehoeftig en minder mobiel (Van der Wal 2007c, 26), men te ver
uit de buurt woont (Greene & Monahan 1982; Hook et al. 1982), de (familie)band niet sterk
genoeg is (Port 2001), de betrekkingen een plichtmatig karakter dragen of de generatiekloof
als te groot wordt ervaren (Wood & Robertson 1978). Eenzaamheid lijkt echter eerder exis-
tentieel dan een sociaal probleem te zijn (Jorna 2012, 10; zie ook: par. 5.5.1). 

Dat de aanwezigheid van anderen het voornaamste is wat telt, komt ook overeen met wat
Westerhof & Kuin (2007) aangeven, maar de relationele horizon van onze gesprekspartners
is veelal toch breder of anders dan de naaste familie. Waar we met nadruk de aandacht op
willen vestigen is op de omvang en diversiteit – méér dan vaak wordt gedacht – van de re-
laties die gelijktijdig naast elkaar kunnen bestaan en elk hun eigen waarde hebben. Powers
(1988a) spreekt niet ten onrechte van sociale netwerken10, óók of misschien wel juist binnen
de muren van het verpleeghuis – ouderen die thuis permanent van intensieve somatische
zorg afhankelijk zijn moeten die mogelijkheden deels ontberen. 

Vaak wordt bij relaties in hoofdzaak aan naaste familie11 gedacht, maar die is er lang niet
altijd (meer) en ook niet elke familierelatie is bereikbaar of per definitie even sterk of heil-
zaam (Rook 1984). Westin et al. (2012) vragen terecht de aandacht van zorgverleners daar-
voor. Echte goede vrienden zijn net zozeer van belang: de mate van vertrouwdheid is vaak

9 Ong. 20 % van alle verpleeghuisbewoners heeft (nog) een partner waarvan hij of zij bijna in de helft van gevallen
gescheiden woont (Verbeek-Oudijk & Van Campen 2017 web, 15). Dit kan veel leed toevoegen, ook al moet daarbij
bedacht worden dat het gescheiden wonen soms het leven juist leefbaar houdt, voor (één van) beiden.

10 Ten aanzien van sociale netwerken in de context van het verpleeghuis onderscheidt Powers (1988a) vier typen:
a. bestaande uit voornamelijk contacten binnen het verpleeghuis (institution-centered networks), b. kleine groep
exclusieve relatie(s) als variant op a (small-cluster networks), c. vooral geënt op familierelaties (kin-centered net-
works) en d. uitgebalanceerd netwerk, waarbij familierelaties en relaties binnen het verpleeghuis met elkaar in
evenwicht zijn (balanced networks). Dit lijkt een valide indeling te zijn wanneer we die op onze gesprekspartners
betrekken. Het uitgebalanceerde netwerk komt onder hen vijf maal, institutioneel en familiar beide vier maal
voor. Bij institutionele netwerken zijn de relaties over het algemeen wat oppervlakkig, met een sterker beroep
op de medewerkers wanneer een steunpilaar van buitenaf wegvalt of er niet is; dit laatste is het meest herken-
baar in de situatie van meneer Papendrecht. De gerichtheid op familie dan wel het eigen netwerk van buiten
was het duidelijkst waar te nemen bij mevrouw Van Duijn en zuster Weggeman. Dat relatief veel van onze ge-
sprekspartners een evenwichtig netwerk blijken te onderhouden en er geen enkel small-cluster network aange-
troffen werd, vindt zijn verklaring wel mede in het feit dat de meeste gesprekspartners bovengemiddeld scoren
qua sociale vaardigheden; ze zijn daarin sterker en zelfstandiger dan de totaalscore van hun zorgbehoefte op de
Care Dependency Scale (cds) doet vermoeden (zie: matrix in bijlage 6).

11 Zie Naleppa (1997) voor een review van onderzoek naar familiebetrokkenheid.
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groot en men heeft veel gemeenschappelijke herinneringen om met elkaar te delen. Zorg-
verleners (maar ook naasten) zien daarnaast vaak niet (in) hoe zinvol en belangrijk contacten
tussen bewoners onderling kunnen zijn (en dat zij die kunnen stimuleren, zie: Bergland &
Kirkevold 2008), hetgeen mede in de hand wordt gewerkt door het sterk inzetten op de één
op één relatie tussen zorgverlener en bewoner (Reed & Roskell Payton 1997). Bewoners delen
eenzelfde lot en verstaan elkaar – daar kan een goede vriendschap uit voortvloeien (Powers
1991). Ook met zorgverleners kan een speciale band ontstaan (Bergland & Kirkevold 2005). 

Relatie met zorgverleners

Zorgverleners blijken het belang van goed contact met bewoners wel te onderschrijven,
maar er in de praktijk niet (aan) toe te komen (Armstrong Esther et al. 199412). Soms ook
maken ze daarin subjectieve keuzes, getuige het frappante voorbeeld van meneer Van Gar-
deren, die overdag als hij eenmaal in zijn elektrische rolstoel zit, zelf de boer opgaat, overal
contacten legt en hulpvaardig is, ook voor de zorg, maar ’s avonds wordt voorbijgegaan,
‘omdat het verderop gezelliger is’. Daarnaast zijn er geregeld zorgverleners die met name
op het psychosociale vlak – kennis en vaardigheden lijken te missen (relaas mevrouw Ton,
meneer Mensink), er geen goede werkhouding op na houden (meneer Stalknecht) en geen
vertrouwensband op weten te bouwen (relaas meneer Bakker, zuster Weggeman). Het vi-
deoportret van meneer Van Witzenburg13 (Begemann et al. 2008/20102) toont aan dat er
evenzeer goede voorbeelden zijn.

Waar de zorgverlener echter vaak afstevent op een functionele dialoog of alleen maar
praat en niet (echt) luistert14, zoekt de cliënt eerder een relationele dialoog (Wadensten
2005), men zou kunnen zeggen ontmoeting en dialoog ineen. Om die reden is het ook zo
belangrijk, dat het vertrekpunt ligt in de ontmoeting (zorggemeenschap). Goed opgeleide
medewerkers communiceren beter (Caris-Verhallen et al., 1999): de kwaliteit van de inter-
actie lijkt meer af te hangen van de betreffende zorgmedewerker en zijn of haar opleiding
en functieniveau, dan van de cliënt en diens karakteristiek (Custers et al., 2011). Een goed ge-
sprek bestaat bovendien uit driekwart luisteren. Door te luisteren naar cliënten en hun naas-
ten kunnen zorgmedewerkers meer op de persoon gerichte zorg verlenen en hen daarmee
erkennen als individu (Iwasiw et al. 2003). Tot dat laatste roept ook oud verpleegkundige
Phillis McCormack op met haar indringende videoboodschap “Kijk nog eens goed15” (met
bijbehorende dvd16).

Waar die extra aandacht er wel is, ervaren bewoners een hogere kwaliteit van leven
(Poortvliet et al. 2007). Zo kan de zorggemeenschap17 die het verpleeghuis ook is – zo willen

12 “At no time during the observation periods did staff engage patients in social activities or prolonged informal
conversations. Yet 306 nurses, of various grades, completed a questionnaire in which they ranked talking to pa-
tients as ‘enjoyable’, ‘important’, ‘rewarding’, and an ‘objective’ for themselves and the unit’” (Armstrong Esther
2006, 264). 

13 Een mooi voorbeeld van hoe het ook kan: de nachtzuster had geen tijd om meneer Van Witzenburg te douchen
voor de grote dag van zijn interview, maar zijn lievelingszuster begreep hoe belangrijk dit voor hem was en had
voor die bijzondere gelegenheid toch even tijd voor hem gemaakt (Begemann et al. 2008/20102, op 4m:46s).

14 Zie als voorbeeld: Taylor, Van der Wal & Wijngaard 2010, 150,152 en dvd scène 1,3, 8a en 8b.
15 Vindplaats:www.netwerkpalliatievezorg.nl/Portals/93/GedichtKijknogeensgoed.pdf.
16 Waring, A. (2007). Kijk nog eens goed. Utrecht: Vilans (dvd 10 min.).
17 De visie ‘Zorggemeenschap’ steunt op en bouwt aan sociale cohesie rond mensen met een zorgvraag, waardoor

er meer mogelijk wordt dan wanneer formele en informele zorg op zichzelf zou blijven staan, en doet een beroep
op de eigen kracht van mensen met een zorgvraag.
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we onderstrepen – meer zijn dan een noodzakelijk kwaad of ‘kunstmatig geschapen’ zoals
Jones & Fowles (2008) menen.

Het onderhouden van een sociaal netwerk vraagt wel om sociale vaardigheden en die heeft
niet iedereen in dezelfde mate (meer) (zie ook: Steverink et al. 2005, 236). Dat betekent dat
er aandacht nodig is voor wie relaties ontbeert dan wel de sociale vaardigheden mist (van
nature of als gevolg van de ziekte). In ons onderzoek zijn de gesprekspartners behoorlijk
communicatief en sociaal vaardig en vertonen veel eigen initiatief. Dat staat niet model
voor de gemiddelde verpleeghuisbewoner. 

Verder is het van belang om te zien, dat onze gesprekspartners er alles aan doen om we-
derkerigheid en evenwaardigheid in de relatie te behouden. Ze leven van en voor hun dier-
baren (generativiteit) en willen van betekenis zijn tot het einde. Voor dat aspect bestaat door
de bank genomen onvoldoende aandacht; ook Oosterveld-Vlug (2014) legt er de vinger op:
een gevoel van controle en een gevoel gezien te worden als waardevol persoon kunnen bij-
dragen aan het behouden of terugkrijgen van waardigheid – zorgverleners (en anderen)
kunnen daar een rol in spelen (Oosterveld-Vlug 2014, 45-65, 163-186). Ook is het bevorderlijk
voor iemands levensgeluk en -tevredenheid (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 50). 

Opvallend sterk naar voren komt de rol van betekenis die herinneringen spelen in het leven
van onze gesprekspartners – dit aspect komt bij Westerhof & Kuin (2007) niet in beeld. Foto’s,
soms in plakboeken, maar veel vaker als teken aan de wand roepen die verbondenheid en
herinnering telkens weer op en hernieuwen en bevestigen daarmee een ‘levende relatie’
(Bohlmeijer 2006), óók een vorm van generativiteit. Het tekent de behoefte aan behoud van
continuïteit (Robertson 2010).

Wanneer we verbondenheid als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het alge-
meen en van ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn onder
elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij opvalt dat de laatsten veel meer
vitaliteit uitstralen): 

Verbondenheid als bron van persoonlijke zingeving
somatiek                         meeste vitaliteit            sociale netwerken: kring wordt groter, 
                                                                                      mits sociaal vaardig
                                                                                      wederkerigheid en gelijkwaardigheid 
                                                                                      levend(ig)e herinnering, generativiteit
ouderen algemeen      minste vitaliteit             vooral naaste familie: kring wordt kleiner en valt 
                                                                                      uiteen

Activiteiten

Zelf hebben we de aanduiding van deze zingevingsbron met ‘iets doen’ bewust vaag gehou-
den, omdat een meer specifieke aanduiding het thema op voorhand inkleurt. Bij ‘activiteiten’
ligt de veronderstelde nadruk al gelijk op het actief zijn om het actief zijn en op het georga-
niseerde karakter ervan. Bij ‘groepsactiviteiten’ denkt men al gauw vooral aan het vermin-
deren van eenzaamheid en bevorderen van socialisatie of gemeenschapszin, zingevende
activiteiten wijzen in de richting van het verlenen of beleven van zin. ‘Bezigheden’ duiden
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op het iets om handen hebben; wanneer men er ‘bezigheidstherapie’ van maakt: vooral
omdat dat door hulpverleners nuttig/gezond wordt geacht; wanneer men er ‘dagelijkse’
voor zet: omdat deze verondersteld worden iemand goed te doen. Het belangrijkste nadeel
van deze alternatieven is echter dat ze bovenal het perspectief van de hulpverlener kiezen
in plaats van dat van de oudere zelf. Dat zien we terug tot bij Verbeek-Oudijk & Van Campen
(2017 web, ) en Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017 web, 33v) die activiteiten plaatsen in
het kader van ‘actief ouder worden’: preventief bewegen en meedoen aan de samenleving.

Voor ouderen zijn activiteiten volgens Westerhof & Kuin (2007, 128v) even belangrijk als voor
jongeren. In het licht van de definitie van positieve gezondheid (Huber et al. 2011; Huber &
Garssen 2016; zie: par. 2.5.2) hoeft het geen betoog dat ‘iets doen’ net zo belangrijk is voor
ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn: “gezondheid (is)
niet te beschouwen als een doel op zich, maar als een middel opdat mensen ‘hun ding’ kun-
nen doen, namelijk dat wat hun leven zin geeft”18. In het ‘wat willen, kunnen en mogen doen’
ligt hun gezondheid besloten en dat geeft hen hun persoonlijke waardigheid terug – ook
voorheen waren zij productief in hun werk, hier ontlenen verreweg de meeste van onze ge-
sprekspartners (precies het omgekeerde van wat Westerhof & Kuin (2007, 128v) voor ouderen
in het algemeen aangeven) nu nog zin aan. 

Verrassend vonden wij het verschil in waardering dat onze gesprekspartners aan verschil-
lende vormen van ‘iets doen’ hechten: van passie tot tijdverdrijf. Zowel de door Westerhof
& Kuin (2007, 128v) genoemde vrijetijdsbesteding (passie, tijdverdrijf), als het vrijwilligers-
werk of een helpende hand toesteken (iets doen voor een ander) zien we daarin als zodanig
terug. Vol vuur spreken ze over hun passie, voor een aantal gesprekspartners blijft het on-
danks alle beperkingen belangrijk om zich fysiek in te kunnen spannen of naar buiten te
kunnen gaan. Genieten bestaat voor onze gesprekspartners uit vele kleine dingen om hen
heen, waar ze (meer) oog voor hebben gekregen en die ze zijn gaan waarderen, door hun
kleinere leefwereld en langzamer tred. Men beziet of verricht de dingen met meer aandacht.
Nagenieten blijkt voor hen even belangrijk als genieten en geen surrogaat te zijn. Zonder
enig tijdverdrijf heeft men het moeilijk naar de zin, maar tijdverdrijf is niet wat de meesten
drijft. Aan rust hebben onze gesprekspartners evenzeer behoefte als aan activiteit. Waarbij
de behoefte om iets te doen op den duur op natuurlijke wijze soms geheel of gedeeltelijk
kan verdwijnen. MacKinlay & Trevitt omschrijven dit treffend: 

“Older people who no longer have the energy to be engaged with many activities may
have other ‘work’ to do, the work of coming to a sense of their final life-meanings, and
the process of self-transcendence that accompanies this process” (MacKinlay & Trevitt
2012, 90)

Een bijzondere bron van zingeving voor onze gesprekspartners is gelijk voor veel ouderen
die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn (zie: Nilsson et al. 1998, 105):
iets doen voor een ander. Die ander is in dit geval vaak een medebewoner of iemand van de
zorg. Het goede zit in mensen, maar het doet hen zelf ook goed (zie ook: Van der Wal 2007c,

18 Bron: www.zonmw.nl/fileadmin/documenten/Begip_Gezondheid/Factsheet_Positieve_gezondheid.pdf.
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37 en ter illustratie het videoportret van meneer Van Witzenburg: Begemann et al.
2008/20102). Alleen moeten vanwege hun beperkingen anderen hen veelal eerst daartoe in
staat stellen, en wel zó, dat zij zelf de regie erover kunnen hebben. Dat betekent: iemand be-
geleiden of ondersteunen zijn leven zo te leven dat deze een goed leven in eigen ogen kan
leiden (zie: Verkooijen 2006: OER (Ondersteuning Eigen Regievoering)19).

Wanneer we activiteiten als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het algemeen
en van ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn onder elkaar
zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij opvalt dat de laatsten veel meer vitaliteit
uitstralen):

Activiteiten als bron van persoonlijke zingeving
somatiek                        meeste vitaliteit           breed scala van passie tot tijdverdrijf, 
                                                                                     balans tussen activiteit / rust
                                                                                     iets doen voor een ander 
                                                                                     eventueel (stapsgewijs) van actief naar passief 
                                                                                     naar volledige rust
ouderen algemeen      minste vitaliteit            activiteiten dichterbij gezocht, activiteiten loslaten

De eigen persoon

Wat de eigen persoon betreft, gaat het volgens Westerhof & Kuin (2007, 128) bij ouderen in
het algemeen niet zozeer om zelfacceptatie en persoonlijke ontwikkeling (karaktertrekken,
manier van in het leven staan veranderen en daarin groeien), maar, àls zij zich hier al op rich-
ten, vooral om hedonisme en autonomie (in de zin van zo lang mogelijk zelfstandig kunnen
leven en voor zichzelf zorgen) (Westerhof & Kuin 2007, 128). Die vorm van autonomie is bij
ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn niet meer zó aan
de orde en ook niet heilzaam (zie: par. 6.1.6), al blijft men er dikwijls naar streven om zoveel
mogelijk zelf te kunnen blijven doen. Zij hebben daarentegen juist wèl veel te stellen met
zelfacceptatie en persoonlijke ontwikkeling, zowel om in de nieuw ontstane en volstrekt on-
gekende situatie een weg te vinden, als daarin te ervaren wat anders omgaan met de dingen
en groeimogelijkheden zijn. Bepaalde karaktereigenschappen heb ben zij daartoe hard nodig. 

Veel van onze gesprekspartners hebben ons versteld doen staan van hun grote innerlijke
kracht. Of het nu wilskracht, motivatie, aanpassingsvermogen, veerkracht of humor is, of
een combinatie daarvan, het doet hen geestkrachtig het hachelijke avontuur met de bewo -
gen lotgevallen aangaan. Die innerlijke kracht is een essentiële component van positieve
gezondheid en blijkt nodig om relaties ook daadwerkelijk te onderhouden en aan te gaan,
en om daadwerkelijk iets te doen en niet bij de intentie te blijven steken. Zo maakt deze 
innerlijke kracht hen het leven de moeite waard, ook ondanks moeite, pijn en verdriet. Zij
willen van betekenis zijn tot het einde; die innerlijke kracht sterkt hen daartoe. Onze ge-
sprekspartners zien zichzelf daarmee als waardig; rest de taak aan de naaste omgeving en
de samenleving om dat (eindelijk) ook te doen (zie ook: Van Gennip 2016). Behoefte aan klas-
sieke autonomie vinden we maar bij enkele gesprekspartners; dit zou verband kunnen hou-

19 Zie: www.oermodel.nl.
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den met een generatie die van jongs af aan geleerd heeft zich te schikken, of met hospita-
lisatie, maar eerder nog lijkt ons dit samen te hangen met een afgenomen behoefte, gevor-
derd ziekteproces, berusting of overgave. 

Over het algemeen is bevestiging van gedrag geen belangrijk doel meer voor onze gespreks-
partners, met uitzondering wellicht van diegenen, die geen sterk zelfbeeld hebben (zelf-ac-
ceptatie). Men raakt minder afhankelijk van en/of geïnteresseerd in wat anderen van hen
vinden en is over het algemeen zelfverzekerder of durft zich in zijn kwetsbaarheid te laten
raken. Om diezelfde reden is status als doel niet echt meer in tel bij de meesten. Ook wan-
neer men van voorbije tijden verhaalt, gaat het toch nog het meest om de glans van wat
men er aan beleefd heeft. Nu en dan klinkt daar trots doorheen op wat men bereikt heeft
in het leven. 

Gaandeweg hebben meerdere gesprekspartners leren ontdekken, dat het ouder worden
meer is dan snoei, dat er ook persoonlijk groei en bloei kan zijn. Dat maakt voor hen het leven
ondanks alles de moeite waard. Wel moet de breuk of kentering in het leven aanvaard kun-
nen worden, wil de ziel zich openen voor dat nieuwe perspectief (zie: par. 6.2.5). Wetenschap-
pelijk gezien spreken we hier van posttraumatische groei bij levensfaseproblematiek, een
nog nagenoeg onontgonnen terrein (zie: Vanhooren 2013). Wanneer dit lukt, komt er meer
ruimte voor welbevinden.

Wanneer we de eigen persoon als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het alge-
meen en van ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn onder
elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij in dit geval de eersten de meeste
vitaliteit uitstralen en het er bij de laatstgenoemden sterk van afhangt, of men komt tot
zelfacceptatie):

De eigen persoon als bron van persoonlijke zingeving
ouderen algemeen      meeste vitaliteit            hedonisme
                                                                                      autonomie
somatiek                         vitaliteit hangt              zelf -acceptatie = proces, indien het komt tot 
                                           ervan af                           aanvaarden, dan: persoonlijke groei, welbevinden 
                                                                                      anders: overleven, permanent verzet, depressie 
                                                                                      of apathie

Existentiële zingeving

Existentiële zingeving speelt bij ouderen in het algemeen een grotere rol dan bij de andere
leeftijdsgroepen, waarbij religie slechts een bescheiden rol lijkt te spelen, aldus Westerhof
& Kuin (2007, 130). Maar zij veronderstellen dat religie in stressvolle of crisissituaties meer
van betekenis is. Geloof blijkt inderdaad zoals verondersteld bij onze gesprekspartners een
belangrijke rol te spelen als persoonlijke krachtbron in moeilijke omstandigheden, voor som-
migen is het ook een manier van gelovig leven; men treedt er overigens niet mee op de voor-
grond. Ook wanneer er twijfel is of tanend geloof, ook al gaat men niet meer naar de kerk
of heeft men zelfs de kerkelijke band doorgesneden, dan blijft het toch doorwerken in hun
gedragingen en overtuigingen. Het persoonlijk gebed is het meest beoefende ritueel. Daar-
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naast is in de meeste gevallen de kerkgang, vooral in verband met de geloofsgemeenschap
van belang. Die kerkgang is in het verpleeghuis toegenomen ten opzichte van de thuissitu-
atie, onder invloed van de moeilijke omstandigheden en dankzij de gegeven mogelijkheden
(meer onder handbereik); zie ook: Van der Wal 2009a en 2009b.

Voor de hand liggende krachtbronnen, naar wij dachten, als de natuur, kunst, muziek,
maar ook levenservaring20, blijken slechts bij een enkeling aan bod te komen. Alleen de mu-
ziek voor meneer Mensink en de natuur voor meneer Stalknecht en mevrouw Specht.

De grote levensvragen die in het gesprek gebracht werden, vindt men doorgaans moeilijk
te beantwoorden (oud worden is een kunst/gunst/gave/opgave/last/lust) of men hield er
zich niet zo mee bezig (rode draad, groei ervaren).

Veel ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn (geworden)
komen er op enig moment toe om de balans van hun leven op te maken (Westerhof & Kuin
2007, 130). Gevoelens van dankbaarheid en tevredenheid overheersen daarbij – daarin stem-
men zij overeen met ouderen in het algemeen (Westerhof & Kuin 2007, 129v). Dat laatste heeft
niets vanzelfsprekends in zich, gezien al hun wederwaardigheden. Toch lijken hun omstandig-
heden – hoe vreemd dat misschien ook moge klinken – eerder bij te dragen dan af te doen
aan een positieve balans. Dat ondersteunt eerdere bevindingen die “wijzen op het sterke ver-
mogen van ouderen om ook in moeilijke situaties zin te blijven ervaren” (Westerhof & Kuin
2007, 130). Of misschien wel juíst dan, omdat dan het overlevingsinstinct van een mens wordt
aangesproken, en hij vecht, voor zover hij niet apathisch is geworden, depressief of wankel-
moedig. Die laatsten komen wel degelijk in de knel (zie: par. 6.2.8).

Wanneer we existentiële zingeving als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het
algemeen en van ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn
onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij de laatsten uiteindelijk toch
de meeste vitaliteit uitstralen en de eerstgenoemden wat minder):

Existentiële zin als bron van persoonlijke zingeving
somatiek                        meeste vitaliteit            geloof, 
                                                                                      dankbaar en tevreden, 
                                                                                      natuur, muziek
ouderen algemeen      iets minder vitaliteit    tevredenheid is groot, 
                                                                                      religie speelt bescheiden rol

Fysieke integriteit

Ouderen zijn zich meer dan jongeren bewust van de waarde van gezondheid (Westerhof &
Kuin 2007, 128). Dat geldt zeker ook voor onze gesprekspartners. Zelfs wanneer er sprake is
van verstoord ziekte inzicht, is dat besef er. Qua fysieke integriteit staat bij ouderen in het
algemeen vooral (ervaren) gezondheid en vitaliteit voorop, het behoud of de verbetering
daarvan, zodat men actief en zelfstandig kan blijven, een ander niet tot last is, en men iets
voor anderen of voor de maatschappij kan betekenen (Westerhof & Kuin 2007, 128). Dit is

20 Vilans (2007). Plezierig oud worden met levenservaring als krachtbron. Gids voor ouderen die willen leren van el-
kaar. Utrecht: Vilans.
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qua beleving herkenbaar bij onze gesprekspartners, ondanks de mindere medische gezond-
heid en de beperktere mogelijkheden. 

Er blijkt een duidelijke relatie tussen fysieke vermogens (gezondheid) en mentale weerbaar-
heid, waarbij de mentale weerbaarheid sterk van invloed is op de mate van vitaliteit. Dankzij
de mentale weerbaarheid van onze gesprekspartners blijkt vitaliteit mogelijk ondanks hun
sterk afgenomen fysieke vermogens. Daarbij valt op dat:

niet elke beperking voor iedereen hetzelfde aan blijkt te voelen. Zo komt het voor dat bij•
wie noch lopen noch schrijven meer kan, voor de een het lopen en voor de ander het
schrijven voelt als een probleem;
niet elke beperking voor iedereen dezelfde impact blijkt te hebben. Zo vindt de een het•
bijvoorbeeld lastig om nergens op eigen gelegenheid heen te kunnen, een ander hoor je
daar niet over;
niet zozeer de adl21 functies worden gemist, maar vooral de zingevende activiteiten en•
contacten wanneer die daarmee zijn weggevallen of bemoeilijkt.
Daarbij richten onze gesprekspartners zich meer op wat ze (nog) wel kunnen dan op wat

ze niet (meer) kunnen. Bovendien vinden ze dat ze altijd nog beter af zijn dan sommige an-
deren. Zich niet laten gaan, maar aandacht blijven of weer gaan besteden aan het uiterlijk,
is eveneens een teken van vitaliteit.

Wanneer we fysieke integriteit als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het al-
gemeen en van ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn
onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij de laatsten uiteindelijk toch
de meeste vitaliteit uitstralen: het ‘streven naar’ is weggevallen):

Fysieke integriteit als bron van persoonlijke zingeving
somatiek                         meeste vitaliteit            ervaren gezondheid en vita liteit: (goed) mee te leven
                                                                                      beter af dan anderen
                                                                                      meer mogelijkheden dan beperkingen zien
ouderen algemeen      streven vi ta liteit na      streven naar behoud of verbetering van de ervaren
                                                                                      gezondheid en vitaliteit

Materiële behoeften

Opvallend afwezig als zingevingsbron, in vergelijking met jongere generaties, maar meer in
lijn met ouderen in het algemeen (Westerhof & Kuin 2007, 128), zijn ‘materiële behoeften’.
Dat correspondeert met eerder onderzoek (DePaola & Ebersole 1995) en past in het beeld
van gerotranscendentie (Tornstam 1994, Braam et al. 1998), waarbij sprake is van het afne-
men van gehechtheid aan materiële zaken. 

Onvermijdelijk komt desalniettemin het wonen en leven in en om het verpleeghuis ter
sprake, waaruit toch ook die afnemende gehechtheid blijkt. Van Campen & Verbeek-Ou dijk
(2017 web, 45) stellen dat negen van de tien bewoners tevreden zijn met hun kamer en het
gebouw. Onze gesprekspartners vinden (net als negen op de tien bewoners in het onderzoek
van Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017 web, 18) en de overgrote meerderheid in het on-

21 adl: Activiteiten van het Dagelijks Leven: aankleden, wassen, eten en het huishouden doen.
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derzoek van De Veer & Kerkstra 2001) over het algemeen hun privacy voldoende gewaar-
borgd of nemen minder privacy voor lief ter vermijding van iets dat hen meer deert of aan
het hart gaat. Zo neemt mevrouw Jansen weloverwogen het besluit om na haar revalidatie
in het verpleeghuis te blijven wonen: voor haar houdt onder de gegeven omstandigheden
thuis op thuis te zijn. Mevrouw Specht kiest voor het uitzicht en neemt daarbij een (gedrags-
gestoorde) kamergenoot op de koop toe. Volgens De Veer & Kerkstra (2001) stoort het gebrek
aan privacy alleen een kleine minderheid die een uitgesproken behoefte heeft om zich terug
te kunnen trekken en zijn of haar kamer naar eigen inzicht in te richten. Meerpersoonska-
mers blijken in de praktijk niet ideaal en worden dan ook wettelijk verplicht afgebouwd, al
hebben ze toch hun voors en tegens (zie daarvoor: Van der Wal 2007c, 37). 

Wanneer we materiële behoeften als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het
algemeen en van ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn
onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld:

Materiële behoeften als bron van persoonlijke zingeving
somatiek                                                                    niet meer zo aanwezig
ouderen algemeen                                                 minder behoefte dan jongeren

Totaalbeeld vergelijking

Bij alle overeenkomsten signaleren we toch een aantal opmerkelijke verschillen tussen het
beeld dat Westerhof & Kuin (2007) schetsen van ouderen in het algemeen en onze bevin-
dingen ten aanzien van ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk
zijn betreffende wat hen het leven de moeite waard maakt.

Ten eerste verschillen de zingevingsbronnen in volgorde van belangrijkheid. Voor ouderen
in het algemeen zijn Fysieke integriteit en Existentiële zingeving de twee belangrijkste, ter-
wijl dat voor onze gesprekspartners Verbondenheid en Activiteit zijn. Daaruit spreekt zowel
een grotere behoefte/noodzaak aan relaties als een grotere betrokkenheid op betekenisvolle
naasten en actievere betrokkenheid in het sociale leven, waar ouderen in het algemeen meer
op zichzelf gericht en met hun gezondheid/vitaliteit bezig lijken te zijn.

Ten tweede worden maar liefst de helft van de zingevingsbronnen anders beleefd. Dat
geldt voor existentiële zingeving, waar voor onze gesprekspartners het geloof een (veel) be -
langrijker rol speelt. Het geldt ook voor de eigen persoon, waar ouderen in het algemeen
vooral willen genieten en zichzelf kunnen bedruipen, terwijl onze gesprekspartners vooral
veel te stellen hebben met zelfacceptatie en worden uitgedaagd om een weg te vinden in
alle wederwaardigheden, om daarbij gaandeweg te ontdekken dat er niet alleen snoei maar
ook groei kan zijn, wat ook ruimte schept voor het ervaren van welbevinden. Wilskracht, mo-
tivatie, aanpassingsvermogen, veerkracht of humor komen hen daarbij erg van pas. Daarbij
zijn onze gesprekspartners over het algemeen ingebonden in een groter sociaal netwerk en
doen ze meer aan activiteit (mede dankzij de context van het verpleeghuis).

Ten derde komen een aantal zingevingsbronnen qua inhoudelijke beleving overeen waar
dit niet vanzelf spreekt. Dat geldt voor de levensevaluatie, waarbij het bijzonder is dat onze
gesprekspartners over het algemeen des te dankbaarder terugkijken op het leven dat achter
hen ligt. Het geldt ook voor de fysieke integriteit, alleen is daar natuurlijk al het een en ander
gebeurd en staat dat thema bij hen wellicht daarom minder op de voorgrond.
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Al met al komen onze gesprekspartners in hun zingeving vitaler en veerkrachtiger over
dan de ouderen in het algemeen zoals die door Westerhof & Kuin (2007) aan ons worden
gepresenteerd. Dat verwondert ons niet helemaal. Voor onze gesprekspartners staat ver-
bondenheid centraal, in tegenstelling tot een puur persoonlijke verwezenlijking van welbe-
vinden of zelfverwerkelijking. 

3.4  Plaatsbepaling

In dit hoofdstuk hebben we met een aantal ouderen die permanent van intensieve somati-
sche zorg afhankelijk zijn, gesproken over wat voor hen het leven de moeite waard maakt.
Daarbij hebben we geconstateerd dat:

verbondenheid veruit het belangrijkste thema is, waarbij het tevens gaat om van bete-•
kenis willen zijn tot het einde, om wederkerigheid en gelijkwaardigheid;
de omvang en diversiteit aan relaties (sociale netwerken) groter en diverser is dan vaak•
wordt gedacht en herinneringen een opvallende rol van betekenis spelen als ‘levende re-
latie’;
iets doen ook heel belangrijk is, waarbij er verschil in waardering wordt gehecht aan on-•
derscheiden vormen van ‘iets doen’: van passie tot tijdverdrijf, waarbij passie het meeste
toevoegt aan ervaren kwaliteit van leven, graag iets willen doen voor een ander opvallend
sterk naar voren komt, nagenieten even belangrijk is als genieten en rust even vanzelf-
sprekend en noodzakelijk als actief zijn; 
innerlijke kracht hard nodig blijkt te zijn om een leven in permanente afhankelijkheid•
van intensieve somatische zorg te kunnen leven, waarbij er door te aanvaarden ook per-
soonlijke groei en bloei kan zijn, evenals dankbaarheid en tevredenheid wanneer men
vanuit het hier en nu terugkijkt op het leven;
niet elke beperking voor iedereen hetzelfde aanvoelt of dezelfde impact heeft, vooral de•
eventuele belemmeringen voor zingevende activiteiten en contacten worden gevoeld;
onze gesprekspartners meer gericht zijn op de mogelijkheden dan op de beperkingen:•
wat dat betreft komen zij in hun zingeving vitaler en veerkrachtiger over dan ouderen in
het algemeen volgens Westerhof & Kuin (2007);
thuis ophoudt thuis te zijn wanneer 7x24-uurszorg het leven gaat beheersen en omge-•
keerd dat men zich in het verpleeghuis thuis blijkt te kunnen voelen.

In dit hoofdstuk heeft de nadruk gelegen op het presenteren van de elementen (‘het wat’)
die ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn het leven de
moeite waard (kúnnen) maken. Het ‘hoe’ en ‘in hoeverre’ dat dan mogelijk is, komt uitgebreid
aan bod in hoofdstuk 6. Dat dan niet ieders polsstok even ver springt, zal daar óók duidelijk
worden. 

In het nu volgende hoofdstuk proberen we te achterhalen waaraan mensen die permanent
afhankelijk zijn van intensieve psychogeriatrische zorg zin ontlenen en hoe zij en hun naas-
ten daarin ondersteund kunnen worden. 
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4 |  Ouderen die permanent van intensieve
psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn
en zingeving: een kwalitatief empirisch
onderzoek

De laatste jaren is er in de samenleving steeds meer aandacht voor zingeving en spiritualiteit.
Bladen als Zin en Happinez vinden gretig aftrek en wie op pubmed ‘Spirituality’ intikt vindt
medio 2014 meer dan 2500 medisch wetenschappelijke artikelen uit 2010 - 2014. Wie ‘Sense
of meaning’ intikt vindt dan 865 artikelen uit diezelfde periode. Bij ‘Spirituality’ ge combineerd
met ‘Dementia’ blijft de teller echter steken op 41 artikelen en ‘Sense of meaning’ en ‘Demen-
tia’ leveren gezamenlijk slechts 15 artikelen op. Daarbij worden spiritualiteit en zingeving tel-
kens verschillend gedefinieerd en is het onderscheid tussen beide niet altijd even helder.

Zingeving en dementie lijken eerder negatief gecorreleerd en men lijkt ermee verlegen.
Ook voor theologie en kerk vormt spiritualiteit en ouder worden en dementie een groeiende
uitdaging (review: Charbonnier & Roy 2013; zie ook: Noordegraaf 2011, De Waal 2011). Mensen
met dementie zelf voelen zich niet meetellen en niet gehoord (Graneheim en Jansson, 2006).
In een enquête door Van der Schans1 (20102) geven respondenten, allen werkzaam in de zorg,
aan dat het bieden van zingeving moeilijker wordt naarmate dementie verder gevorderd is.
67% geeft bovendien aan, dat er in hun huidige werkzaamheden te weinig aandacht voor
is. Desondanks geeft 95% aan dat zingeving bij dementie mogelijk is; slechts 1% denkt van
niet, en 4% weet het niet. Daarbij worden zingevende activiteiten door hen als zeer belang-
rijk beschouwd, voor sommige respondenten zelfs de belangrijkste reden voor hun beroeps-
keuze. 79% van hen gaf aan ook daadwerkelijk ervaring te hebben in het bieden van
zingevingsactiviteiten. 

Dementie is een ziekte van voortdurende geestelijke aftakeling die ingrijpt in iemands
hele leven. Door vergeetachtigheid en andere cognitieve beperkingen verliest men steeds
meer de controle. De toekomst wordt onzeker en men vindt evenmin houvast in zijn dage-
lijks bestaan omdat men constant geconfronteerd wordt met falen en gaten in het geheu-
gen. Dementie gooit het hele leven overhoop van zowel de mensen met dementie zelf als
hun naaste omgeving. Het is een constant rouwproces waarbij men elkaar steeds meer ver-
liest. In die zin is dementie naast een neurologisch syndroom ook een existentieel syndroom:
het raakt de zin van het bestaan. Maar het geestelijk leven van mensen wordt door dementie
zeker niet uitgewist (Powers & Watson 2011, 59).

1 GZ-Psycholoog, werkzaam in de ouderenzorg sinds 2004. 
2 Dutch perspectives on meaning and dementia: Ideon enquëte onder 276 verzorgenden, verpleegkundigen, gees-

telijk verzorgers, artsen en psychologen naar ervaring, kunde en behoeften rond zingeving en dementie.

ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn en zingeving |  97



Tegen deze achtergrond is dit empirisch onderzoek3 verricht om er achter te komen, wat
mensen met dementie die permanent afhankelijk zijn van intensieve psychogeriatrische
zorg het leven de moeite waard maakt. Deze vorm van intensieve zorg kan zowel thuis, als
op basis van een dagvoorziening als in het verpleeghuis geboden worden.

4.1  Methodische verantwoording onderzoek
intensieve psychogeriatrische zorg

4.1.1 Onderzoeksopzet 

Gekozen is voor een kwalitatief explorerend4 design om na te gaan hoe zingeving er volgens
direct betrokkenen uitziet bij mensen die permanent afhankelijk zijn van intensieve psy-
chogeriatrische zorg. Om een voldoende brede onderzoeksgroep te hebben en tegelijk het
onderzoek uitvoerbaar te houden, is gekozen voor zeven focusgroepen en twee masterclas-
ses, verdeeld over vijf zorgorganisaties verspreid door het land. Er hebben twee focusgroepen
plaatsgevonden met deelnemers van respectievelijk een ontmoetingsgroep en een dagbe-
handeling voor mensen met dementie (drie bijeenkomsten van een uur), parallel aan twee
focusgroepen met mantelzorgers van thuiswonende mensen met dementie (drie bijeen-
komsten van anderhalf uur). Daarna achtereenvolgens twee focusgroepen met zorgmede-
werkers (twee bijeenkomsten van anderhalf uur) en twee masterclasses met hulpverleners
((para)medici en psychosociaal werkenden; één bijeenkomst van tweeënhalf uur). De op-
eenvolgende (focus)groepen hebben telkens voortgebouwd op de voorafgaande. Tevens is
er een aparte focusgroep gehouden met bewoners van een psychogeriatrische verpleeg-
huisafdeling (drie bijeenkomsten van één uur).

4.1.2 Onderzoekspopulatie

De focusgroepen met mensen met beginnende dementie zijn gehouden in juni en juli 2013.
De groepen zijn met toestemming van de betreffende zorgorganisaties gevormd uit een
bestaande ontmoetingsgroep en op een dagbehandeling psychogeriatrie met de vaste
groep aanwezige mensen. De potentiële deelnemers zijn van tevoren schriftelijk geïnfor-
meerd en uitgenodigd zich op te geven voor deelname. Hoewel ongeveer tweederde dat
ook doet, heeft op initiatief van de leiding en met instemming van de deelnemers het ge-

3 Onder de vlag van het Expertisenetwerk Levensvragen en Ouderen (www.netwerklevensvragen.nl), in het kader
van het project ‘Zorgen voor ZIN bij mensen met dementie’, in opdracht van de Vereniging Het Zonnehuis
(www.vereniginghetzonnehuis.nl) en in samenwerking met Ideon (www.ideon-dementie.nl). Looptijd: 2013 –
2016. Doel van het project is geweest om de zingevingsbronnen van mensen met dementie en hun naasten op
het spoor te komen en om iets te doen aan de onderkende handelingsverlegenheid van zorgprofessionals. On-
derzoekers: drs. Peterjan van der Wal en drs. Barbera van der Schans. Beide onderzoekers hebben gelijkelijk bij-
gedragen aan de opzet, uitwerking en analyse van het onderzoek. Projectleider: Peterjan van der Wal, tevens
auteur van dit hoofdstuk, onder gebruikmaking van twee eerder in een vaktijdschrift verschenen artikelen over
dit onderzoek: Schans, B. van der & Wal, P. van der (2016). ‘Mensen met dementie en hun zingeving’. Gerōn 18(1),
45-47; Schans, B. van der & Wal, P. van der (2016). ‘Mensen met dementie en hun zingeving (2): Copingstrategieën’.
Gerōn 18(3), 26-28. Doorvertaling naar de praktijk: www.zorgvoorbeter.nl/ouderenzorg/Mentaal-welbevinden-
Leren-Materialen.html#zin.

4 Explorerend onderzoek is gericht op het vergaren van kennis in het geval dat er weinig kennis aanwezig is en/of
geen praktische oplossingen bestaan voor een bepaald probleem; zie: Boeije (2005, 35).
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sprek steeds in de voltallige groep plaatsgevonden.
De focusgroepen met mantelzorgers zijn gehouden respectievelijk in juni en in november

2013. Potentiële deelnemers zijn met toestemming van de betreffende zorgorganisaties van
tevoren schriftelijk geïnformeerd en uitgenodigd zich aan te melden. De ene focusgroep
heeft bij een deelnemer thuis plaatsgevonden, de andere in de zorginstelling.

De focusgroepen met zorgverleners hebben plaatsgevonden tussen juni en november
2013 op een verpleeghuislocatie. De deelnemers werden in beide gevallen geworven door
tussenkomst van de manager zorg. 

De focusgroep met mensen met matig gevorderde dementie heeft plaatsgevonden als
invulling van een bestaande gespreksgroep op een psychogeriatrische afdeling van een ver-
pleeghuis, tussen maart en mei 2014; zingeving vormt een vast onderdeel van de gesprekken
die in deze gespreksgroep ook normaliter plaatsvinden.

De masterclasses met hulpverleners zijn met toestemming van de betreffende zorgor-
ganisaties georganiseerd respectievelijk in juni en juli 2014. Deelnemers zijn geworven door
uitnodigingen te verspreiden onder medewerkers van het behandel-, psychosociale en wel-
zijnscluster.

4.1.3 Respondenten

Het onderzoek telt in totaal 75 deelnemers. 
Aan de focusgroepen met mensen met beginnende dementie hebben in totaal 22 men-

sen deelgenomen: 8 mannen en 14 vrouwen. De jongste deelnemer is 64 jaar, de oudste 90
jaar; de gemiddelde leeftijd bedraagt 81 jaar. Aan de focusgroep met mensen met matig ge-
vorderde dementie hebben 8 vrouwen deelgenomen. De jongste is 69 jaar, de oudste 87 jaar;
de gemiddelde leeftijd is 80 jaar. Aan de focusgroepen met mantelzorgers hebben in totaal
11 mensen deelgenomen: 7 partners en 4 kinderen. Aan de focusgroepen met zorgverleners
hebben in totaal 15 mensen deelgenomen. De groepen zijn gemengd samengesteld qua leef-
tijd, cliëntgebonden functie en opleidingsniveau. Aan de masterclass hulpverleners hebben
in totaal 19 mensen deelgenomen: 1 specialist ouderengeneeskunde, 2 psychologen, 3 gees-
telijk verzorgers, 2 maatschappelijk werkenden, 3 welzijns medewerkers, 1 beleidsmedewerker
zorg (met welzijnsachtergrond), 3 logopedisten (waarvan 1 stagiair), 1 ergotherapeut, 2 fysio-
therapeuten, 1 fysiotherapeut/specialist neuro revalidatie.

De ernst van dementie is niet gemeten. De klinische inschatting van de deelnemers aan
de focusgroep van mensen met dementie van de dagbehandeling/ontmoetingsgroep is dat
zij zich in het beginstadium van dementie bevinden. Op de psychogeriatrische afdeling gaat
het om mensen met matig gevorderde dementie. De deelnemers aan de focusgroep met
mantelzorgers zorgen op dat moment voor mensen met een beginnende tot matig gevor-
derde dementie waarbij opname zeer urgent is. De deelnemers aan de focusgroepen met
zorgverleners en die met hulpverleners werken vooral met mensen met matig tot vergevor-
derde dementie.

De meest voorkomende diagnoses zijn: Alzheimer, Vasculaire dementie of een mengbeeld
daarvan, daarnaast eenmaal Progressive Supranucleaire Palsie en eenmaal Frontotemporale
Lobaire Degeneratie als diagnose in de kring van naasten van mantelzorgers. Bij de andere
focusgroepen (zorg- en hulpverleners) is de diagnose niet ter sprake gekomen. In het onder-
zoek wordt daarom geen onderscheid gemaakt naar de verschillende diagnoses.
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Focusgroepen 
Focusgroep mensen met beginnende             2 groepen
dementie (dagbehandeling)                               3 bijeenkomsten van 1 uur
                                                                                      13+9 = 22 deelnemers totaal
                                                                                      8 mannen + 14 vrouwen
                                                                                      64 <>90 jaar
                                                                                      gem.5 leeftijd: 81 jaar
Focusgroep mensen met matig                         1 groep
gevorderde dementie (verpleeghuis)               3 bijeenkomsten van 1 uur
                                                                                      8 deelnemers totaal
                                                                                      8 vrouwen
                                                                                      69<>87 jaar
                                                                                      gem. leeftijd: 80 jaar
Focusgroep mantelzorgers                                  2 groepen
                                                                                      3 bijeenkomsten van 1 ½ uur
                                                                                      7+4 = 11 deelnemers totaal
                                                                                      7 partners + 4 kinderen
Focusgroep zorgverleners                                    2 groepen
                                                                                      2 bijeenkomsten van 1 ½ uur
                                                                                      7+8 = 15 deelnemers totaal
Masterclass hulpverleners                               2 groepen
                                                                                  1 bijeenkomst 
                                                                                  9 + 10 = 19 deelnemers totaal

4.1.4 Dataverzameling

Door middel van een open gesprek is telkens geprobeerd zicht te krijgen op zingeving, spi-
ritualiteit, kwaliteit van leven en welbevinden voor mensen met dementie en hun naaste
omgeving. De gesprekken zijn digitaal auditief vastgelegd6 en op hoofdlijnen schriftelijk uit-
gewerkt. De focusgroepen staan onder begeleiding van een onafhankelijk gespreksleider.
Zie bijlage 8 voor de afzonderlijke gespreksleidraden voor de diverse focusgroepen.

4.1.5 Analysefase

Elke bijeenkomst is uitgewerkt aan de hand van de digitale geluidsopname en vervolgens
voorafgaand aan de volgende bijeenkomst besproken met de gespreksleider. Aan de hand
van deze tussentijdse analyses is steeds de lijn voor het volgende gesprek uitgezet. Vooraf-
gaande aan de masterclasses met hulpverleners is er een voorlopige totaalanalyse gemaakt
die gedeeld en besproken is met stakeholders en daarna ook ingebracht in de masterclasses.
De voorlaatste conclusies, waarin ook de masterclasses zijn verdisconteerd, zijn voorgelegd
aan een zestiental experts (zie: bijlage 9). In de vorm van (groeps)interviews zijn zij gevraagd
om vanuit hun eigen vakgebied te reflecteren op de uitkomsten van het onderzoek en mee

5 Vijf geboortedata hebben we naderhand niet meer kunnen achterhalen.
6 Behoudens door materiaalpech één bijeenkomst met mantelzorgers (gedeeltelijk) en één bijeenkomst met men-

sen met beginnende dementie, alsook twee bijeenkomsten van mensen met matig gevorderde dementie. Er zijn
drie extra opnamen gemaakt: twee groepsgesprekken met mensen met beginnende dementie en één individueel
gesprek met een mantelzorger.
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te denken over de follow-up. Ook deze gesprekken zijn digitaal auditief vastgelegd en op
hoofdlijnen schriftelijk uitgewerkt. Na terugkoppeling van deze gespreksronde met de ex-
perts is de analyse definitief gemaakt. 

4.2  Resultaten

In relatie tot de vraag wat het leven de moeite waard maakt voor mensen die permanent
van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn, komt uit de gesprekken een zestal
overkoepelende thema’s naar voren, te weten: 1) verbondenheid, 2) autonomie, 3) gelijkwaar-
digheid, 4) rolbehoud, 5) ervaren gezondheid en 6) levensbeschouwing. Deze worden hierna
beschreven en geïllustreerd aan de hand van tekstfragmenten (cursief: de gespreksdeelne-
mers; klein kapitaal: de onderzoeker). Gezien het grote aantal deelnemers in het onderzoek
en het feit dat het groepsgesprekken zijn, waarbij deelnemers elkaar aanvullen en soms ook
door elkaar heen praten, is ervan afgezien de fragmenten van (gefingeerde) namen te voor-
zien. Citaten kunnen om dezelfde reden soms geclusterd zijn. Opeenvolgende citaten van
verschillende personen kunnen voor de leesbaarheid worden gescheiden door een *.

4.2.1 Verbondenheid

Verbondenheid met anderen komt in alle focusgroepen duidelijk als het belangrijkste naar
voren:

Ik ga ook vaak naar {het Park}. (…) D’r zitten ook mensen op die bankjes, weetjewel. Nou
daar ga ik gewoon bij zitten. Vind ik gezellig. Gewoon even praten. En toch ben ik daar blij
mee. Want anders zit je toch maar achter dat raam.

Ik kan niet alleen naar buiten, wel in de tuin, maar dan heb ik soms dagen dat ik niemand
zie. En dan ben ik heel erg blij dat ik hier contacten heb.

Mensen met dementie geven duidelijk aan dat het contact met partner en (klein)kinderen
heel belangrijk voor hen is: 

M’n man is wel m’n fijne kameraad, hoor, ik kan me niet zonder hem voorstellen, echt niet.
* Ik ga bijvoorbeeld graag mee met m’n kleindochter, dat is voor mij méér waard dan wat
je ook maar kunt bedenken. * Zolang het thuis maar goed gaat. M’n vrouw is het belang-
rijkste. Of zoals een vrouw met matig gevorderde dementie aangeeft: Belangrijk is mijn
man. (…) De rest is maar allemaal dingen die er apart bij komen (ziekte en gebreken van
echtgenoot die in hetzelfde verpleeghuis op een somatische afdeling woont), maar dat
die er is, dat is het belangrijkste. 

De onderlinge band lijkt zelfs toe te nemen: 

Ik durf gerust te zeggen dat (…) door onze vergeetachtigheid (…) de meesten veel meer be-
grip van ons hebben gekregen. Het gezin wordt hechter. En als ik dan zie hoe blij ze zijn
dat die {verdere familie} weer contact met ons hebben, (…) dan denk ik: fantastisch. 
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Mensen met dementie geven ook aan dat hun leven steeds meer in het teken van de vol-
gende generatie komt te staan: Ik heb geen doelen, nee. Mijn vrouw is er gelukkig nog, maar
ze is veel ziek. En daar moet ik m’n eigen bij aanpassen. Zo leven we. En voor m’n kinderen,
om vast te houden. Het gaat er vooral om dat het de kinderen en kleinkinderen goed gaat.
Hun leven gaat verder terwijl het eigen leven ten einde loopt. Dit kwam ook duidelijk naar
voren bij de mensen met matig gevorderde dementie. Aan hen ontlenen zij meer en meer
hun eigenwaarde, zij zijn voor hen een bron van trots. Het eventuele gemis is navenant: Dat
is m’n grootste verdriet: ik heb geen kleinkinderen. Al zijn er, die het ook zonder partner nog
goed redden: Ik ben al heel lang alleen, maar ik geniet wel. Van m’n kinderen, (achter) klein-
kinderen. 

Bij de mensen in een verder gevorderd stadium van dementie wordt verbondenheid meer
gevoed vanuit een wat vager ‘ik ken jou’-gedachte, en geuit in de behoefte aan veiligheid,
liefde voelen en samen zijn. Voor hen zijn vooral hun ouders een belangrijke bron van vei-
ligheid en vertrouwdheid, maar ook zijn het mensen waar zij groots op zijn. Overigens kan
men ongemerkt ook verkeerd verbonden zijn: moeder denkt, dit is mijn man, maar het is
haar zoon. En men weet ook niet altijd, met wie of wat iemand op enig moment verbonden
wil zijn: zijn familie, dat bankje in het park waar hij goede herinneringen aan bewaart?

Zorgverleners zien dat familie mensen met dementie houvast biedt en ervoor zorgt dat
zij weer even zichzelf kunnen zijn. Zorg- en hulpverleners vinden het belangrijk om dat te
ondersteunen.

Het kan ook gaan om verbondenheid met dieren: Het grootste cadeau wat ik in mijn leven
gehad heb, dat ik mij zo aan die kat gehecht heb. * Ik heb krek hetzelfde met zo’n klein hondje,
verschrikkelijk lief. Daar krijg je zoveel liefde van, dat is enorm. Het doet verdriet, wanneer die
verbondenheid niet meer kan worden geleefd: ik was altijd met de dieren bezig, en ik heb er
nou niks meer over. Maar ik kan niet meer beginnen. Maar er is ook ruimte voor het beleven
van herinneringen: Bij het woonkamerraam daar heb ik een plek (…) Niemand die daar van
weet, maar ik wel. Altijd nog een herinnering van die ene kat waar ik zo gek mee was.

Voorts genieten mensen met dementie van herinneringen aan vroeger: er kwamen dingen
boven water die je niet wist. Het lijkt wel of ze dán pas echt genieten (mantelzorger).

Lotgenotencontact

Lotgenotencontact betekent veel voor mensen met beginnende dementie. Men biedt elkaar
een luisterend oor en begrijpt van elkaar waar men tegenaan loopt: ik zat helemaal in de
kreuk. Ik zat meer te huilen als dat ik opknapte. Van lieverlee is dat steeds beter geworden. Nu
zie ik een vrolijke man. Dan is er hoop.

Ik vergeet inderdaad een heleboel. Daar wordt ik heel verdrietig van en dan hoeft het voor
mij eigenlijk niet meer. Maar op de manier waarop jullie nou tegen mij praten, merk ik wel
dat er mensen zijn die met me meeleven. Dan voel ik me gesteund. Zo bij mekaar met men-
sen die hetzelfde hebben. Die snappen tenminste ècht wat het is.
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Al kunnen die gevoelens ambivalent zijn, zoals bij een volgende bijeenkomst blijkt: Niet één
dag is er goed, ze zijn allemaal minimaal. Ik vind het eigenlijk helemaal niet meer leuk. Ik vind
het mooi om te zien hoe iedereen meeleeft, maar… Er valt een aandachtige stilte. Er is ver-
binding, de schaamte voorbij (ik heb ook een broer die schaamt z’n eigen d’r voor. Ik niet, wat
moet je d’r an doen?) Men luistert aandachtig naar elkaar, men vit op elkaar en men helpt
elkaar, met humor en troost, een welgemeend advies of zelfs praktische hulp:

Enkele weken terug zat ik naast {die mevrouw} en toen zei ze, weet u dat uw horloge niet
loopt? Ik zei: Ja, ik weet het wel, maar ik kan er niks mee doen. En toen zei ze: geef het
maar even. Nou, in vijf minuten tijd had ze het voor elkaar. En het loopt nog steeds!

Zorg- en hulpverleners onderstrepen dat het belangrijk is om het gemeenschapsgevoel te
stimuleren en mensen met dementie elkaar zoveel mogelijk te laten helpen/ondersteunen
(meer nog dan dat zij door de omgeving ondersteund/geholpen worden). 

Mantelzorgers

Voor mantelzorgers komt verbondenheid vooral tot uitdrukking in de vorm van nog zo veel
mogelijk samen willen doen: samen op vakantie gaan, samen vrijwilligerswerk doen. Ze vin-
den het moeilijk om het ‘samen’ op te moeten geven, al ging het al lang niet meer zozeer
om de uitkomst van de samenwerking. Zij zijn bezig met het voortdurend verder verliezen
van hun naaste, maar merken ook bij hen de behoefte aan het contact, soms ook in de vorm
van vastklampen: hij wil met rust gelaten worden en mij om zich heen hebben. Zij missen
hierin wel de ondersteuning van buitenaf. 

Verbondenheid met zorgverleners

Ook verbondenheid tussen mensen met dementie en zorgverleners speelt een belangrijke
rol. Eerst proberen zij de ander en zijn levensgeschiedenis zo goed mogelijk te leren kennen
voor een persoonlijke benadering, opdat hij zich door hen gekend en begrepen voelt. Later
moeten zij iemands innerlijke leven en de zaken die echt belangrijk voor hem zijn steeds
beter kunnen inschatten via lichaamstaal en reeds opgedane kennis over de persoon. Ook
om herinneringen op te kunnen halen en vertrouwdheid te wekken om zo weer een gevoel
van zin te geven. Veelvuldige personeelswisselingen frustreren dat, belevingsgerichte zorg
– het kennen van de beleving en gevoelswereld van een mens met dementie en hoe men
daarop kan aansluiten – lijkt er goede voorwaarden voor te scheppen. Meer dan om gezel-
ligheid, oppervlakkig welzijn en een goede sfeer gaat het hier vooral om ruimte te bieden
om dieper op onderwerpen in te gaan die op gevoelsniveau liggen: wat speelt nog steeds
een rol in het leven van de ander, welke zaken moeten nog worden doorgewerkt. Volgens
sommige zorgverleners is 1 op 1 begeleiding hierbij noodzakelijk, volgens anderen kan dit
ook in bepaalde reminiscentiegroepen. Het gaat meer om de gevoelsmatige klik en het
echte, werkelijke contact, om het elkaar verstaan: Je zult je vooral heel bewust moeten zijn
van die ander, je moet die kleine signalen kunnen zien.

Als je dat kunt uitbouwen, geef je net dat stukje meer. Misschien wil ik te veel. (…) Dementie
neemt zoveel van je identiteit weg, dat het stukje zingeving je net een stukje terug kan
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geven. Je bent toch nog de moeite waard. Ook met muziek, of even over de wang aaien,
zelfs in die hele kleine dingen: we zijn even samen, en het is zinvol. 

De zorgverleners in ons onderzoek realiseren zich tegelijkertijd, dat niet bij elke zorgverlener
de voelsprieten7 goed staan. Sommigen blijven in het contact aan de oppervlakte, anderen
hebben de neiging tot betuttelen of paaien of zijn zich niet bewust van hun eigen gedrag
en gevoel en dat van de mensen met dementie. Terwijl invoelend vermogen juist erg be-
langrijk is: IJzige zusters horen niet in de zorg. De zorgverleners geven aan behoefte te hebben
aan scholing om meer de diepte in te kunnen gaan in het contact met mensen met demen-
tie, naast meer (gezamenlijke) reflectiemomenten rond bewustwording van ei gen nor-
men/waarden (die kunnen conflicteren) en behoeften van de ander en de confrontatie met
je eigen toekomst. Wat extra aandacht kunnen bieden, kan zowel zorgverleners als naasten
zin geven.

4.2.2 Autonomie

De grootste angst en bron van ellende voor veel mensen met beginnende dementie is: ver-
lies van huidige en toekomstige autonomie:

als iemand tegen mij zou zeggen wat ik moet doen. Dat lijkt mij nog het allerergste. Dat
een ander mijn leven gaat bepalen. Daarbij gevoegd het vooruitzicht niet meer thuis te
kunnen wonen, of afhankelijk te worden van de thuiszorg: Als je zover bent dat ze je komen
wassen en zo, en dat je dan moet gaan zitten wachten (…) dat lijkt me heel erg. Dat je echt
afhankelijk wordt. Nou, dan schieten ze me maar dood.

Een deelneemster stelt de anderen echter gerust: Dat zal wel meevallen. Dat heb ik met
mijn man gemerkt. (…) die hersenen, dat geheugen, dat gaat achteruit. Dus het dóet je ook
niet zoveel meer.

Mensen met beginnende dementie voelen zich niet meer serieus genomen. Dat iedereen
maar alles voor ze beslist: het zijn anderen die bepalen dat ze niet meer op de fiets mogen,
dat ze toch echt aan een verzorgingshuis moeten denken, dat ze hun rijbewijs en auto moe-
ten inleveren, dat ze niet meer zo maar een flink eind mogen gaan wandelen. Het voelt als
een enorme aantasting van hun vrijheid en eigen regie, ook al kunnen ze het ergens vaak
ook wel weer begrijpen: 

Je zelfstandigheid afgeven is moeilijk. Ik doe nu precies wat ik wil. Als ik op een gegeven
moment zeg: ik wil een eind fietsen, dan ga ik een eind fietsen, ga ik een eind wandelen,
dan ga ik wandelen. Dan raak ik wel eens de weg kwijt, dat moet ik ook eerlijk zeggen. Dat
ik niet weet hoe ik terug moet komen.* Het moeilijke is, eerlijk ten opzichte van jezelf te
zijn, want je overschat jezelf wel eens: dat doe ik wel even, hè.

7 Een toespeling op: Bierlaagh, D. & Jagt, G. (2009). “Er zijn voor de cliënt, met al je voelsprieten”: Verzorgenden willen
reflecteren op hoe ze omgaan met levensvragen. De subtitel wordt onderstreept door zorgverleners in ons onder-
zoek. Vindplaats: www.zorgvoorbeter.nl/docs/PVZ/vindplaats/mentaal_welbevinden/rapport-er-zijn-voor-de-
client.pdf. 
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Ze voelen dat ze steeds meer de regie over hun leven kwijtraken en afhankelijker worden
van hun omgeving:

Je wordt er wel eens verdrietig om. Dat de eigen kinderen het soms nog niet eens in de
gaten hebben. “Mam, is het nog goed?” Ja, en dan zegt ma natuurlijk dat het allemaal wel
lukt, hè. Nee, op een gegeven moment gaat het niet meer.

Machteloosheid

Dat zorgt voor momenten van opstandigheid, vooral wanneer ze dingen niet kunnen vinden
of dingen niet meer lukken en ze weten dat dit komt door dementie. Maar ook wanneer ze
over alles rekenschap moeten afleggen: 

“Heb je je vandaag al gewassen,” daar moeten ze niet aan beginnen. Dat hoeven ze niet
te vragen, want ik zeg, ik was m’n eigen. En anders kom’de gij ’t maar doen. En dan zeg ik:
“stink ik dan soms?” 

Ze voelen zich daar machteloos onder en schuldig tegelijk alsof ze de dementie zelf ver-
oorzaakt hebben: als je iets verkeerd gedaan hebt, dan denk je, verdorie, dat kun je toch an-
ders! Ja, dat kun je hardop zeggen, maar het is jouw schuld. Sommigen durven het niet aan
anderen te vertellen dat ze dementie hebben, omdat de buitenwereld er naar hun gevoel
net zo over denkt: Dat had ik vroeger ook. Dan was ik eerlijk tegenover mensen en dan zei
ik wat ik had. Maar dat doe ik niet meer. Want daar wordt toch meer misbruik van gemaakt.
Alzheimer is een afschuwelijk woord geworden voor hen. Liefst willen ze er niet meer aan
denken: 

Ik heb er ook heel lang mee gedobberd. Ik kan het nog niet verteren. Ik vind het heel erg
dat ik het heb. En als ik iemand hoor dat ‘ie Alzheimer heeft of hetzelfde wat, dan denk ik:
wat een arm mens. Omdat ik gewoon weet, wat voor toekomst dat ik heb. En dat vind ik
vreselijk.

Bij de mensen met matig gevorderde dementie kwam dit onderwerp niet vanzelf ter sprake.
Een deel herkende zich echter wel in het beeld dat zij tegenwoordig afhankelijker zijn dan
vroeger en dat zij niet meer mee lijken te tellen. Zij worstelen hiermee.

De naasten

Mensen met beginnende dementie hebben oog voor de zorgen en moeilijkheden waar hun
partner en kinderen mee te kampen hebben. Dit geeft hen enerzijds een gevoel van bewon-
dering en dankbaarheid voor wat zij allemaal voor hen doen: Welke man zou niet beu worden
als je met zo’n vrouw rondloopt. Nou, ik denk heel veel. Dan moet je veel geduld hebben wil je
met zo iemand om kunnen. 

Maar anderzijds ook de angst dat zij het niet redden en ze dan naar een verpleeghuis moe-
ten. Om dat te voorkomen, zetten ze hun naasten soms (zwaar) onder (morele) druk: 
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Hij heeft drie weken op {…} gelogeerd. Hij heeft elke dag en nacht afgeteld dat hij naar huis
mocht. Hij heeft gezegd dat hij in het vervolg zelfmoord zou plegen als hij daar komt. *
Mijn vrouw is ook steeds bezig met de vraag: “je stuurt me niet de deur uit hè”. Maar het
wordt op een gegeven moment onvermijdelijk. Ze vertikt het om mee te gaan. 

Soms is de situatie thuis voor iedereen feitelijk onhoudbaar geworden: 

Ze weet niet wat ze wil. Het enige dat ze wil is dat ze niet weg gaat. Ik heb een grendel op
de deur gemaakt en een papier op de deur gedaan. Alle deuren op slot (…) Het voelt heel
gemeen dat ik dat voor mijn moeder doe. Je hebt iemand nodig die dat snapt.

Mantelzorgers hebben daarbij het gevoel dat alle aandacht uitgaat naar de mensen met
dementie terwijl zíj het zijn die zich (meer) bewust zijn van dementie en de toekomst en
het maar moeten zien vol te houden: Dat is ook altijd mijn angst geweest dat ik het op een
gegeven moment niet meer kan. Want dan heb je ook de regie niet meer. Dat is de enige angst
die ik heb. Ze hebben behoefte aan een luisterend oor, begrip voor en (ond)erken ning van
hun situatie, bruikbare adviezen en handreikingen en goede samenwerking met en meer
ondersteuning van betrokken zorg- en hulpverleners.

Ontspannen

De factor angst die zowel mensen met dementie als mantelzorgers in zijn greep kan houden,
is misschien wel het grootste struikelblok op weg naar het kunnen ervaren van autonomie
door mensen met (beginnende) dementie. Het gaat om een goede balans tussen loslaten
en vasthouden:

Ze moeten zich niet al te veel zorgen maken, vind ik. Dan ga je met je ellebogen werken,
en dat is ook niet goed. Dus van beide kanten moet het ergens toch zo zijn, dat je dus een
bepaalde vrijheid hebt. Maar ook, dat ze dus de zorg ook zien. Beide.

Een open en ontspannen benadering van naasten helpt: De kinderen zijn dan wel bezorgd,
maar in positieve zin. Goed, je hebt wel eens wat vergeten of zo, maar dat lossen ze eigenlijk
op een hele leuke manier op. Dat geldt evenzeer voor mensen met dementie zelf: Ik heb er
wel veel moeite mee gehad in het begin, hè. Dat ik echt kwaad op mezelf was. (…) heb ik niet
meer (…) Dan zeg je tegen jezelf: waar maak ik me nou kwaad over?

Ondersteunen eigen regie 

De naaste omgeving moet daarnaast beseffen dat ook iemand met dementie zo lang mo-
gelijk voor eigen rekening moet kunnen leven: ze moeten niet teveel aan je zelfstandigheid
tornen (…) je wilt dan zo lang mogelijk zelf beslissen wat ik kan en wat ik niet kan. En wat ik
wil en niet wil. Een respectvolle benadering sluit daarop aan: 

Ze hebben al wel bij mij allemaal een sleutel van mijn huis, zodat ze altijd binnen kunnen
komen. (…) Als ze zomaar binnen komen geslopen, dan mopper ik altijd: “kun je niet klop-
pen?” Versus: ze beseffen dat mijn privé ook gewoon mijn privé is. 
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Maar tegelijk geldt, dat niemand autonoom kan zijn in z’n eentje: 

Maar dan vraag je ook wel eens aan de kinderen, denk ik, wat denken jullie er van? Dus,
niet dat je alles maar zelf beslist, maar dat je ook om de raad van je kinderen vraagt in een
bepaalde situatie, om daar een behoorlijk nuchter antwoord op te geven.

Mijn dochter zegt nu: “je moet er goed over denken, dat je niet zo heel veel langer nog zelf-
standig kunt blijven wonen”. Dat is gewoon eerlijk. En dat accepteer ik ook.

Veel mantelzorgers merken zelf ook dat hun naaste zo zelfstandig mogelijk wil zijn, maar
dat de confrontatie met falen leidt tot schaamte en gezichtsverlies. Bij het psychologisch
onderzoek naar dementie wordt zo de nadruk gelegd op falen dat dit voor veel mensen met
dementie traumatisch is. Voor veel mantelzorgers versterkt dit het schuldgevoel omdat ze
het idee hebben dat zij hen dit aandoen. Mantelzorgers proberen – daarin begeleid door
zorgverleners en hulpverleners – autonomie te bevorderen door zo creatief en onopvallend
mogelijk de zelfstandigheid van hun naaste te ondersteunen en zich vooral te richten op
wat iemand (nog) wel kan. Bijvoorbeeld door kleding vast in de juiste volgorde te leggen
zodat hier geen fouten mee gemaakt kunnen worden. Dat geeft mensen met dementie het
gevoel dat ze nog steeds de controle hebben en regie voeren over hun eigen leven. Tegelijk
blijft dit voor veel mantelzorgers moeilijk, omdat zij hierbij regelmatig hun eigen verwach-
tingen moeten bijstellen en dan geneigd kunnen zijn om de ander te gaan verbeteren en
veel over te nemen. Ook van zorgverleners vraagt het creativiteit en aanpassen aan de wen-
sen en mogelijkheden van de ander: je moet ook niet alles willen, daarin mensen in hun ei-
genheid laten. * De mens leren kennen en wat die nodig heeft en wat die wil (mantelzorger).

Openheid van zaken

Ook geven mantelzorgers aan dat mensen met dementie (niet geheel ten onrechte) het ge-
voel hebben, dat er van alles achter hun rug om gebeurt, besproken en besloten wordt (bij-
voorbeeld rond opname). Ze hebben daardoor het gevoel voor achterlijk te worden versleten,
met angst en wantrouwen tot gevolg. Voor hen is het belangrijk om bij de dingen betrokken
te worden. Mantelzorgers voelen zich vaak erg ongelukkig onder en schuldig over het feit
dat ze veel achter de schermen moeten regelen: ik verspreek me vaak en moet steeds weer
smoesjes verzinnen. Die combinatie trekt een zware wissel op de relatie tussen beiden, met
name bij partners.

Zoveel mogelijk openheid wordt door de mensen met dementie op prijs gesteld: Je moet
er niet omheen draaien. Je moet gewoon met de feiten komen. Eén van de deelnemers heeft
letterlijk mogen zien hoe het proces in haar hersenen verliep. Dat vond ze heel fijn, want
het is toch mijn lichaam. 

Hulp- en zorgverleners

Zorgverleners zien dat het vooral belangrijk is dat mensen met dementie hun eigen leven
kunnen leiden, zich serieus genomen en begrepen voelen en door anderen gekend en ge-
waardeerd worden om wie zij zijn en dat iemand zich prettig voelt. Al hoeft dat zeker niet
te betekenen dat iedereen altijd goedgemutst hoeft te zijn. Iemand mag ook best een keer
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chagrijnig zijn. Aandacht daarvoor is wel belangrijk, ruimte daarvoor ook. Houvast en een
veilig gevoel helpen mensen met dementie om net wat makkelijker met hun situatie om te
kunnen gaan. Zorgverleners proberen daarom, ook al hebben zij het druk of de handen niet
vrij, toch even tijd te maken om echt naar iemand te luisteren, er achter te komen wat ie-
mand bedoelt of wil, waar hij mee zit, wanneer hij dat als zo vaak niet onmiddellijk duidelijk
kan maken, dat te benoemen om er vervolgens serieus op in te gaan (of het nu reëel is of
niet, er niet omheen draaien), zodat hij daar houvast aan heeft en een gevoel van veiligheid
aan overhoudt. Meer betrokkenheid van familie zou in hun ogen kunnen bijdragen aan rust
en vertrouwdheid.

Hulpverleners vinden het belangrijk dat niet alleen zorgverleners maar ook mantelzorgers
oog hebben voor veranderingen in de mate van zelfstandigheid van mensen met dementie
en hun bereidheid om hulp te aanvaarden. Zij begeleiden hen daarin en passen ook zelf hun
persoonsgerichte benadering van mensen met dementie daarop aan.

4.2.3 Gelijkwaardigheid 

De balans van gelijkwaardigheid gaat makkelijk schuiven, zowel op het praktische als op
het relationele vlak: Je wilt niet in je eigenwaarde worden aangetast. * Zolang ik nog kan lezen
en een goed gesprek kan voeren, dan vind ik dat ik meetel. (…) Het hoeft niet zo vreselijk inte-
ressant en intens te zijn, maar gewoon een gesprek waar wat in zit.

In relaties met anderen gaan mensen met dementie zich echter steeds vaker de mindere
voelen: 

ik was 30-40 jaar met een bepaalde man bevriend, van alles mee gedaan, nou, en op een
gegeven moment gaat ‘ie tegen iemand lopen vertellen van: met {…} daar ga ik niet meer
zo vaak mee om, want die is gek geworden. (…) Dat was wel een klap voor m’n geweten. 

Thuis is het de vraag: hoe kom je samen de dag door. Want: Je zit 24 uur op elkaars lip: hoe
kun je de ander al die tijd in zijn waarde laten? Partners missen een gelijkwaardige gespreks-
partner: Mijn vrouw vertelt de hele dag dezelfde verhalen. En beide partners hebben vaak
verschillende ideeën van een nuttige dagbesteding: tegenwoordig heb ik altijd een andere
mening dan hij. Hierdoor raken beide partners een stuk verbondenheid en bestendigheid
kwijt. Dit maakt beiden ongelukkig: We letten met elkaar vooral op de negatieve dingen.
Mantelzorgers hebben daarbij toch de neiging om dingen over te nemen of instructies te
geven (bijvoorbeeld een briefje maken hoe de magnetron gebruikt moet worden), wat niet
altijd even graag wordt aangenomen door mensen met dementie of door hen als betutte-
ling wordt ervaren:

Dat zij beslist, daar kan ik niet tegen. (…) “nee, dat is niet goed voor oma.” ”Dat ken oma
niet.” Ze bedoelen het wel goed, maar dat hoeft nog niet voor míj. Je wilt nog niet als erg
oud bekeken worden.

Wederkerigheid

Mensen met dementie voelen zich al met al zo steeds afhankelijker worden van de mantel-
zorger, terwijl mantelzorgers het gevoel krijgen dat ze steeds meer een soort supermens
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moeten worden (iemand die alles oplost, alles weet, alles kan en alles overneemt). Het we-
derzijdse verlangen naar meer momenten van ervaren gelijkwaardigheid is groot.

Daarvoor liggen kansen in wederkerigheid. In de focusgroep mantelzorgers en zorgver-
leners ontdekt men, dat iets mogen en kunnen betekenen voor elkaar, dus geven en ont-
vangen van twee kanten, er voor zorgt dat beiden zin ervaren. Dit verrast de deelnemers.
Wederkerigheid bevordert dat men zich van beide kanten gewaardeerd en gerespecteerd
voelt. Zo is er een echtgenoot die altijd wegliep bij zijn vrouw wanneer zijn emoties hem te
veel werden. Een verzorgende vraagt hem of hij het aandurft op zo’n moment een keer toch
bij zijn vrouw te blijven. Toen hij dat vervolgens deed, sloeg zijn vrouw haar arm om hem
heen en troostte hem. Ze waren weer even elkaars geliefden.

Wat (klein)kinderen betreft: ze mogen best zorgzaam zijn maar niet te belerend en te door-
tastend. Anders voel je jezelf gehandicapt. (…) Ik moet ook mezelf kunnen zijn. En dat dan ook
visa versa: 

Ik vind het ook leuk als het andersom is, als de kinderen een beroep op jou doen. “Onze
{kleinzoon} komt thuis en die kan niet thuis eten, want ik ben nog op school” (want onze
dochter geeft zelf ook nog les). “Mag die bij jou eten.” Het gaat van twee kanten, hè.

Ook buiten de directe familiekring om doet wederkerigheid een mens goed:

Een praatje met m’n buurman is net zo gezellig als dat ik naar de bioscoop ga. (…) Die man
is blij, ik ben blij, dan zijn we allebei blij. (…) Dat ik er nog steeds ben om te helpen. Nou, en
(…) dan staat hij toch met traantjes. Dan denk ik, je doet toch iets goed. 

Daarin ervaart een mens dat hij er toe doet en van betekenis is: dat is een prettig gevoel. Eer-
lijk gezegd ben ik zelf ook heel erg sociaal. Dat is niet om je uit te sloven, maar om je eigen
plezier, dat gaat vanzelf.

Minderwaardigheidscomplex

Verschillende mensen met dementie komen zelf in het geweer tegen een ongelijkwaardige
bejegening:

Doordat je deze problemen hebt, denken de mensen allemaal dat je af bent. Veel mensen,
tenminste. (…) dat kan ik niet accepteren. (…) Ik wil gewoon normaal nog kunnen praten
met iemand over aardige, fijne, leuke dingen die je zelf ook vindt.

“Maar weet je dat dan niet meer?” * Als ze dat gaan zeggen, dan wordt ik ook boos. “Want
begrijp je dan niet dat je dat niet wil”, zeg ik dan, “dat je dingen gaat vergeten”.

Het leidt bij deze en gene tot een minderwaardigheidscomplex. Maar het blijft lastig:

Wat een idealen allemaal: dat moet je doen en dat moet je laten, het is gewoon gecom-
pliceerd. Ik mag er trots op zijn hoe mooi wij het met z’n tweeën samen hebben. Maar dat
kost ook genoeg moeite. Je krijgt niks voor niks.
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Elkaar er bij betrekken

De naaste omgeving heeft tijd nodig om tot inzicht te komen. Mensen met dementie geven
zelf aan: over praten, daar begint het wel mee. En ook wel begrip hebben: 

Omdat je het zelf al zo lang hebt, ga je het ook meer accepteren. Maar het duurt een tijd
voordat je kinderen en je vrouw het begrijpen waar het om gaat. * Ze hadden overal com-
mentaar op, hè. Nu écht niet meer.

Ik heb zelf nou m’n kleindochter bij me, van 8 of 9 jaar, daar wil ik afwezen. Die probeer ik
nu al te zeggen: ja, opa heb Alzheimer. Ja, dan gaat die vragen: wat is dat. En als je dat
nou goed uit ken leggen, een beetje (…) dan weet ze in ieder geval, dat er iets niet helemaal
klopt. En als ze dat nou maar weet, dan is dat goed. Dat ga je in je krijgen. Omdat je anders
bent geworden. Je gaat zoeken.

Sommige naasten verstaan de kunst om degene met dementie erbij te blijven betrekken:

Als ik nou in de kamer zit en ze zijn op visite, dan wil ik me eigen wel eens terugtrekken,
hè, met m’n kleindochter, naar m’n computerkamer. En dan zegt de jongste dochter van
me: “Hé, pap, kom op! Kom er bij.” Dan voel je dat je d’r nog steeds bij hoort.

Mensen met dementie streven ook zelf een gelijkwaardige relatie met hun naasten na: 

Kijk, als ik wat met m’n dochter of m’n kleindochter ga doen (…) dan komt je gevoel er weer
bij (…). Met bijvoorbeeld een email te sturen. Ja, aardigheden, leukigheden, je weet hoe dat
gaat. 8500 zoenen van je opa, dat lucht dan ook wel weer op. (…) Even jezelf weer voelen.

Wat ik eigenlijk het allerfijnste nog vindt, dat niemand van mijn gezin en van mijn klein -
kin deren dat die daar raar over doen of raar over zeggen. Die vinden het eigenlijk allemaal
normaal.

Zorgverleners ondersteunen naasten in het zoeken van de balans van gelijkwaardigheid,
om daarmee ook de wederkerigheid in de relatie terug te brengen. Ze proberen ook te sti-
muleren dat mensen met dementie elkaar wederzijds helpen of complimenteren. Hulpver-
leners vinden het belangrijk om ook hun eigen kwetsbaarheid te durven tonen in het
contact met mensen met dementie om dat contact gelijkwaardiger te maken.

4.2.4 Rolbehoud 

Iedereen heeft meerdere rollen in het leven – zoals vader of moeder, partner, werknemer of
zelfstandige, sporter, politiek geïnteresseerde enzovoort – waaraan hij doorgaans een gevoel
van eigenwaarde ontleent. Veel mensen ervaren na de diagnose dementie dat zij enkel nog
de rol van hulpbehoevende overhouden. In plaats van moeder te zijn, bijvoorbeeld, worden
zij nu zelf bemoederd: Het is nu eigenlijk een beetje omgekeerd: vroeger letten wij op de kin-
deren en nu letten de kinderen op de moeders. Daar voelen ze zich niet altijd even prettig bij,
vooral niet als de kinderen naar hun gevoel overbezorgd zijn: 
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In het begin had ik wel zoiets van: Ben ik nu zover weg, dat ze zeggen: “hoe is het met je,
heb je lekker geslapen, heb je je boterham op…” Jaaaa!!! Ja, dat heb ik nog, hè, maar verder
vind ik het gezellig als ze komen, en als ze gaan vind ik het ook gezellig.

Daarbij merken ze dat hun omgeving vaak vindt dat ze dingen niet meer kunnen: 

Ik vind het ontzettend leuk dat ze boodschappen voor me doen en dat ze een keer ook over-
nachten, maar ze moeten niet eigenlijk denken van eh, goh, mam die kan niks niet meer,
die moeten we veel meer helpen, want dan zeg ik: nee, dat hoeft niet. Ik moet het zelf aan-
geven, hè... 

Trouwens, hoe normaal is het eigenlijk niet: Als ik boodschappen ga doen, dan heb ik een
brief bij me. Maar wie niet? Zelfs jongeren, hoor!, roept iemand tussendoor. Ik denk haast
dat 80% van de mensen dat hebben, zo’n briefje.

Rolwisselingen

Mannen blijken minder last van rolverlies te hebben – zij geven aan dat ze nog veel eigen-
waarde halen uit hun vroegere werk. Zorgverleners proberen hier op in te spelen, bijvoor-
beeld door hen aan te spreken op zaken die belangrijk voor hen waren of in de vorm van
reminiscentie; informatie van familie is hierbij erg belangrijk. 

Niet altijd voelt het opgeven van een rol als verlies:

geldelijke zaken, dat heb ik maar weggedouwd. Dat mag m’n vrouw uitzoeken. Daar heb
ik eigenlijk geen zekerheid meer over. Dat wat je geautomotiseerd doet, dat doe je, maar
dat had ik niet meer. (…) En nu hoef ik me er ook niet druk over te maken.

Men kan er zelfs een onvermoed talent van de ander door leren ontdekken: 

als je nou ziet wat voor rol mijn vrouw speelt, nou, als ik dat eerder geweten had, dan had
ik dat 50 jaar eerder gedaan en bovenaan. Dan denk je: het lukt haar toch en ze krijgt het
toch voor elkaar. (…) Dat is dan weer een kant van iemand onderschatten.

Tegelijkertijd ontdekken veel mensen met dementie ook nieuwe rollen voor zichzelf. Zo
geven meerdere mannen aan dat ze nu meer in het huishouden helpen omdat hun partner
dit lichamelijk niet meer aankan. 

Zich nuttig maken

Nuttig zijn en daarin waardevol zijn en blijven voor anderen wordt in alle focusgroepen na-
drukkelijk benoemd als zingevingsbehoefte: Ik haal elke dag de boodschappen voor m’n
vrouw en dat doe ik elke dag gewoon goed en ik maak het ontbijt, dus ik ben nuttig. Ook wan-
neer dit in de praktijk niet zo goed lukt, proberen de mantelzorgers dit zo min mogelijk te
laten merken, omdat ze merken dat het hun naaste gelukkig maakt om iets te kunnen doen.
Ze proberen er zoveel mogelijk gelegenheid toe te bieden. Sommige naasten proberen het
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gevoel van waardevol te zijn te bevorderen door van de expertise van de ander gebruik te
maken. Zo vertelt een dochter dat ze haar moeder regelmatig om advies vraagt bij hun ge-
zamenlijke hobby kaarten maken. En een echtgenote, dat zij haar man, die niet meer zelf-
standig auto mag rijden, op laat treden als ‘levende TomTom’. Naasten worden zo steeds
creatiever in het vinden van manieren waarop mensen met dementie van betekenis kunnen
zijn. Al blijft het laveren en balanceren: nu eens de ander om advies vragen, dan weer de
ander ontzien en helpen waar nodig.

Zorgverleners opperen om mensen met dementie als vrijwilliger in te schakelen, zodat
ze zich weer nuttig kunnen voelen. En om voldoende mogelijkheden te bieden waarbij men-
sen zich terug kunnen trekken / ontplooien (leven zoals het thuis was / blijven leven zoals
je altijd geleefd hebt en zoals bij je past). 

Rolbevestiging

Partners worstelen er vaak mee om hun partner met dementie weer/nog als partner te zien.
Toch verlangen mensen met dementie hier wel naar. Zorgverleners proberen naasten hierin
te helpen. Samen betekent in de ogen van mensen met dementie ook elkaar de ruimte
geven:

we worden allemaal ouder, ik wil niet zeggen, we worden allemaal vervelender, maar toch
wel wat lastiger denk ik voor de medemens. Omdat ik zó ben, en mijn man niet. (…) hij
moet zijn eigen straatje blijven lopen en ik loop ook mijn eigen straatje. Nou, en dan heb-
ben we dus iets samen. (…) Ieder heeft z’n eigen zinnen, z’n eigen ritme en z’n eigen ont-
wikkeling en zo en daar past iedereen zich ook aan aan. 

Voor kinderen is het doorgaans makkelijker om hun vader of moeder weer in de vertrouwde
rol van vader of moeder te bevestigen, hoewel de afhankelijkheid van de ander altijd wringt.
Kleinkinderen hebben dikwijls nog de minste last: Ik wordt ook door m’n kleinkinderen ge-
woon geaccepteerd als opa en opa is nou eenmaal zo en klaar…

Tekort voelen schieten

Mantelzorgers geven daarnaast aan dat zij ook worstelen met hun eigen zingeving. Ze zijn
overbelast en lopen aan tegen eigen machteloosheid, schuldgevoelens, angst, frustratie
omdat ze zich voor meer dan 100% inzetten: Mijn hele leven staat in het teken van haar zo
veel mogelijk een goede dag te bezorgen, maar dat is nog steeds onvoldoende. Vaak hebben
ze het gevoel er alleen voor te staan, niet gehoord, niet gezien, niet gesteund en niet begre-
pen te worden en niet mee te tellen in de maatschappij. Hun partner wordt vaak overschat
of onderschat. Bij menig mantelzorger leeft het gevoel dat de huisarts en anderen maar
eens een dagje zouden moeten meemaken hoe het is om met een partner met dementie
te leven. Het is moeilijk omgaan met steeds hetzelfde horen of voor twee perso nen moeten
nadenken. Iedereen zegt maar dat je moet doorzetten/doordrukken, maar dat lukt niet in het
echt. Andere contacten door (vrijwilligers)werk en/of vriendenkring zijn erg belangrijk om
even in een andere wereld te kunnen vertoeven, waar zij zich weer nuttig en gewaardeerd
voelen. Ze geven dat ook niet graag op, maar door het ervaren onbegrip van de buitenwereld,
hebben ze de neiging om zich terug te trekken uit het sociale leven. 
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4.2.5 Ervaren gezondheid

Voor een groot aantal mensen met beginnende dementie is gezondheid heel erg belangrijk,
niet alleen lichamelijk, maar vooral ook geestelijk: Als je gezond blijft kun je alles doen, na-
tuurlijk, dat is logisch. En als je wat gaat mankeren, dan ga je: af, af, af, af, af, afwaarts, dat is
niet goed. Al vindt een ander: je kan wel heel wat gezondheidtjes missen, hè, maar dan kan je
toch verder leven. Zolang ik m’n man nog heb.

Velen maken zich qua gezondheid flinke zorgen om de toekomst en proberen daar niet
te veel aan te denken. Met allerlei hulpmiddelen proberen ze de dementie te vertragen. Voor
mensen met matig gevorderde dementie is gezondheid eveneens belangrijk, zeker ook
omdat veel deelnemers zich bewust zijn van het feit dat ze wat ouder zijn. Ze voelen zich li-
chamelijk gezond en zijn vooral blij dat ze nog goed bij de tijd zijn. Ze voelen zich bevoorrecht
dat ze nog zo goed gezond zijn.

In de andere focusgroepen komt het thema gezondheid slechts minimaal naar voren.

4.2.6 Levensbeschouwing en levensevaluatie

Ook al komt niet iedereen (meer) in de kerk, toch is het geloof voor veel mensen met begin-
nende dementie een belangrijk houvast in het leven. De tradities (zoals zingen en orgelspel)
maken het tot iets vertrouwds: 

Zullen we dat nog even inzetten, van Klein vogelijn (…)” o zeg o zeg, o aardig beest, wie
toch uw meester is geweest.” Iedereen zingt uit volle borst. Hoe kan dat nou dat we dat
allemaal kennen? * Mij doet het goed. Dat komt ook, ik ben Gereformeerd grootgebracht,
en dat zongen wij met ons hele huisgezin. * Mijn vader speelde de hele dag Psalmen.

Men houdt het contact met andere mensen waardoor men deel blijft uitmaken van de ge-
meenschap. En het is werkelijk iets dat door het leven heen een deel van jezelf wordt: 

Daar had je een hele grote boerderij hier staan zo, de ene stond op “Eben Haëzer”, dat
was van dat smeedwerk allemaal, en de andere was: “Tot hiertoe heeft de Here ons ge -
hol pen”. Heb je daar dan ook kracht vandaan gehaald? Heel veel (brede instemming
klinkt).

Zorgverleners benoemen daarnaast nadrukkelijk de houvast die rituelen bieden. In de an-
dere focusgroepen komt geloof niet ter sprake. Bij de mantelzorgers gaat het meer over het
vinden van rust in kleine zaken als de natuur, hetgeen door de mensen met dementie, waar
dit ook ter sprake kwam, wordt bestempeld als groei: voorheen konden ze dit zo niet ervaren.
Muziek kan rust en vertrouwen (terug)brengen: 

wanneer ik me een keertje niet lekker vindt, nou dan ga ik achter m’n keyboard zitten (…)
en dan zet ik alle boeken opzij en dan ga ik het uit mijn hoofd spelen. (…) Dat helpt mij om
de boel een beetje recht te zetten. Dan heb ik weer meer vertrouwen in allerlei dingen.

Er is ook ruimte voor gevoelens van tevredenheid: Ik ben een tevreden mens, ik ben best voor
m’n eigen en voor m’n gezin. En daar leef ik maar voor.
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Aandachtig leven

Mensen met dementie geven aan dat zij sinds zij dementie hebben door hun beperktere
mogelijkheden zich meer bewust zijn van dingen waar zij vroeger geen acht op sloegen:

Dat komt natuurlijk omdat je altijd hebt gewerkt, maar nou heb je veel vrije tijd. Dus nou
ga je ontdekken hoe mooi alles is. Die landen, die paarden, al is het maar een kerkje waar
je even langs rijdt, allemaal simpele dingen, maar toch mooi.

Ze staan dichter op hun gevoelsleven en voelen zich meer verbonden met de natuur:

Ik mag graag de Polder in gaan, dat is het mooiste voor mij wat er is. Het is niet duur ook,
en het is hartstikke leuk.* Ik dacht pas, als ik nu op die stoel bij de keukendeur ga zitten,
dan komen de vogels al aanvliegen. 

Ze kunnen als het ware genieten van het groeiende gras, een mooie volle maan of de schoon-
heid van de wereld om hen heen: 

Kijk, misschien zie je het, maar ik kijk zelf naar een heel nieuw groen sprietje van een gras.
Dat is misschien raar, maar ik kijk naar de kleuren. Als ik dat vroeger zei, dan zeiden ze: “je
bent niet goed wijs, man”.

Ook bij de andere focusgroepen is over het algemeen de ervaring dat mensen met dementie
dieper kunnen genieten van de kleine dingen om hen heen dan voorheen. Een mantelzorger
vertelde dat ze haar vader tegenwoordig wel eens op een bankje bij het park tegenkomt
waar hij enkel voor zich uit staart en geniet van de natuur:

Zo ga ik ook graag naar het Park, naar die beestjes en ik heb brood bij me, dat vind ik prach-
tig. Maar een ander zou zeggen: ik vind er geen pest an. Nou ja, dat kan. Vroeger was dat
niet zo voor mij, maar toen had je een druk bestaan.

Aanvankelijk schrikt ze hier van. Later is ze dit als heel waardevol voor hem gaan beschou-
wen. Een andere dochter geeft aan dat haar moeder tegenwoordig veel meer kan genieten
van een bos bloemen dan voorheen, ook een zorgverlener merkt concreet zoiets op. Het hier
en nu krijgt meer waarde, het gaat er veel meer om te leven in het moment: 

Het meest simpele kan het mooiste zijn. (…) Het was altijd op stap gaan en zo, maar dat
was eigenlijk allemaal onbenullig. Het was wel gezellig, maar dat ís het (bedoeld: echte
leven) niet, in feite. (…) Dat simpele leer je pas later. 
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4.3  Discussie

Leven blijkt, tegen de algemene maatschappelijke verwachting in, voor ouderen die perma-
nent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn wel degelijk de moeite waard
te kunnen zijn. Het is belangrijk genoeg om dat nog maar eens te onderstrepen. De resulta-
ten van ons onderzoek komen globaal overeen met de bestaande literatuur rond dementie
en zingeving. Daarbij lijkt de ernst van dementie geen grote rol te spelen bij de zingevings-
behoeften en -bronnen, maar wel in de manier waarop deze aangeboord worden. Het niveau
wordt ‘simpeler’/concreter naarmate dementie verder gevorderd is, verbondenheid verkeert
meer en meer in een ‘ik ken jou’-verbondenheid, de behoefte aan autonomie wordt ‘mee
willen tellen’. Men neemt vertrouwde rollen aan (bijvoorbeeld wanneer kleine kinderen aan-
wezig zijn of in de vorm van het verzorgen van poppen), hetgeen de behoefte aan behoud
van continuïteit (Robertson 2010) onderstreept. 

Zingevingscoping

Tussen de regels door van de uitgesproken behoefte aan verbondenheid, autonomie, gelijk-
waardigheid en rolbehoud leest men een welhaast existentiële strijd tegen de gevolgen van
de dementie, waarbij mensen met dementie uit alle macht proberen de zin van het leven
vast te houden en zoveel mogelijk grip op het leven te houden. De opstandigheid waarmee
dat soms gepaard gaat lijkt voort te komen uit rouw om het verlies ervan. Zingevingscoping
(meaning-based coping8) wordt steeds belangrijker naarmate de dementie vordert; er kan
daarbij zowel posttraumatische stress worden waargenomen als verrassend genoeg post-
traumatische groei, die met name zichtbaar wordt in transcendentie, een groter bewustzijn
en een afnemende gehechtheid aan materiële zaken (gerotranscendentie). Bij de zingevings-
coping zijn er interessant genoeg twee convergerende bewegingen waar te nemen, waarbij
mensen met (met name) beginnende dementie, daarin gesteund door hun omgeving, vooral
manieren zoeken om verlies van waardigheid te voorkomen vanuit niet-acceptatie van de
situatie, terwijl gelijktijdig mantelzorgers, zorgverleners en hulpverleners ingaan op hun si-
tuatie en hen juist waardigheid toekennen vanuit de acceptatie van de mens in zijn situatie
(zie: par. 6.2.7).

De volle verantwoording

We moeten hier expliciet stilstaan bij de vraag, of en in hoeverre het wel altijd mogelijk is in
deze context om de volle verantwoording voor het eigen leven te nemen. In het bijzonder
geldt dit voor mensen met gevorderde dementie (zie: Schermer 2003 en MacKinlay & Trevitt
2012, 68vv) of bij andere aandoeningen die mensen al dan niet tijdelijk beroven van de mo-
gelijkheid samenhangend te denken en/of te spreken. Mensen missen soms “gedeeltelijk of
helemaal de realisering van hun autonomie (…). Autonomie is altijd kwetsbare, en vaak ge-
kwetste zelfstandigheid.” (De Lange 2011, 19). Het is “onze altijd relatieve autonomie, die zowel
beschermd als ondersteund moet worden, wil het goed met ons gaan” (Hertogh 2010, 10). 

Kalis et al. (2004) adviseren in dat licht bijvoorbeeld, dat zorginstellingen een aparte missie
formuleren met het oog op mensen met dementie. Ouderen die permanent van intensieve

8 Een vorm van existentiële coping. Gemunt door Suzan Folkman, zie: par. 2.5.3. 

ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn en zingeving |  115



zorg afhankelijk zijn dienen niet als een homogene groep te worden beschouwd en bij de-
mentie kan “een autonoom leven leiden (…) niet worden gehanteerd als een voor zichzelf spre-
kende richtlijn” (Kalis et al. 2004, 438). In een institutionele omgeving worden er / moeten er
dan soms afwegingen gemaakt worden met betrekking tot de veiligheid in relatie tot vrijheid
en eigen wil. Als gevolg daarvan leveren mensen autonomie in door regels of opvattingen die
hen in een afhankelijke positie brengen, hetgeen in mindering komt op hun autonome be-
slismogelijkheid. Of er moet welbewust in de geest van de betrokkene een veiligheidsriciso
worden aangegaan. Een concreet voorbeeld daarvan betreft een vrouw met dementie die ver-
knocht is aan haar vrijheid en daarom de mogelijkheid wil hebben om vrij het verpleeghuis in
en uit te lopen. Daarbij is met de betrokken vrouw en haar familie en de zorg gezamenlijk een
afweging gemaakt tussen haar behoefte aan vrijheid en een verminderde veiligheid (zie ook:
Schermer 2001, 53vv; Slaets9). Het risico is daarbij onder ogen gezien, dat zij de weg kwijt zou
kunnen raken en dat haar daarbij iets zou kunnen overkomen – hetgeen uiteindelijk ook ge-
beurt: zij komt door verdrinking om het leven. In de nabeschouwing wordt dit door zowel haar
naaste familie als de zorg – hoe aangrijpend het gebeuren ook is – als de uiterste consequentie
aanvaard van het feit dat vrijheid hoger op haar ranglijst stond dan veiligheid. 

Zelfredzaamheid

Er is meer begripsverwarring. “Zelfredzaamheid is het toverwoord van deze tijd”, dat “in de
zorg vooral veel tijd kost en tot verwarring leidt”: welbeschouwd bestaat het niet in het ver-
pleeghuis (Van den Buusse10). Maar zelfstandigheid is niet de tegenhanger van zorgafhan-
kelijkheid of gemankeerde zelfstandigheid ten opzichte van eerdere levensfasen. Bij
zelfstandigheid gaat het er nu juist om dat iemand ook bij toenemend aangewezen-zijn-
op in staat is of wordt gesteld (empowerment) om zijn leven met de hem gegeven of geble-
ven mogelijkheden zelf zo vorm te geven, dat hij het voor eigen rekening kan leiden: het is
“het vermogen om – met de hulp van anderen – je eigen leven te leiden zoals jij dat van
waarde vindt” (De Lange 2011, 23). Zo geformuleerd staan daarbij zijn zelfverkozen doel en
inrichting van zijn leven centraal. Een dergelijk leven is óók denkbaar wanneer men op het
gebied van basale alledaagse bezigheden afhankelijkheid en zorg op de koop toe moet
nemen: “Ook een rolstoelrijder kan dan op eigen benen staan” (De Lange 2011, 23). Dat geldt
ook voor die situaties waarin iemand zijn eigen levensbehoeften en -doelen niet meer helder
voor de geest kan krijgen of aan anderen overbrengen, en deze uit zijn emoties en vroegere
denkrichting en handelwijze afgeleid moeten worden. Daarbij maakt het dan ook nog een
groot verschil of iemand zich onzelfstandig of afhankelijk vindt of voelt of dat hem dat etiket
wordt opgeplakt. “Zoek eigen regie en zelfredzaamheid niet zozeer in kleine, dagelijkse keu-
zes of handelingen.” “Trek tijd uit om met mensen te praten. Leer ze kennen.” Het gaan om
“zien waar iemand wel bij vaart,” beveelt Van den Buusse11 dan ook terecht aan.

9 Naar aanleiding van een werkbezoek aan Stockholm, het woonzorgcentrum Brommagården: “Het gebouw, 
de omgeving, de houding van het personeel: alles is er gericht op maximale keuze- en bewegingsvrijheid. Geen 
deur is op slot, iedereen kan naar buiten. Loopt er eens iemand verloren, dan brengen buurtbewoners of de 
wijkagent de bewoner weer thuis. In de winter valt er soms iemand; dat risico neemt men voor lief.” 
Bron: http://www.leydenacademy.nl/zweedse-kanttekening-bij-zo-lang-mogelijk-thuis/ (13-07-2016).

10 Bron: https://www.trouw.nl/samenleving/verplicht-een-oudere-tot-zelf-doen-en-hij-is-de-regie-kwijt~a45376 48/.
Naar aanleiding van haar promotieonderzoek, waarvan de publicatie wordt verwacht in 2018.

11 Ibid. Zie ook: http://partnershipforcare.uva.nl/content/onderzoeksgroepen/onderzoekers/susanne-van-den-
buuse.html.
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Referentiekader

Om systematisch na te kunnen gaan in hoeverre de zingeving van mensen met dementie
overeenkomt met of verschilt van die van ouderen in het algemeen, leggen we onze bevin-
dingen naast die van Westerhof & Kuin (2007), die daarvoor een betrouwbaar referentieka-
der hebben neergezet. Onder de door hen gehanteerde bronnen bevindt zich zoals eerder
gezegd (zie: par. 2.4.4) geen onderzoek onder mensen die permanent van intensieve psy-
chogeriatrische zorg afhankelijk zijn.

Globaal gesproken richten ouderen “zich sterker op fysieke integriteit en op het leven in
het algemeen en minder sterk op de eigen persoon, verbondenheid, activiteiten en materiële
behoeftes,” volgens Westerhof & Kuin (2007, 127). Voor mensen met dementie ligt dat toch
anders. Bij hen staat verbondenheid voorop, materiële behoeftes komt als zingevingscategorie
bij hen niet in beeld. Bij mensen met beginnende dementie volgen op verbondenheid: de eigen
persoon, activiteiten, fysieke integriteit en het leven in het algemeen. Bij mensen met matig
gevorderde dementie volgen op verbondenheid: activiteiten, het leven in het algemeen, fysieke
integriteit en de eigen persoon. Schematisch weergegeven ziet dat er dan als volgt uit:

De voornaamste bronnen van persoonlijke zingeving
      ouderen algemeen              somatiek             beginnende     matig gevorder de        voltooid
                                                                                           dementie                dementie                   leven
1    fysieke integriteit                                              verbondenheid      verbondenheid                   
2    existentiële zin                                                 de eigen persoon       activiteiten                       
3    de eigen persoon                                                  activiteiten         existentiële zin                   
4    verbondenheid                                                           fysieke                     fysieke 
                                                                                           integriteit                integriteit                        
5    activiteiten                                                          existentiële zin    de eigen persoon                 
6    materiële behoeften                                            materiële                 materiële
                                                                                      behoeften: niet     behoeften: niet                   

We behandelen nu de voornaamste bronnen van persoonlijke zingeving, zoveel mogelijk in
volgorde van belangrijkheid voor ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische
zorg afhankelijk zijn. Uit de diverse focusgroepen kwamen steeds bijna dezelfde dingen naar
voren, op enkele opvallende verschillen na. 

Verbondenheid

Verbondenheid is zonder enige overdrijving het meest besproken onderwerp in de focus-
groepen. Men zou kunnen stellen dat waar ervaren autonomie steeds meer afneemt, ver-
bondenheid (ook in de vorm van samen werken aan hetzelfde doel) steeds meer toeneemt.
Als alle andere houvast een mens bij de handen afbreekt, blijft die verbondenheid met be-
tekenisvolle anderen als laatste rots in de branding staan. Dat de gesprekspartners die per-
manent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn zich meer richten op de
aanwezigheid van anderen en zich daarbij concentreren op de meest vertrouwde en nabije
relaties, met name de naaste familie (Westerhof & Kuin 2007, 129), stemt overeen met ou-
deren in het algemeen, alsook dat er veel mensen uit hun omgeving wegvallen of wegblijven
omdat ze geen raad weten met dementie. Dit probleem is groter dan bij ouderen die per-
manent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn. De mate van verbondenheid met
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wie overblijven is bij mensen met dementie echter duidelijk groter dan bij ouderen in het
algemeen. Vaak gaat het daarbij ook om het (her)ontdekken van zin, zowel voor de mensen
met dementie (voor wie leef ik nog en in wie leef ik voort) als voor de mantelzorger (zie: Ex-
pertisecentrum Mantelzorg (2012): Momenten van zin). Wel staat de kwaliteit van de relatie
onder druk. Soms wordt de situatie onhoudbaar en stuit de naaste omgeving op zijn gren-
zen12, al geeft mantelzorg nog zo veel voldoening (Hoefman 2015, 27v13). Thuis houdt op thuis
te zijn wanneer 7x24-uurszorg het leven gaat beheersen.

De rol van betekenis die herinneringen spelen in het leven van onze gesprekspartners is
groot, al moet hier naarmate de dementie vordert vooral de naaste omgeving helpen her-
inneringen wakker te kussen die de verbondenheid bevestigen of versterken en mensen
met dementie weer laten voelen en weten dat ze er zijn en wie ze zijn. Dit aspect komt bij
Westerhof & Kuin (2007) onder ouderen in het algemeen niet naar voren.

Wanneer we verbondenheid als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het al-
gemeen en van ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk
zijn onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij opvalt dat de mensen
met matig gevorderde dementie de meeste vitaliteit uitstralen): 

Verbondenheid als bron van persoonlijke zingeving
matig gevorderde        meeste                            grotere directe kring om mensen heen, gevoelde
dementie                        vitaliteit                           band met voorgeslacht, levend(ig)e herinnering(en)
                                                                                      direct onder steun de weder  kerig heid + 
                                                                                      gelijkwaardigheid, generativiteit
beginnende                                                             vooral naaste familie: kring wordt kleiner maar 
dementie                                                                   hechter
                                                                                      wederkerigheid en gelijkwaardigheid 
                                                                                      ‘normaal’ willen zijn, rolbehoud
                                                                                      levend(ig)e herinnering, generativiteit
ouderen algemeen      minste                             vooral naaste familie: kring wordt kleiner en valt 
                                           vitaliteit                           uiteen

12 Op de eventuele gevolgen voor mantelzorgers bestaat meestal slecht zicht en er wordt dan ook niet mee gerekend
(Hoefman 2015, 152). De meeste mantelzorgers krijgen steun van anderen, maar van hun naaste omgeving en van
overheidswege vinden zij vaak geen erkenning. Ook zijn er vaak onvoldoende respijtmogelijkheden en dagbeste-
dingsvoorzieningen. Dikwijls trekken zij zelf te laat aan de bel, uit schaamte, ontkenning of onderschatting. Dan
wordt mantelzorg tot een loden last (Emous 2005: De loden mantel). Mantelzorgers zijn onmisbaar en verdienen
alle (ook preventieve) steun en aandacht (The 2017, 152vv). Voor een eerste evaluatie in het kader van de Evaluatie
Hervorming Langdurige Zorg zie: Klerk, M. de et al. (2017). Voor elkaar? Stand van de informele hulp in 2016. Den
Haag: Sociaal en Cultureel Planbureau. Aan de inzet van mantelzorgers en vrijwilligers lijkt niet wat veranderd in
die korte tijd (2014-2016). Meer mensen vinden dat men elkaar moet helpen, maar er worden ook eerder grenzen
getrokken. Diverse problemen worden gesignaleerd die serieus te nemen vallen, ook al gaat het met heel veel
mantelzorgers en vrijwilligers goed. In haar rapport Zicht op de wmo 2015 (Feijen, P. et al. 2017, 167)  pleit het scp
voor meer aandacht voor de behoeften van mantelzorgers en betere toegankelijkheid en beschikbaarheid van
mantelzorgondersteuning. Zodat zij het langer kunnen volhouden en overbelasting en ontspoorde zorg zoveel
mogelijk wordt vermeden.

13 Het meest gelukkig maakt mantelzorg aan verre familie of vrienden. Ook wanneer de mantelzorger zelf in goede
gezondheid is en zich niet belast voelt, is deze gelukkiger.
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De eigen persoon

Wat de eigen persoon betreft, gaat het bij ouderen in het algemeen vooral om hedonisme
en autonomie (Westerhof & Kuin 2007, 128), bij mensen met beginnende dementie gaat het
vooral om autonomie en zelfacceptatie. De strijd tegen dementie lijkt in veel opzichten ook
vaak de strijd voor autonomie. Er komt een moment dat men de strijd laat varen en de situ-
atie accepteert zoals die is. Die vorm van autonomie is bij mensen met dementie die een-
maal van permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn niet meer zó aan de orde en ook
niet heilzaam (zie: par. 6.2.6); in het geval van dementie zijn het vooral apraxie en initiatief-
verlies die hen daarbij hinderen, al is het aan de naaste omgeving om hen zo autonoom mo-
gelijk te kunnen laten zijn, waarmee zij hen voor een stuk hun waardigheid teruggegeven.
In tegenstelling tot ouderen in het algemeen hebben mensen met (beginnende) dementie
wèl veel te stellen met zelfacceptatie en persoonlijke ontwikkeling, zowel om in de nieuw
ontstane, volstrekt ongekende en onzekere situatie te tasten naar een weg, als daarin hou-
vast, nieuwe (tijdelijke) zekerheden te vinden en soms toch ook groei te ervaren. Wanneer
men hierin slaagt, ontstaat er ruimte voor welbevinden. De naaste omgeving speelt daarin
een steeds belangrijker rol. 

Mensen met beginnende dementie hebben duidelijk de behoefte om als normale men-
sen te worden benaderd, daarin ligt hun menselijke waardigheid besloten. Wederkerigheid
in de relatie zien te houden of terugbrengen is daarvoor een belangrijke voorwaarde. Men-
sen met beginnende dementie zien dit zelf ook en kunnen daar bewust mee omgaan. Dat
is meer dan men hen in het algemeen aan mogelijkheden toedicht. Daarnaast draagt een
open en ontspannen houding van de naaste omgeving er veel toe bij, dat mensen met de-
mentie als persoon tot hun recht kunnen komen. 

Met het vorderen van dementie neemt de afhankelijkheid echter toe, hetgeen op gespan-
nen voet staat met het ervaren van autonomie en gelijkwaardigheid. De omgeving krijgt
een steeds belangrijker rol in het via omwegen ondersteunen daarvan. Mantelzorgers blijken
daarin regelmatig creatief (Phinney & Moody 2011) en dan redelijk succesvol. Wel treffen we
in ons onderzoek evenals Robertson (2015) onder mantelzorgers èn zorgverleners, twee man-
telzorgers (partners) aan die vooral de afbraak van de persoonlijkheid van de mens met de-
mentie zien. De overige mantelzorgers blijken echter – net als alle zorgverleners – de mens
met dementie als persoon, zij het met verminderde of veranderende vermogens, te kunnen
blijven zien. Daarmee kennen zij deze persoon ook waardigheid toe. Verbondenheid tonen,
rol bevestigen en openstaan voor transcendentie/groter bewustzijn komt tegemoet aan de
behoeften van mensen met dementie en worden zo coping-instrumenten in de handen van
naasten om er met en voor elkaar te kunnen zijn.

Wanneer we de eigen persoon als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het alge-
meen en van ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn
onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij in dit geval de eersten de
meeste vitaliteit uitstralen en de mensen met beginnende dementie er het meest moeilijk
mee hebben: komt het tot aanvaarden, dan is er ruimte voor persoonlijke groei. Mensen met
matig gevorderde dementie zijn een stap verder in het proces. Indien zij zich aanvaard
weten, dan is er ruimte voor welbevinden en persoonlijke groei):
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De eigen persoon als bron van persoonlijke zingeving
ouderen algemeen      meeste vitaliteit            hedonisme
                                                                                      autonomie
matig gevorderde        vitaliteit hangt              mee (willen) tellen, indien zij zich aanvaard 
dementie                        ervan af                           weten dan: welbevinden, persoonlijke groei
                                                                                      anders: overleven, permanent verzet, 
                                                                                      depressie/apathie
beginnende                   vitaliteit hangt              autonomie = strijd; zelf -acceptatie = proces,
dementie                        ervan af                           indien het komt tot aanvaarden, dan:
                                                                                      persoonlijke groei, welbevinden, anders: 
                                                                                      overleven, permanent verzet, depressie/apathie

Activiteiten

Voor ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn, zijn ac-
tiviteiten minstens even belangrijk als voor ouderen in het algemeen. Mensen met begin-
nende dementie hebben duidelijk de behoefte om zoveel mogelijk hun normale leven te
leiden en zij doen daar zelf alles voor. Ze proberen bezig te blijven met wat ze nog kunnen
en daarbij een eigen rol te behouden. Tegelijk kunnen zij daarbij echter niet zonder de on-
dersteuning van vooral hun naaste mantelzorgers. Het is zeer opvallend hoe sterk die beide
aspecten telkens naar voren komen in de focusgroepen. De mannen ontlenen zonder uit-
zondering en daarmee veel vaker dan ouderen in het algemeen (Westerhof & Kuin 2007,
128v), nog steeds veel zin aan hun werk: het versterkt hun zelfbewustzijn en gevoel van ei-
genwaarde. 

Net als ieder mens willen ze van betekenis blijven door iets te doen voor een ander, waar-
bij de intentie overduidelijk aanwezig is en de uitwerking ervan afhangt van de mate van
praxie en de rust, waarderende omgang en de creativiteit van de naaste omgeving. Die ander
is in het verpleeghuis vaak een medebewoner of iemand van de zorg; zie ook Oleson et al.
(1998): wie elkaar helpt, ervaart een hogere kwaliteit van leven. 

Eén kanttekening nog hierbij ten aanzien van de categorie ‘nuttig zijn’: In veel gevallen
proberen mantelzorgers – maar ook zorgverleners – iemand nuttig te laten zijn door hem
huishoudelijke klusjes te laten doen, maar dat is niet altijd het ei van Columbus (zie ook:
Van der Wal 2007a). Soms is iemand juist heel erg blij om niet (meer) nuttig te hoeven zijn.
En: waardevol is iemand uiteindelijk niet om wat hij doet, maar om wie/hoe hij is. In het
verlengde hiervan doet waarderen (‘fijn dat je me hebt geholpen’) iemand meer recht dan
complimenteren (‘goed gedaan’).

Wanneer we activiteiten als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het algemeen
en van ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn onder
elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij opvalt dat de eerstgenoemden
het minst vitaliteit uitstralen en mensen met beginnende dementie enerzijds vitaliteit an-
derzijds copingkracht):
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Activiteiten als bron van persoonlijke zingeving
matig gevorderde        meeste vitaliteit            scala aan afgestemde activiteiten
dementie                                                                    iets doen voor een ander
                                                                                      teren/trots op vroeger (werk)
beginnende                   vitaliteit en                     nuttig zijn, doen wat je (nog) kunt
dementie                        coping kracht                 iets doen voor een ander
                                                                                      geheugentraining
                                                                                      vrijetijdsbesteding
                                                                                      teren/trots op vroeger (werk)
ouderen algemeen      minste vitaliteit             activiteiten dichterbij gezocht
                                                                                      activiteiten loslaten

Existentiële zingeving

Existentiële zingeving speelt bij ouderen een grotere rol dan bij de andere leeftijdsgroepen,
waarbij religie slechts een bescheiden rol lijkt te spelen, aldus Westerhof & Kuin (2007, 130).
Maar zij veronderstellen dat religie in stressvolle of crisissituaties meer van betekenis is. Ge-
loof wordt in de focusgroepen alleen door mensen met beginnende dementie en door zorg-
verleners hardop als een belangrijke waarde onderkend. Mensen met beginnende dementie
noemen daarbij vooral de gemeenschap, zorgverleners daarnaast ook de houvast die ritue-
len bieden. Daarmee bevestigt ons onderzoek zowel de waarneming dat religie slechts een
bescheiden rol lijkt te spelen ten opzichte van de alledaagse zingeving als de eerdere ver-
onderstelling dat religie (en spiritualiteit in het algemeen) in stressvolle of crisissituaties
meer van betekenis is. Zorgverleners zien wat het in de praktijk doet bij mensen met (ge-
vorderde) dementie, mensen met beginnende dementie ervaren de crisis aan den lijve. Mu-
ziek en de natuur werden duidelijk waargenomen als krachtbron. Opvallend is dat nergens
de grote levensvragen duidelijk ter sprake zijn gekomen. Mogelijk heeft men meer behoefte
aan directere aspecten van zingeving dan aan het overdenken van het leven. Dat viel ons
ook al op bij onze gesprekspartners die permanent van intensieve somatische zorg afhan-
kelijk zijn. 

Met name tevredenheid met het leven scoort onder ouderen in het algemeen hoog (Wes-
terhof & Kuin 2007, 129). Hoewel dementie en de vooruitzichten daarbij als een schaduw
over de zinervaring heen hangen, treffen we bijzonder genoeg die tevredenheid toch ook
aan bij veel mensen met zowel beginnende als matig gevorderde dementie. Die overeen-
stemming heeft niets vanzelfsprekends in zich, maar ondersteunt wel eerdere bevindingen
die “wijzen op het sterke vermogen van ouderen om ook in moeilijke situaties zin te blijven
ervaren” (Westerhof & Kuin 2007, 130).

Wanneer we existentiële zingeving als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het
algemeen en van ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk
zijn onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij de laatsten uiteindelijk
toch de meeste vitaliteit uitstralen en de eerstgenoemden wat minder):
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Existentiële zin als bron van persoonlijke zingeving
beginnende                    meeste vitaliteit            geloof
dementie                                                                    dankbaar en tevreden
                                                                                      natuur, transcendentie, muziek
matig gevorderde        meeste vitaliteit            geloof
dementie                                                                    dankbaar en tevreden
                                                                                      natuur, transcendentie, muziek
ouderen algemeen      iets minder vitaliteit    tevredenheid is groot
                                                                                      religie speelt een bescheiden rol

Fysieke integriteit

Gezondheid is – net als voor ouderen in het algemeen (Westerhof & Kuin 2007, 128) – be-
langrijk voor mensen met dementie zelf: zij zijn zich meer dan jongeren bewust van de
waarde ervan. Zelfs wanneer er sprake is van verstoord ziekte inzicht, is dat besef er. In de
andere focusgroepen komt het slechts minimaal naar voren. Opvallend hierbij is dat de er-
varen goede gezondheid, ook al is die verbonden met zorgen om de toekomst, in veel geval-
len haaks staat op de medische gezondheid; dit zou kunnen worden opgevat als een
indicatie voor vitaliteit en de positieve effecten van het ervaren van waarde, zin en betekenis
in het leven (met Huber & Garssen 2016).

Wanneer we fysieke integriteit als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het al-
gemeen en van ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk
zijn onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij de mensen met matig
gevorderde dementie in hun zingeving uiteindelijk toch de meeste vitaliteit uitstralen: het
‘streven naar’ is weggevallen, alsmede de angst en de strijd):

Fysieke integriteit als bron van persoonlijke zingeving
matig gevorderde        meeste vitaliteit            ervaren gezondheid en vitaliteit: goed en nog goed
dementie                                                                    bij de tijd
beginnende                                                               ervaren gezondheid en vitaliteit: goed, alleen (wat)
dementie                                                                    vergeetachtig, angst voor perspectief / strijd tegen 
                                                                                      vorderende dementie
ouderen algemeen      streven                             streven naar behoud of verbetering van de ervaren 
                                           vi ta  liteit na                     gezondheid en vitaliteit

Materiële behoeften

Opvallend afwezig als zingevingsbron, in vergelijking met jongere generaties, maar meer in
lijn met ouderen in het algemeen (Westerhof & Kuin 2007, 128), zijn ‘materiële behoeften’.
Dat correspondeert met eerder onderzoek (DePaola & Ebersole 1995) en past in het beeld
van gerotranscendentie (Tornstam 1994, Braam et al. 1998), waarbij sprake is van het afne-
men van gehechtheid aan materiële zaken. 

Wanneer we materiële behoeften als bron van persoonlijke zingeving van ouderen in het
algemeen en van ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk
zijn onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld:
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Materiële behoeften als bron van persoonlijke zingeving
matig gevorderde dementie                               niet meer aanwezig
beginnende dementie                                          niet meer zo aanwezig
ouderen algemeen                                                 minder behoefte dan jongeren

Totaalbeeld vergelijking

Bij alle overeenkomsten signaleren we toch een aantal opmerkelijke verschillen tussen het
beeld dat Westerhof & Kuin (2007) schetsen van ouderen in het algemeen en onze bevin-
dingen ten aanzien van mensen met (beginnende) dementie betreffende wat hen het leven
de moeite waard maakt.

Ten eerste verschillen de zingevingsbronnen in volgorde van belangrijkheid. Voor ouderen
in het algemeen zijn fysieke integriteit en existentiële zingeving de twee belangrijkste, ter-
wijl dat voor mensen met matig gevorderde dementie verbondenheid en activiteiten zijn.
Voor mensen met beginnende dementie zijn verbondenheid, de eigen persoon en activitei-
ten de belangrijkste drie. Daaruit spreekt zowel een grotere behoefte/noodzaak aan relaties
als een grotere betrokkenheid op betekenisvolle naasten en actievere betrokkenheid in het
sociale leven als bron van houvast en betekenis, waar ouderen in het algemeen meer op
zichzelf gericht en met hun (fysieke) gezondheid/vitaliteit bezig lijken te zijn. Voor mensen
met beginnende dementie komt daar ook de worsteling met de eigen persoon nog bij: wie
ben ik (nog) en hoe kan ik blijven ervaren dat ik ik ben terwijl ik mezelf en de wereld om mij
heen steeds meer aan het verliezen ben. 

Ten tweede worden maar liefst de helft van de zingevingsbronnen anders beleefd. Dat
geldt voor existentiële zingeving, waar voor mensen met dementie het geloof een (veel) be-
langrijker rol speelt. Het geldt ook voor de eigen persoon, waar ouderen in het algemeen
vooral willen genieten en zichzelf kunnen bedruipen, terwijl mensen met (beginnende) de-
mentie vooral veel te stellen hebben met zelfacceptatie en worden uitgedaagd om een weg
te vinden in alle wederwaardigheden, om daarbij vaak gaandeweg te ontdekken dat er niet
alleen snoei maar ook groei kan zijn. Zingevingscoping helpt mensen met beginnende de-
mentie daarbij. Daarbij zijn mensen met matig gevorderde dementie in het verpleeghuis
over het algemeen ingebonden in een groter sociaal netwerk en doen ze meer aan activi-
teiten (mede dankzij de context van het verpleeghuis); voor de mensen met beginnende de-
mentie hangt dat van hun (thuis)situatie af.

De algehele indruk is dat onze gesprekspartners in hun zingeving vitaler en veerkrachtiger
zijn – bij mensen met beginnende dementie ondanks of misschien wel juist dankzij hun
worsteling – dan de ouderen in het algemeen zoals die door Westerhof & Kuin (2007) aan
ons worden gepresenteerd. Het zijn vooral mantelzorgers in ons onderzoek die minder ge-
zond en vitaal overkomen dan ouderen in het algemeen. 

4.4  Plaatsbepaling

In dit hoofdstuk hebben we trachten te achterhalen wat mensen met dementie het leven
de moeite waard maakt en hoe zij en hun naasten daarin ondersteund kunnen worden.
Daarbij hebben we geconstateerd dat:
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verbondenheid veruit het belangrijkste thema is, waarbij het tevens gaat om van bete-•
kenis willen zijn tot het einde door er te mogen zijn voor en iets te kunnen betekenen
voor een ander, en waarbij herinneringen een opvallende rol van betekenis spelen als ‘le-
vende relatie’;
ook iemand met dementie zo lang mogelijk voor eigen rekening zelfstandig, dat wil zeg-•
gen: volgens zelfverkozen doel en inrichting, zijn leven moet kunnen – en willen – leven;
wederkerigheid en gelijkwaardigheid in relaties met betekenisvolle anderen de beste•
voorwaarde scheppen voor het kunnen ervaren van autonomie, waar angst en kramp-
achtigheid het grootste struikelblok daarvoor lijken te vormen;
zingevingscoping (meaning-based coping) steeds belangrijker wordt naarmate de de-•
mentie vordert en dat er daarbij zowel posttraumatische stress kan worden waargeno-
men als posttraumatische groei: tevredenheid met het leven, een groter bewustzijn,
dichter op hun gevoelsleven staan, zich meer verbonden voelen met de natuur, meer leven
in het hier en nu, waarbij het opvallend is dat nergens de grote levensvragen duidelijk
ter sprake zijn gekomen;
de ervaren goede gezondheid in veel gevallen haaks staat op de medische gezondheid•
en dat dit kan worden opgevat als een indicatie voor vitaliteit en de positieve effecten
van het ervaren van waarde, zin en betekenis in het leven;
mensen met dementie in hun zingeving vitaler en veerkrachtiger zijn – bij mensen met•
beginnende dementie ondanks of misschien wel juist dankzij hun worsteling – dan de
ouderen in het algemeen volgens Westerhof & Kuin (2007);
mantelzorgers het gevoel hebben dat alle aandacht uitgaat naar de mensen met demen-•
tie en dat zij zelf het maar moeten zien te rooien; zij komen minder gezond en vitaal over
dan ouderen in het algemeen.

In het nu volgende hoofdstuk maken wij aan de hand van promotieonderzoek van Els van
Wijngaarden (2016 diss.) kennis met de doorleefde ervaringen van ouderen voor wie hun
leven niet langer de moeite van het leven waard is (gelabeld als ‘voltooid leven’). Hoe ver-
houdt die positie zich tot die van onze gesprekspartners uit hoofdstuk 3 en 4 en wat kunnen
wij daaruit leren? 
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5 |  Voltooid leven als contrastervaring

5.1  Maatschappelijke context

Met het wegvallen van (ervaren) nut en/of de (ervaren) waardering of dreigende verminde-
ring van geestelijke en/of lichamelijke vermogens lijkt het voor sommigen ook gedaan te
zijn met de waarde van het leven. Er zijn mensen die niet in die situatie terecht willen komen,
blijkens de oprichting van de Nederlandse Vereniging voor Vrijwillige Euthanasie (nvve1) in
1973 en de hele maatschappelijke discussie begin jaren ’90 van de vorige eeuw – die medio
2013 weer oplaaide – rond de ‘Pil van Drion’2. Gaat het bij dit laatste om de dood in eigen
beheer, de nvve ijvert al sinds haar oprichting tegen ongewenste levensverlenging en voor
de mogelijkheid van vrijwillige levensbeeindiging met tussenkomst van de dokter zonder
rechtsvervolging. Ook verspreidt zij model niet-behandelverklaringen en euthanasieverkla-
ringen. Het burgerinitiatief Voltooid Leven ‘Uit Vrije Wil3’ uit 2010 en de Levenseindekliniek4

uit 2012 geven uiting aan een verdergaande beweging. Daarbij is men de mening toegedaan
dat actieve levensbeeindiging mogelijk moet zijn voor mensen die niet verder willen leven
wanneer dementie om de hoek komt kijken of na een beroerte, of ‘gewoon’ wanneer iemand
‘levensmoe5’ is. 

1 Naar aanleiding van de Zaak-Postma: Op 19 oktober 1971 dient een Friese arts haar doodzieke moeder een dode-
lijke injectie morfine toe. De arts was tot haar daad gekomen nadat haar moeder haar bij herhaling had verzocht
een einde aan haar leven te maken. Zij wordt door de rechtbank veroordeeld tot een voorwaardelijke gevange-
nisstraf, omdat zij zich niet aan bepaalde door de rechtbank toen opgeworpen zorgvuldigheidseisen had voldaan.
Bron: https://www.nvve.nl/over-nvve/1973-de-zaak-postma.

2 Dr. Huib Drion (1917-2004) was een vooraanstaand rechtsgeleerde die in 1991 pleitte voor een middel waarmee
ouderen onder voorwaarden op humane wijze een eind aan hun leven zouden kunnen maken. Zie ook: Drion, H.
(1992). Het zelfgewilde einde van oude mensen. Amsterdam: Uitgeverij Balans. Minister van Volksgezondheid Els
Borst (D’66) baarde in de jaren ’90 van de vorige eeuw opzien omdat zij de Pil van Drion wilde legaliseren. 2013
laaide de discussie opnieuw op (Een Vandaag uitzending 3 augustus 2013).

3 Zie: www.uitvrijewil.nu/index.php?id=1. Enige vooraanstaande oud-politici (Hedy d’Ancona (PvdA), Frits Bolkestein
(VVD), Jan Terlouw (D’66)) en anderen, waaronder televisiepersoonlijkheid Mies Bouwman en cabaretier Paul
van Vliet, behoren tot de initiatiefgroep. 

4 Een initiatief van de NVVE. Ondermeer de voornoemde Dr. E. Borst-Eilers, maakte deel uit van de adviesraad van
de Levenseindekliniek (bron: www.levenseindekliniek.nl/achtergrond/). 

5 De zaak Brongersma (1998-2002) bracht dit debat op gang. Edward Brongersma (1911-1998) – politicus, jurist en
criminoloog – kreeg hulp bij zelfdoding op grond van het criterium ‘levensmoe’. Zijn zaak werd achteraf getoetst
tot aan de Hoge Raad, met het oog op de vergaande juridische consequenties. De Hoge Raad verklaarde de as-
sisterend huisarts schuldig, maar legde geen straf op. Hoofdadvocaat-generaal Egbert Myjer, ressortsparket Am-
sterdam, zei hier later over: Het ging er niet om, om de assisterend huisarts “aan de strafrechtelijke schandpaal
te nagelen. (…) De huisarts Sutorius heeft gedaan wat hem in de gegeven omstandigheden juist voorkwam. Hij
heeft dat zo zorgvuldig mogelijk gedaan. Het siert hem als integer mens en als hulpverlener; als arts is hij naar
mijn oordeel evenwel getreden buiten hetgeen nog gerechtvaardigd is.” (Bron: www.om.nl/actueel/terugkijken/
@123530/de_zaak_brongersma/, laatst geraadpleegd op 11-5-2013; artikel verschenen in: Opportuun, december
2001.)
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Er klinken ook tegengeluiden: 

“wanneer ik straks dood wil, kan ik nu onmogelijk zeggen. De kern van dementie is dat
je níet meer de mens bent die je was. Dat is ook precies de reden dat je nu niet kunt oor-
delen over je toekomstige zelf” (Hertogh 2010, 7). 

Dit kan naar analogie ook gelden voor een beroerte. Wat ‘voltooid leven’ betreft: 

“het is een illusie om te denken dat je ooit klaar bent met het leven. Heel veel dingen in
het leven lukken je niet. En er zijn ook heel veel ongeleefde levens in je leven. Er is dus
nooit uitgehaald wat er allemaal in zit” (De Lange 2013a, 14). 

Het lijken met name exponenten van de babyboomer generatie te zijn, die het als een on-
vervreemdbaar recht beschouwen om zelf te mogen bepalen wanneer het mooi is geweest:

“Ik neem graag mijn eigen beslissingen, ik wil ‘baas in eigen brein’ zijn. Bij mijn con cep -
tie en geboorte is me dat niet gelukt. Bij het einde van mijn leven eis ik dat recht on ver -
kort op” (Dick Schwaab, neurobioloog en mede-initiatiefnemer van ‘Uit Vrije Wil’6).

Maar is het wel enkel en alleen aan het individu om te beslissen of zijn of haar leven nog de
moeite waard is, zonder betekenisvolle anderen in die beslissing te betrekken. Zijn of haar
leven raakt de ander, iemands dood eens te meer. Nog een kenmerkende uitspraak voor de
generatie babyboomers in dit verband is die van initiatiefneemster en voorzitter van ‘Uit
Vrije Wil’, Yvonne van Baarle: 

“Ik ben in actie gekomen omdat ik het als onrecht ervaar geen stervenshulp te kunnen
krijgen als ik die nodig heb. Ik behoor tot een generatie die dit niet accepteert. Wij zijn
in staat om dat zelf te bepalen. Voor mij gaat het niet om sterven, maar om ophouden
te leven.”7

‘Uit Vrije Wil’ heeft zichzelf eind 2013 ook weer opgeheven, omdat ze haar doel, het wettelijk
mogelijk maken van stervenshulp bij een ‘voltooid leven’, “helaas na drie en een half jaar
nog niet bereikt”8 had. Het gedachtegoed is overgedragen aan de nvve, die bij die gelegen-
heid werd omgedoopt tot nvve: Nederlandse Vereniging voor een Vrijwillige Levenseinde.
Uit onderzoek blijkt, dat een niet onaanzienlijk en groeiend deel van de Nederlandse bevol-
king achter de mogelijkheid van een zelfgekozen ‘waardig’ levenseinde, een zogenaamde
‘goede dood’, staat. Daarin weerspiegelt zich de neo-liberale moraal van de babyboom ge-
neratie die zelfbepaling, autonomie en individualisme hoog in het vaandel heeft staan. Het
leven wordt een keuze biografie, de postmoderne mens wil niet alleen de volledige zeggen-
schap zo niet controle over zijn eigen leven, maar ook over het begin en einde daarvan. De
groeiende openheid lijkt soms zelfs wel uit te groeien tot een koketteren met de dood. Ge-

6 Bron: www.uitvrijewil.nu/index.php?id=10, alsook ondermeer https://www.volkskrant.nl/wetenschap/ouderen-
eisen-recht-op-hulp-bij-zelfdoding~a3221893/.

7 Bron: www.uitvrijewil.nu/index.php?id=10. 
8 Bron: www.uitvrijewil.nu/index.php?id=1.
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dachten aan de dood en doodswensen – hoe ook te interpreteren: niet elke gedachte wil
(onmiddellijk) in daad omgezet worden, PvdW – komen frequent voor onder ouderen, zo
blijkt uit veel onderzoek (zie hiervoor ondermeer: Van Wijngaarden et al. 2014, 192), waar-
onder een zeker percentage ouderen die niet terminaal of geestesziek zijn. Al zullen de
meeste ouderen hun tijd afwachten en suïcide onacceptabel vinden en zien als een wan-
hoopsdaad of zelfverminking.

De Nederlandse overheid zag in de maatschappelijke ontwikkelingen van de laatste jaren
aanleiding om te komen tot een Kennisagenda9 ‘Ouderen en het zelfstandig gekozen le-
venseinde’ (februari 2014). Antwoorden daarop, conclusies en aanbevelingen werden gefor-
muleerd in de Kennissynthese10 ‘Ouderen en het zelfstandig gekozen levenseinde’ (november
2014). In juli 2014 stelde de regering op verzoek van de vvd-fractie een Adviescommissie Vol-
tooid Leven in, die op 4 februari 2016 met haar rapport naar buiten kwam: Voltooid leven:
Over hulp bij zelfdoding aan mensen die hun leven voltooid achten11. De nvve toonde zich ver-
baasd12 over de uitkomst van het rapport, dat geen aanvullende juridische middelen nodig
acht; dat is anders dan zij voor ogen had: “Voltooid leven: en nu doorpakken!”13. De voorzitter
van de Adviescommissie, Paul Schnabel, maakte zelf duidelijk “dat hij bij aanvang van zijn
onderzoek ook de mening was toegedaan: als iemand dood wil, dan moet dat kunnen”. Maar
gaandeweg “bleek dat niet zo simpel” (Van Wijngaarden 2016a, 37). 

Zowel de Kennissynthese (“onbekend wat precies wordt verstaan onder ‘voltooid leven’ pro-
blematiek”, p. 86) als de adviescommissie (‘een verzamelbegrip’, ‘lastig’ en ‘ongelukkig’, ‘met
een veel te positieve connotatie’, p. 33) bleken niet zoveel aan te kunnen vangen met het be-
grip ‘voltooid leven’. De Kennissynthese achtte nader onderzoek gewenst om meer zicht te
krijgen op ervaringen van ouderen met een ‘voltooid leven’ (p. 92) – iets waar Van Wijngaar-
den uitgebreid in voorziet. De adviescommissie voelde aan, dat er een wereld achter schuil
gaat en pleit vooral voor het voorkómen van ‘voltooid leven’ als een probleem (p. 14).

5.2  Stand van het onderzoek

De laatste paar jaar is er volgens Van Wijngaarden (Van Wijngaarden et al. 2015) ook vanuit
de wetenschap een groeiende belangstelling waar te nemen voor ouderen met een doods-
wens, zonder dat zij levensbedreigend of geestesziek zijn. Verschillende kwantitatieve on-
derzoeken zijn uitgevoerd om prevalentie, karakteristieken en risico factoren in kaart te
brengen (zij noemt (zie: Van Wijngaarden et al. 2014, 214-216): Harwood et al., 2001; Jorm et
al., 1995; Rurup et al. 2011). In aanvulling daarop hebben er enkele kwalitatieve onderzoeken

9 Vindplaats: www.zonmw.nl/uploads/tx_vipublicaties/ZonMW_A4brochure_Kennisagenda_def-pp_pdf_versie_
2___2_.pdf.

10 Vindplaats: www.zonmw.nl/uploads/tx_vipublicaties/ZonMw_A4Rapport_Kennissynthese201411_def.pdf.
11 Vindplaats: www.rijksoverheid.nl/binaries/rijksoverheid/documenten/rapporten/2016/02/04/rapport-advies-

commissie-voltooid-leven/01-adviescommissie-voltooid-leven-voltooid-leven-over-hulp-bij-zelfdoding-aan-men-
sen-die-hun-leven-voltooid-achten.pdf. 

12 Bron: www.nvve.nl/actueel/nieuws/nvve-verbaasd-over-het-advies-van-de-commissie-schnabel
13 www.nvve.nl/symposium (editie 2016: over keuzes aan het einde van het leven). 
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plaatsgevonden om meer inzicht te krijgen in de gevoelens en motieven van deze ouderen.
Van Wijngaarden publiceerde als eerste een review (zie: Van Wijngaarden et al. 2014) over
dat spaarzame onderzoek naar de motieven en ervaringen van ouderen die – zonder termi-
naal of geestesziek te zijn – hun leven niet meer de moeite waard vinden en daarom liever
dood willen. Als er al aandacht is besteed aan dit fenomeen, dan is dat als onderdeel van
een breder opgezette studie, waarbij ook mensen voor wie het leven een aflopende zaak
was en mensen met psychiatrische stoornissen zijn geïncludeerd en er gekeken is naar al-
lerhande gevoelens en gedachten inclusief suïcidaal gedrag met verschillende onderlig-
gende oorzaken.

Voor haar review zet Van Wijngaarden de trechter zo wijd mogelijk open om niets te missen.
Uiteindelijk houdt zij van de oorspronkelijk ruim zevenhonderd treffers er welgeteld dertien
over. Bij nader inzien vallen er daarvan nog vier af omdat ze hun primaire focus er gens an-
ders hebben liggen; wel blijken zij vermeldenswaard, omdat zij iets toevoegen ten aanzien
van een aantal onderbelichte aspecten (zie: Van Wijngaarden et al. 2014, 195v).

Het gaat hierbij (zie: Van Wijngaarden et al. 2014, 214-216) om Leichtentritt & Rettig (2001)
die zich volgens Van Wijngaarden met hun onderzoek richten op het blootleggen van waar-
den en overtuigingen die ten grondslag liggen aan de keuzes die iemand maakt ten aanzien
van het einde van het leven, omdat deze mede constituerend zijn voor iemands persoonlijke
houding en motieven. Daarnaast Moss, Moss, Black, & Rubenstein (2005) die – weliswaar
op basis van de literatuur – volgens Van Wijngaarden toch een aantal interessante mee te
bedenken implicaties noemen van het gedwongen moeten verhuizen naar een zorginstel-
ling. Kennedy, Sixsmith & Sixsmith (2007) daarnaast verkennen volgens Van Wijngaarden
houdingen, meningen en ervaringen rond dood en sterven van ouderen in het algemeen.
De case study van Alexopoulos (1991) tenslotte illustreert volgens Van Wijngaarden heel
mooi het complexe samenstel van oorzaken voor suïcide en het met elkaar verweven zijn
van de factoren die een rol spelen in het opkomen van een doodswens. Daarnaast wordt er
aandacht besteed aan verschillende leeftijdgerelateerde en sociologische aspecten – zoals
verhuizing naar een verpleeghuis en het verlies van mogelijkheden, status en onafhanke-
lijkheid – als een versneller voor suïcidale gedachten.

Van de negen kernstudies (zie: Van Wijngaarden et al. 2014, 196v, 214-216) richten zes zich
op het perspectief van binnenuit van oudere mensen die reflecteren op hun eigen doods-
wens (Lindner, Fiedler, Altenhöfer, Götze, & Happach, 2006; Moore, 1997; Rurup, Pasman,
Goedhart, et al., 2011; Rurup, Pasman, Kerkhof, et al., 2011), hun recente suïcidepoging (Crocker,
Clare, & Evans, 2006) en de beweegredenen van ouderen waardoor suïcide voor hen een al-
ternatief wordt (Courage, Godbey, Ingram, Schramm & Hale, 1993). De drie overige studies
(zie: Van Wijngaarden et al. 2014, 214-216) betreffen proxy onderzoeken: mensen die nauw
verbonden waren met ouderen die suïcide hebben gepleegd en naderhand die gevraagd
werden deze indivduen met een sterke doodswens te beschrijven (Harwood, Hawton, Hope,
Harriss & Jacoby, 2006; Kjølseth, Ekeberg & Steihaug, 2009; Kjølseth, Ekeberg & Steihoug,
2010). Hoewel proxies zijn deze onderzoeken door Van Wijngaarden geïncludeerd, omdat ze
expliciet vermelden dat de onderzoeker getracht heeft “de stemmen van de oudere mensen”
in de verhalen van de verwanten door te horen klinken. 
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Van Wijngaarden heeft haar review gedaan in het kader van een eigen onderzoeksproject
naar de persoonlijke ervaringen van ouderen met een doodswens die hun leven als voltooid
beschouwen, lijden aan het vooruitzicht verder te moeten leven, een actuele en welover-
wogen stervenswens hebben, zeventig jaar of ouder zijn, niet terminaal ziek en waarbij er
geen aanwijzingen zijn voor een psychische of psychiatrische ziekte (zie: Van Wijngaarden
et al. 2015; Van Wijngaarden et al. 2016d). Vijfentwintig ouderen met een gemiddelde leeftijd
van 82 jaar hebben aan een diepte interview deelgenomen. Het open interview bestaat uit
drie secties: 1) rond voltooid leven; 2) rond de wens om te sterven; 3) rond het organiseren
van een zelfgeregisseerde dood (Van Wijngaarden et al. 2015, 259), om daarmee langs feno-
menologische weg van binnenuit licht te werpen op de essentie van de persoonlijke 
ervaringen van deze ouderen. Deze interviews worden door haar langs twee kanten geana-
lyseerd. Eerst met het oog op het ontsluiten van de persoonlijke ervaringen van ouderen die
het gevoel hebben dat hun leven voltooid is en niet langer de moeite waard om te leven
(Van Wijngaarden et al. 2015). Vervolgens om van binnenuit inzicht te geven in wat het be-
tekent om te leven met de intentie om datzelfde leven te beëindigen op een zelfgekozen
moment (Van Wijngaarden et al. 2016d). Daarnaast verricht zij een aparte case study naar
een echtpaar dat de wens heeft om gelijktijdig uit het leven te stappen (Van Wijngaarden
et al. 2016c).

5.3  ‘Voltooid leven’ nader belicht

Niet meer leven willen

Met haar review (zie: Van Wijngaarden et al. 2014) brengt Van Wijngaarden de factoren sys-
tematisch in beeld die volgens de kernstudies een dieper inzicht geven in de motieven en
ervaringen van ouderen die het leven moe worden en dood willen. Dit zijn (zie: Van Wijn-
gaarden et al. 2014, 197-208): 

verlieservaringen: men ervaart verminderde kwaliteit van leven als gevolg van fysieke, so-•
ciale en mentale verliezen; deze verlieservaringen kunnen zowel specifiek gerelateerd
zijn aan het ouder worden, als geheel los daarvan staan, maar iemand tijdens het ouder
worden overkomen:

controleverlies: lijden onder fysieke aftakeling en de alsmaar slechter wordende afne-•
mende mobiliteit, zintuiglijke waarneming, cognitieve vermogens en het optreden
van incontinentie en impotentie, waardoor gevoelens van groeiende machteloosheid,
toenemende afhankelijkheid van anderen, het verlies van privacy en controle over be-
langrijke aspecten van het leven worden versterkt;
verlies van verbondenheid: lijden onder een afnemende sociale status, het gevoel•
niet langer gewaardeerd/nodig/belangrijk te zijn: waardeloosheid, onzichtbaar zijn
voor anderen en afgesneden van de gemeenschap. Zelf minder betrokken op zijn
omgeving doordat men het gevoel heeft steeds minder bij te kunnen dragen aan de
samenleving. Subjectieve gevoelens van vervreemding en desintegratie ontstaan
wanneer belangrijke mensen in hun leven het laten afweten. Kleiner worden van de
kring mensen om hen heen, soms verlies op verlies: daardoor gevoelens van een-
zaamheid, verminderde sociale ondersteuning. Sommigen creeëren zelf afstand,
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kunnen niet praten over hun innerlijke gevoelens en strijd: daardoor eenzaam, ook
al is men niet alleen. (Gedwongen) verhuizing wordt eveneens vaak ervaren als een
geforceerd doorsnijden van de gemeenschapsbanden en een teloorgang van dage-
lijkse leefgewoonten. 
verlies van betekenis: een sterk subjectief gevoel van zinloosheid heeft een negatieve•
uitwerking op gezondheid en welbevinden. De onomkeerbaarheid van de snelle ach-
teruitgang (in gezondheid) en de beperkte tijd die iemand nog rest versterkt dit. Men
kan een negatieve blik op de toekomst ontwikkelen, bij de pakken neer gaan zitten en
fatalistisch worden.
zichzelf kwijtraken: verminderde autonomie lijkt een negatief effect te hebben op de•
eigenwaarde. Zelfwaardering en zelfrespect worden ondermijnd door het verlies aan
verbondenheid, het sociale aanzien en de frustratie over omgekeerde rollen. Men kan
zich kortgewiekt voelen in zijn zelfexpressie door verlies aan mogelijkheden, bijvoor-
beeld schilderen vanwege een onvaste hand of beperkt zichtvermogen;

biografische factoren: niet kunnen omgaan met stressvolle gebeurtenissen in het leven•
(ernstige ziekte, gedwongen verhuizing, baanverlies, bankroet) met stapeleffect, vroe  ger
of later trauma’s hebben opgelopen (seksueel misbruik, oorlogservaringen, post-trau -
matische stress stoornis, suïcide in de naaste omgeving, verlies van een dier bare, schei-
ding en baanverlies);
persoonlijke eigenschappen: sterke angst, erg met zichzelf bezig zijn, niet soepel van geest•
zijn, gebrek aan aanpassingsvermogen, onwerkzame copingstrategieën. Obstinaat, wils-
krachtig, koppig, gereserveerd en introvert zijn. Woede en frustratie, teleurgesteld zijn in
de gezondheidszorg en familie. Zelfkritiek vanwege gemiste kansen, ver  loren gegane mo-
gelijkheden en onvervulde aspiraties. Ogenschijnlijk minder depressieve gevoelens dan
verwacht op grond van kwantitatief onderzoek. De meeste respondenten zien zelf de-
pressie niet als de (primaire) oorzaak voor hun doodswens;
sociale context: verlies van verbondenheid en gebrek aan sociale steun; een partner,•
(klein)kinderen of aardige buren zijn belangrijke redenen om voor te blijven leven, ook al
heeft men een doodswens; 
opvattingen: niet bang voor de dood, want: rust en vrede, herenigd worden met geliefden,•
een eind aan het lijden, wel voor de manier van sterven en de gedachte om door te moeten
gaan met leven in moeilijke omstandigheden lijkt een zware last. Taboe euthanasie zou
groter zijn onder familieleden en artsen dan onder de ouderen zelf die stuiten op onbegrip
van de naaste omgeving. Deze ouderen hebben de indruk dat hun verlangen overeenkomt
met een realistische kijk op het leven, gebaseerd op een begrijpelijke persoonlijke inschat-
ting van de situatie. Anderen zien het als een paradoxale vorm van autonomie, een manier
om de controle over het eigen leven te herwinnen. Weer anderen als een vorm van zelfbe-
scherming, ook tegen het maar moeten doorleven, voelen en denken, en bron van troost.
Sommigen zijn heel stellig in hun doodswens, voor veel anderen is het een balanceren
tussen gevoelens van willen leven en willen sterven. Ook al is de wens om te leven nog zo
zwak en de doodswens reeds lang present, meestal kan men nog steeds redenen noemen
om door te leven; 
onderliggende waarden: kwaliteit van leven en sterven, competentheid, heelheid / inte-•
griteit van de persoon. Staan tegenover het leven in eigen hand nemen wordt beïnvloed
door ideologische of religieuze achtergronden; 
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gevoelens:•
verzet: wrevel (frustratie, rancune, teleurgesteld zijn in mensen, de gezondheidszorg,•
een beschuldigende vinger uitsteken naar de buitenwereld);
zielepijn: leedwezen (verlies van mogelijkheden en kansen), ervaren hopeloosheid (t.o.v.•
onomkeerbare achteruitgang), machteloosheid (controleverlies, slacht  offer voelen van
de situatie, falen, weemoed), psychologische pijn (gevoelslijden, pijn, existentiële angst,
verdriet), eenzaamheid (gevoelens van verwijdering of afgesneden zijn van de buiten-
wereld, uitsluiting, vervreemding, desintegratie, gescheiden van anderen), waarde-
loosheid;
angst (voor de manier van sterven, ondraaglijke levensomstandigheden, lijden); •
schaamte (verbonden met: een last voor anderen zijn, aangewezen zijn op sociale voor-•
zieningen).

Zij omschrijven hun situatie met metaforen als: een worsteling, gevecht, strijd (teken van
sterke weerstand, tarten van het noodlot, moeite met accepteren van het leven zoals het
is) of juist het leven moe zijn (er niet meer tegen (op) kunnen, totaal uitgeput zijn, maar ook
verveeldheid, moe van het wachten, gebrek aan zinvolle bezigheden), anderen tot last zijn,
d.w.z. het gevoel hebben tegen zijn eigen zin zwaar afhankelijk te zijn van hulp van anderen
(naasten, zorgverleners, vrijwilligers, de samenleving geld kosten), het leven als een last er-
varen (optelsom van factoren), zich ontheemd voelen (verlies van verbondenheid, gebrek
aan een gevoel ergens bij te horen), op dood spoor zitten (geen uitweg meer zien, onom-
keerbaarheid van de situatie en ervaren hulpeloosheid).

Niet meer leven kunnen

De bevindingen die voortvloeien uit haar review en die overduidelijk complementair zijn
aan het kwantitatieve onderzoek, leiden reeds tot een beter verstaan, maar de essentie van
het perspectief van binnenuit hebben we daarmee volgens Van Wijngaarden nog niet te
pakken. Daarvoor is volgens haar het aantal studies te beperkt en verloopt het – overduide-
lijk existentiële – proces te individueel. De literatuur wijst erop dat persoonlijkheid, karakter,
coping strategieën en het sociale netwerk van doorslaggevend belang lijken te zijn voor het
leven blijven leven of opgeven (Van Wijngaarden et al. 2014, 209). 

Het onderzoek van Van Wijngaarden bevestigt dat enerzijds, maar brengt anderzijds nuan-
cering aan in de algemene beeldvorming die vooral mensen voor zich ziet die het ouder wor-
den niet willen meemaken. Haar onderzoek (zie: Van Wijngaarden 2016 diss., of de
afzonderlijke studies: Van Wijngaarden et al. 2015, Van Wijngaarden et al. 2016d en Van Wijn-
gaarden et al. 2016c) toont een groep oudere mensen daarnaast die het niet kunnen mee-
maken, zodat er beter gesproken kan worden van niet in staat tot of niet bereid om het proces
van achteruitgang mee te maken. Die kluwen blijkt moeilijk te ontwarren: soms lijkt actief
verzet de boventoon te voeren, dan weer passief onvermogen. Soms zijn beide met elkaar
verweven, dan weer schijnt het niet-willen langzaam over te gaan in een zich niet meer kun-
nen verbinden met het leven hier en nu. Ze doen een ferme maar vergeefse poging om de
onvermijdelijk toenemende afhankelijkheid te weerstaan en daarmee het laatste restje van
hun onafhankelijkheid te bewaren (Van Wijngaarden et al. 2015, 262). 
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Het wezen van de essentie van dit fenomeen wordt volgens haar uitgemaakt door (Van
Wijngaarden et al. 2015, 260): 

een diep gevoel van existentiële eenzaamheid, zich afgescheiden voelen van anderen; •
het gevoel er niet meer toe te doen; •
een groeiend onvermogen tot zelfexpressie; •
geestelijke en/of lichamelijke moeheid van het leven; •
innerlijke afkeer van/weerstand tegen (gevreesde) afhankelijkheid en controleverlies;•

en door:
het gevoel anderen tot last te zijn doordat ze oud en afhankelijk zijn (hoewel men tege-•
lijkertijd zijn zorgen uit over de impact van een zelfgekozen dood op hun geliefden of de
huisarts) (Van Wijngaarden et al. 2016d, 9). 

Het is een gelaagd fenomeen met vooral een fysieke dimensie (ervaren moeheid, pijn, zich
moeizaam verhouden tot lichamelijke achteruitgang), existentiële dimensie (gevoelens van
zinloosheid, zichzelf verliezen, existentiële eenzaamheid), maar ook een sociaal-maat -
schappelijke dimensie (gevoelens van marginalisering, sociale uitsluiting, nutteloosheid en
tot last zijn) (Van Wijngaarden et al. 2015, 261). 

De levensverhalen van deze ouderen zijn doortrokken van een ‘voortdurend spanningsveld’
tussen 

“wat is en wat zou moeten zijn: tussen het verlangen om er toe te doen en de pijn van
het in de marge gedrukt voelen zijn, tussen hun verlangen naar verbondenheid en de
pijn van het geen verbinding meer kunnen voelen, tussen hun verlangen naar onafhan-
kelijkheid en de toenemende afhankelijkheid en kwetsbaarheid die ze onder ogen moe-
ten zien. Wanneer ze zich dan steeds minder voelen leven, smachten ze ernaar om dit
proces te stoppen, en dan zinnen ze op een manier om te kunnen ontsnappen aan hun
gevoelens van onbehagen, en dan lijkt de dood de enig mogelijke uitweg” (Van Wijn-
gaarden et al. 2015, 262). 

Tussen twee werelden

Voor alle deelnemers aan het onderzoek is de tijd tussen het vaste voornemen om een eind
te maken aan hun leven op een zelfgekozen moment en de wel-niet beslissing om feitelijk
een eind te maken aan hun leven vol ambivalenties en tweeslachtigheden, uitgedrukt als:
een dilemma, spanning, twijfel, gevecht, een moeilijke balanceeract, een moeilijk parket, een
gespleten positie, een onoplosbaar probleem, in twee werelden leven, een tegenstrijdig 
proces. En ook al verschilt de balans van persoon tot persoon, die spanning zit in elk levens-
verhaal en is tekenend voor de existentiële uitdaging die inherent is aan het besluitvor-
mingsproces en waarbij zowel wilskracht als dwang om de hoek komen kijken. Dat zet
tevens vraagtekens bij de definitie van een ‘rationele suïcide’ als een vrije en autonome
keuze; het is eerder een puur persoonlijk proces dat beïnvloed wordt door allerlei existentiële
gevoelens en verwikkelingen. 

132 |  wat maakt het leven de moeite waard?



Deze paradoxale situatie kan volgens Van Wijngaarden worden verhelderd aan de hand van
de volgende bipolariteiten: 

onthechting en gehechtheid; •
rationele en irrationele overwegingen; •
het heft in eigen handen nemen en de onzekerheid die blijft hangen; •
inmenging van de hand wijzen en steun verlangen; •
legitimiteit en illegitimiteit. •
Beide polen bestaan naast elkaar en zijn onlosmakelijk met elkaar verbonden (Van Wijn-

gaarden et al. 2016d, 4 en 8v). 
De deelnemers beschouwen de zelfgekozen dood over het algemeen als een zegen, een

‘goede dood’, omdat hen dat behoedt voor verder lijden. Of zoals het motto van Seneca luidt
dat Van Wijngaarden boven haar artikel plaatst (Van Wijngaarden et al. 2016d, 1): het gaat
niet om vroeger of later sterven, maar om goed of slecht sterven. En goed sterven betekent
ontsnappen aan het gevaar van slecht leven; daar lijkt het de deelnemers om te doen. Voor
de meeste van hen heeft menselijk lijden geen positieve morele betekenis. Tot op zekere
hoogte is de zelfgekozen dood een logisch uitvloeisel van de morele of esthetische waarden
die de meeste deelnemers er op na houden: zelfontwikkeling, zelfbeschikking en onafhan-
kelijkheid. Het beëindigen van hun leven zou kunnen worden gezien als een manifest(e)
weigering en/of onvermogen om compromissen te sluiten en zich aan te passen aan het
leven zoals het is (Van Wijngaarden et al. 2016d, 9).

Benadering doodswens

In haar review inventariseert Van Wijngaarden tevens hoe die doodswens in de kernstudies
wordt geïnterpreteerd (zie: Van Wijngaarden et al. 2014, 208 en 210v), als: 

pathologisch en op grond van abnormale persoonlijkheidskenmerken (gelabeld als cog -•
nitieve beperkingen, depressieve stoornis, ziekelijke rouw of suïcidaliteit)
natuurlijk verschijnsel passend bij de oude dag: de doodswens als rationeel en logisch•
de ambivalentie en verwevenheid van een rationele doodswens (cognitief) met depres-•
sieve gevoelens (emotioneel)
fenomenologisch:•

smachten naar verbinding en een roep om zin en betekenis•
een uitweg uit de impasse of het niet kunnen omgaan met verliezen allerlei aard, de•
vrijheid herwinnen, hereniging met gestorven dierbaren
een zichzelf hervinden.•

Tegen de dominante opvatting vanuit de literatuur in is een van de bevindingen uit haar
eigen onderzoek nu juist, dat deze ouderen zich absoluut niet verstaan als geestesziek. Ze
werpen de suggestie verre van zich, dat ze een pathologische wens zouden koesteren. Ze
beschouwen zichzelf als ‘normale’ burgers met een ‘redelijk’ verlangen om te sterven, niet
op zoek naar hulp of behandeling, maar eerder naar wat zij noemen ‘een waardige dood’
(Van Wijngaarden et al. 2016b, 265). 

De overheersend pathologische benadering draagt een aantal serieuze risico’s in zich, aldus
Van Wijngaarden (zie: Van Wijngaarden et al. 2016b, 267vv), namelijk:
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van het transformeren van persoonlijke uitdagingen als kwetsbaarheid, lijden en dood,•
tot behandelbare medische aandoeningen, waarbij de indruk wordt gewekt dat er voor
alles een oplossing is, waardoor problemen niet nodig zijn en bij gevolg betekenisloos,
waardoor men hier niet meer op een evenwichtige manier zelf mee om weet en leert te
gaan;
van het beschouwen van de mens als zuiver uiteen te rafelen biologisch object, de ob-•
jectiverende, instrumentalistische en probleem-georiënteerde kijk op het leven van men-
sen die daarmee gepaard gaat, waardoor een doodswens wordt gereduceerd tot een
classificeerbaar medisch probleem, suïcidaliteit tot een behandelbare aandoening en
sterven tot een met burocratie omgeven medische handeling in plaats van een natuurlijk
proces en spirituele, existentiële, filosofische of morele zaak. De focus ligt dan niet meer
op de levenservaring van mensen en hun subjectieve waarheid, maar op een reductio-
nistisch mensbeeld;
van uit het oog te verliezen dat niemand een eiland is en een doodswens dan ook niet•
een hoofdzakelijk individueel en uniform probleem is dat voortspruit uit een mentale
stoornis, maar in de context van leven en samenleven moet worden gezien. Een doods-
wens van iemand heeft effect op zijn of haar sociale omgeving en omgekeerd heeft die
sociale omgeving invloed op (het al dan niet ontwikkelen van) een doodswens. Een reden
te meer om de plaats en rol van ouderen in de samenleving onder de loep te nemen, waar
marginalisering, sociale uitsluiting en onwaardigheid worden gevoeld en mede daardoor
lijden toevoegt aan de problemen die met het ouder worden gepaard kunnen gaan.

In een verdiepend artikel houdt Van Wijngaarden een gefundeerd pleidooi om af te stappen
van deze dominante benadering en om daarvoor in de plaats een fenomenologisch perspec-
tief in te nemen, teneinde medicalisering van doodswensen van ouderen tegen te gaan (Van
Wijngaarden et al. 2016b), aangezien het vooral gaat om existentieel lijden. De complexe
en tragische problematiek van het voltooide leven vraagt om blikverruiming en in veel ge-
vallen om een ander antwoord dan de dood, namelijk meer doen aan het voorkomen van
eenzaamheid, en aan zingeving en spirituele zorg (Van Wijngaarden 2016a).

5.4  Methodologische overwegingen en aanpak 

Uit het onderzoek van Van Wijngaarden blijkt dat “de essentie van voltooid leven draait om
losraken en vervreemden van de wereld, anderen en jezelf. Dit levert permanente spanning
en verzet op en versterkt het verlangen om het leven te beëindigen” (Van Wijngaarden
2016a, 37). 

Onze gesprekspartners maken vergelijkbare dingen mee in hun leven en verkeren qua
(zorg)afhankelijkheid over het algemeen in een (veel) verdergevorderd stadium dan de deel-
nemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden, maar verliezen de draad met het leven
niet: met de wederwaardigheden in hun leven blijken zij anders om te (kunnen en willen)
gaan. Hoe verhouden beide posities zich tot elkaar?

Om te kunnen bepalen, in hoeverre de onderzochte groepen zich met elkaar laten verge-
lijken, zetten we de in- en exclusiecriteria en enkele relevante kenmerken op een rijtje.

134 |  wat maakt het leven de moeite waard?



Er zit geen overlap in de onderzoeksgroepen met betrekking tot de inclusiecriteria, daarmee
zijn ze zuiver van elkaar te onderscheiden. De gemiddelde leeftijd is overeenkomstig, daar-
mee laten de populaties zich goed onderling vergelijken. 

Van Wijngaarden komt zoals hiervoor beschreven in haar onderzoek naar ‘voltooid leven’
onder ouderen tot de volgende overkoepelende thema’s: 1) existentiële eenzaamheid, 2) het
gevoel er niet meer toe te doen, 3) een groeiend onvermogen tot zelfexpressie, 4) levens-
moeheid, 5) (gevreesde) afhankelijkheid en 6) de ander tot last zijn. Al met al lijkt het te
gaan om contrasterende ervaringen èn houdingen tussen het leven verliezen en het her-
vinden.

Nader bezien verhouden de eerste vier thema’s, zijnde in de eerste plaats ervaringen, zich
tot ons eigen onderzoek op het niveau van het ‘wat’ (maakt het leven (niet meer) de moeite
waard). De laatste beide thema’s, zijnde in de eerste plaats overtuigingen, verhouden zich
daartoe eerder op het niveau van het ‘hoe’ en ‘in hoeverre’ (is het leven van ouderen voor
henzelf de moeite waard). Die beide laatste vragen behandelen wij in hoofdstuk 6, met de
‘wat’ vraag zetten wij ons hier uiteen.

5.5  Het leven verliezen versus het leven hervinden

Wanneer we de overkoepelende thema’s van Van Wijngaarden tot uitgangspunt van verge -
lijking nemen, dan kunnen we die paarsgewijs contrasteren met bevindingen op basis van
ons eigen onderzoek. Onder het gelijktijdige besef dat het niet alleen tegenpolen zijn, de
beide uitersten raken elkaar in de concrete levens van mensen soms ook ergens:
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Voltooid leven Somatische zorg Psychogeriatrische zorg

Inclusiecriteria voltooid leven, lijden
aan het leven, actuele
en weloverwogen
stervenswens

geldige indicatie
intensieve soma ti sche
zorg, in staat tot
reflectie, ver staan baar
kunnen spreken

dagbehandeling pg of
ontmoetingsgroep,
resp. verblijf
psychogeriatrische
afdeling verpleeghuis

Exclusiecriteria terminaal ziek,
psychische of
psychiatrische ziekte

terminaal ziek of enige
vorm van dementie

Leeftijdsspreiding (67)70 – 99 (57)79 – 93 jaar 64 – 90 jaar
Gem. Leeftijd 82 jaar 83 jaar 80/81 jaar
Geen ernstige ziekte 10
Gezondheidsklachten 17
Ernstige ziekte 13 30
Volledig zelfstandig 19 0 0
Aantal respondenten 27 13 30



1)  verbondenheid versus existentiële eenzaamheid
2)  van betekenis tot het einde versus einde zonder betekenis
3)  iets doen versus geen doen meer
4)  spankracht versus levensmoeheid

5.5.1 Verbondenheid versus existentiële een-zaamheid

“Het leven gaat door, maar jij doet niet meer mee” (Van Wijngaarden 2016a, 37). De deelne-
mers in het onderzoek van Van Wijngaarden spreken van diepe gevoelens van eenzaamheid;
ongeacht de vraag of ze betekenisvolle anderen om zich heen hebben. De ouderen waar Van
Wijngaarden mee heeft gesproken 

“voelden zich meer en meer afgescheiden van anderen. Vaak hadden ze nog wel con tac -
ten, maar dat werd steeds minder, bijvoorbeeld door het overlijden van dier ba ren zoals
partner, vrienden, soms ook van kinderen” (Van Wijngaarden 2016a, 37). 

Mevrouw Specht vindt dat laatste een beangstigende gedachte: ik moet eerlijk zeggen, ik
zou het niet overleven als ik een van mijn kinderen zou moeten missen. Ik geloof dat ik het
dan niet meer red. Voor meneer Mensink werd dit tragischerwijze werkelijkheid: M’n oudste
zoon, die kreeg een hartstilstand. (…) Jaha, dat was een ramp... een regelrechte ramp! Onze
gesprekspartners verliezen dus ook mensen om zich heen: Van onze vriendenkring die we
hadden, daar zijn nog een stuk of vier stellen van mijn leeftijd over. Overal is er één af, zegt
mevrouw Ton met pijn in het hart. Ik denk wel eens, je clubje wordt steeds kleiner. Totdat je
d’r zelf niet meer bent (mevrouw Van Bokhoven). Ondanks dat gaat het leven voor hen toch
door, al wordt het voor deze en gene wel een opgave: En dan denk ik, zou ik ook nog eens een
keer aan de beurt komen (meneer Bakker), wanneer zal het met míj afgelopen zijn (mevrouw
Van Bokhoven)? Die vragen leven, maar daar leven zij mee. Daarbij is de ervaring van mensen
met beginnende dementie dat bestaande familiebanden in deze omstandigheden eerder
hechter worden dan minder: als ik dan zie hoe blij ze zijn dat die {verdere familie} weer contact
met ons hebben (…) dan denk ik: fantastisch. En er groeien nieuwe banden en andere besten-
digen, in het verpleeghuis al helemaal: de vriendschap van de zusters die vaak heel aardig
voor me zijn. En de genegenheid van mijn vriendinnen (mevrouw Specht). Al zijn er natuurlijk
ook altijd mensen, die het juist nu laten afweten.

Niet te onderschatten is tevens de dragende kracht van een gemeenschap, ook een ver-
pleeghuis is een gemeenschap in zichzelf: ze groeten je allemaal, maar nu heb je toch het
idee: ja, je voelt dat je voor ’t zélfde gaat (mevrouw Ton).

(Gebrek aan) wederkerigheid

Ondanks de mensen om hen heen, voelen de deelnemers in het onderzoek van Van Wijn-
gaarden toch een gebrek aan wederkerigheid en steun. Suzan, bijvoorbeeld, zou wel graag
een goede oma willen zijn, ze hoopt zózeer dat ze van enige betekenis is in hun leven, maar
ze durft dat niet uit te spreken naar hen toe, omdat de relatie met haar zoon niet goed is.
Wat er gebeurd is tussen hen kan ze maar niet van zich afzetten, waardoor ze maar niet het
goede gevoel van moeder en oma zijn kan krijgen. Suzan voelt zich desalniettemin nog
steeds verantwoordelijk voor haar (klein)kinderen, en is er niet klaar voor om hen in de steek
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te laten. Peter heeft geen enkel gevoel van verantwoordelijkheid of verbinding meer. Hij wil
hun idee doorzetten tegen de zin van zijn oudste zoon in. “Er is zoveel in het leven dat geen
pretje is. Dood is geen pretje. Maar je kunt er niet voor weglopen.” “En zij zullen er in zekere
zin snel genoeg overheen zijn.” Hun kinderen vinden echter het hele idee absurd: “ze hebben
kleinkinderen die graag een grootmoeder en -vader hebben, en ze hebben kinderen die van
hen houden” (Van Wijngaarden et al. 2016c, 1069). 

Voor onze gesprekspartners vormen kinderen en (achter)kleinkinderen juist een belang-
rijke grond om voor te (willen blijven) leven. Zij worden meer en meer drager van hoop en
toekomst: mijn eerste achterkleinkind is op komst. En daar heb ik hoge verwachtingen van
(mevrouw Ton). Hun leven gaat verder terwijl het eigen leven ten einde loopt. Het gaat er
vooral om dat het de kinderen en kleinkinderen goed gaat. Ze geven elkáár morele steun
bovendien: onze gesprekspartners willen er net zo goed voor hun (klein)kinderen kunnen
zijn, in vreugde en verdriet, zoals zij er zijn voor hen: Mijn dochter (…) is echt een zonnetje
voor mij. (…) al heeft ze het nòg zo druk …, zo sleept ze mij er door (mevrouw Specht). 

(Niet) genoeg

Een 94 jarige man, deelnemer aan het onderzoek van Van Wijngaarden, met een lieve zoon
en een goede lat-relatie vertelt dat dat toch niet genoeg voor hem is om voor te leven. “Ik
voel me net een omgezaagde boom, maar dan zonder wortels.” “Natuurlijk waardeer ik deze
nauwe banden,” maar het is niet meer dan een ‘gulden snede’, ‘een aardig toetje’. “Niet iets
wat je in leven houdt” (Van Wijngaarden et al. 2015, 260). Dat is voor mevrouw Specht 180
graden omgekeerd. Door haar kinderen kon ze zich weer naar het leven toekeren: “We zijn
blij dat je er nog bènt.” Dat was voor mij de omslag. D’r zijn nog mensen die blij (geroerd) zijn
dat je er bent, ook al kun je zelf niks meer. En tussen meneer Mensink en een medebewoner
bloeit er een mooie relatie op. Toen de vriendin van meneer Mensink overleed, gaf haar fa-
milie aan, dat de jaren met hem de gelukkigste jaren uit haar leven waren geweest. 

(On)verbonden

Ten diepste hebben de ouderen uit het onderzoek van Van Wijngaarden “het gevoel er alleen
voor te staan.” 

“Het belangrijkste was dat het hen niet meer lukte om echt verbinding te maken met
an deren. Een man verwoordde het zo: ‘Het is alsof je door een omgekeerde verrekij ker
kijkt: je voelt steeds meer afstand tot de wereld om je heen. Noem het verwijde ring. Je
voelt je niet meer thuis. Je kunt niet meer volgen wat er gebeurt. Ik hoor er niet meer
bij. Het is mijn leven niet meer. Je voelt dat je losraakt van de werkelijkheid en het contact
met de wereld om je heen verliest. Je bemerkt de neiging om je meer en meer terug te
trekken’” (Van Wijngaarden 2016a, 37). 

Meneer Stalknecht kent ook wel mensen die daar in vastlopen: Die lastig zijn voor d’r eigen
en voor een ander d’r bij. Hij wijst op de eigen verantwoordelijkheid: Je moet je eigen geven,
want een ander doet het niet, hoor. Sociale en communicatieve vaardigheden zijn wel een
voorwaarde. En het moet uiteraard van twee kanten komen, wederkerigheid in relaties is
een belangrijk (aandachts)punt. Misschien zijn de omstandigheden – hoe gek dat mogelijk
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ook klinkt – in dat opzicht in het verpleeghuis nog wel gunstiger dan thuis: er bestaat kans
op een heel nieuw sociaal netwerk, waar zowel medebewoners en hun naasten als vrijwil-
ligers en medewerkers deel van uit kunnen maken. En soms betalen goed onderhouden
vriendschapsbanden zich onbedoeld uit: dat zijn de contacten die je zèlf opbouwt door be-
langstelling in de mensen (zuster Weggeman). 

Gevoelde eenzaamheid

Voor sommige deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden zijn er best nog wel en-
kele overgebleven waardevolle contacten met leeftijdgenoten. Maar wanneer deze contac-
ten minder worden, versterkt dat het gevoel van eenzaamheid (Van Wijngaarden et al. 2015,
260). “Diep van binnen ben je heel erg eenzaam. Helemaal, helemaal alleen” (Van Wijngaar-
den et al. 2015, 260). Meneer Mensink lijkt er niet zo zwaar aan te tillen: ’t Is alleen, je wordt
wat eenzamer, hè. Maar voor de rest, als de familie komt en je hebt bepaalde kennissen die
komen, oh, dan is het wel uit te houden. Veel van onze gesprekspartners hebben niks geen
last van eenzaamheid (meneer Stalknecht). Wie zich wel eens ‘gewoon’ eenzaam voelt, al ge-
beurt het niet zo vaak, is mevrouw Van Bokhoven: ’k Denk: ’k heb de héle, héle dag níemand
gezien... (…) Dan vind ik het een sáaie dag. Dat ís het natuurlijk ook, hè. Daarbij hoeft een-
zaamheid niet per definitie gelijk een probleem te zijn: ik zou haast zeggen: wie voelt zich
niet eens een keer eenzaam (mevrouw Specht). Mevrouw Van Duijn kan best wel alleen zijn
op haar kamer, maar dat ze zich dan eenzaam voelt? Nee, dat heb ik niet. Dan zit ik hier en
dan kijk ik maar naar wat ik gemaakt heb. Gevoelde eenzaamheid lijkt bij onze gespreks-
partners eerder te worden veroorzaakt door geestelijke en/of lichamelijke problemen, zoals
bij zuster Weggeman als gevolg van haar lawaaidoofheid waardoor zij hier met niemand
converseren kan en zoals bij meneer Bakker: ik ben zo nu en dan een beetje optimistisch, maar
ik ben ook wel eens pessimistisch. (…) Dan voel je je eenzaam.

5.5.2 Van betekenis tot het einde versus einde zonder betekenis 

Dat mensen van betekenis willen zijn, een waardevolle bijdrage willen leveren en op de een
of andere manier ‘meedoen’ tot het einde, hoe beperkt de mogelijkheden daartoe ogen-
schijnlijk dan ook zijn, wordt geregeld onderschat. Aan de ene kant moet men daartoe de
kans krijgen, maar aan de andere kant is het soms ook gewoon: doen wat je hand vindt om
te doen. Dat geldt voor ieder mens, maar het laatstgenoemde gaat de deelnemers in het
onderzoek van Van Wijngaarden minder goed af. Veel van de ouderen die Van Wijngaarden
heeft gesproken – mannen èn vrouwen – ontlenen doel en zin van hun leven toch vooral
aan hun voormalig beroep, waar ze soms al tientallen jaren van uitgetreden zijn. Een man –
altijd technisch werk gedaan – vertelt: 

“Het is meer dat euh…, ja, dat ik niet meer met mijn talenten uit de voeten kan. Ik ben
tech neut en dat wil ik graag. (…) Dus ja, ik heb het gevoel dat, dat, dat, ik heb een hele -
boel ervaring en kennis op dat gebied, maar daar, de maatschappij zit daar niet meer op
te wachten. (…) Ja, op ’t ogenblik voelt het aan van: ik beteken dus niks meer.”

En dat terwijl hij meermalen technisch vrijwilligerswerk had gezocht. Maar dat liep iedere
keer op een grote teleurstelling uit, omdat hij zich nergens serieus genomen en daarmee
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telkens weer afgewezen voelde (Van Wijngaarden 2016a, 37v; Van Wijngaarden et al. 2015,
261). De ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ lijken niet in staat / niet bereid om
hun zinnen ergens anders op te zetten, waar een mens dikwijls toch ergens onvermoede
talenten en ongedachte mogelijkheden heeft om zin te be-leven.

Uitgerangeerd?

Sommige deelnemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden beschrijven de ondraaglijke
leegheid van het bestaan nog tamelijk onaangedaan als gegeven met het leven, waar men
zich bij neer moet leggen, hun taak zit er op. Daardoor voelen ze zich alleen niet langer be-
trokken bij de samenleving noch bij komende generaties. Over het algemeen zijn het in-
vloedrijke personen geweest, die zich langzamerhand gaan realiseren dat ze aan de zijlijn
zijn beland, uitgerangeerd: “je invloed is weg, niemand luistert er meer naar je, oude waar-
heden vallen weg, je bent niet in staat om bij te blijven”. “Er zit niemand meer op jou te
wachten. Je kunt niets meer geven of toevoegen.” Daar hebben ze allemaal vreselijk veel
moeite mee. Een voormalig opzichter in de scheepsbouw vertelt van zijn laatste cruise: “je
hebt nergens invloed op. Het schip steekt van wal, iedereen heeft een taak, maar jij bent
slechts vracht voor hen” (Van Wijngaarden et al. 2015, 261).

Een vrouw met beginnende dementie uit ons onderzoek voelt zich niet gauw afgeschre-
ven: Zolang ik nog kan lezen en een goed gesprek kan voeren, dan vind ik dat ik meetel. En
meneer Stalknecht, 79 jaar, voormalig loonarbeider, chauffeur en papierprikker, altijd buiten
flink in de weer, nu volledig rolstoelgebonden, eenzijdig verlamd, maar helder van geest, velt
ook een ander oordeel over zijn leven hier en nu: Dat heeft nog dágelijks waarde. Ik vermaak
me eigen wel. Ook hij heeft moeite met niets doen, maar hij is niet voor één gat gevangen.
Hij heeft er zelf wat op gevonden: een krantenwijkje in het verpleeghuis: het levert hem
contact met mensen op en hij kan zich vrij door het huis heen bewegen. 

Zorgen voor de mensen die om je heen leven (mevrouw Ton). Dat kunnen en mogen blijven
doen en daarvoor erkenning krijgen is en blijft voor onze gesprekspartners letterlijk van le-
vensbelang. Het geeft hen voldoening. Onze gesprekspartners zoeken en vinden er moge-
lijkheden voor. Zo helpt meneer Van Garderen met plezier een vaste medebewoner met het
eten. Mevrouw Groen, die zelf verpleegster is geweest en overigens vanwege een beroerte
moeilijk uit haar woorden kan komen, wil ook graag een handje helpen, zoals ze dat zelf
noemt. Iets voor een ander proberen te betekenen geeft zin aan het leven, ook nu nog: al is
het maar met een kaartje. (…) ’k Bedoel, ’t schrijven is het enigste wat ik nog kan, hè (mevrouw
Jansen). Ook veel mensen met dementie ontdekken nieuwe rollen voor zichzelf. Zo geven
meerdere mannen aan dat ze nu meer in het huishouden helpen omdat hun partner dit li-
chamelijk niet meer aankan. En niet altijd voelt het opgeven van een vertrouwde rol als ver-
lies: geldelijke zaken, dat heb ik maar weggedouwd. (…) En nu hoef ik me er ook niet druk over
te maken. Mensen met beginnende dementie leven ook van de wederkerigheid: ik vind het
ook leuk als het andersom is, als de kinderen een beroep op jou doen. Er zijn blijkbaar mensen
die dat kunnen, zichzelf opnieuw uitvinden of andere kanten van zichzelf leren ontdekken
en waarderen.
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Dankbaarheid

“Het enige wat overblijft is dat je dankbaar moet zijn voor datgene wat – vaak ongevraagd
– voor jou georganiseerd wordt, ” meent een deelnemer in het onderzoek van Van Wijngaar -
den (2016a, 37). Dankbaar moeten zijn geeft zo een ontevreden gevoel en maakt ongelukkig. 

Veel ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn (geworden) komen er
op enig moment toe om de balans van hun leven op te maken (Westerhof & Kuin 2007,
130). Die balans valt bij onze gesprekspartners verschillend uit, maar positieve gevoelens
van dankbaarheid en tevredenheid overheersen: Elke dag tel ik mijn zegeningen. Ja hoor,
d’r zijn er héél véél. (…) ik heb niet voor niks geleefd. Nee, absoluut niet (mevrouw Specht).
Zoals ’t gegaan is, voel ik me happy (meneer Mensink). Hun omstandigheden lijken aan die
positieve balans – hoe vreemd dat misschien ook moge klinken – eerder bij te dragen dan
af te doen: ik kom hier op deze afdeling, (…) zit ik daar met 91. (…) Dat ik pas 88 ben toen ik
geveld werd. (…) hoe ik gespáárd ben al die jaren, niet te geloven (mevrouw Specht). Tevre-
denheid leeft lekkerder (vrouw met beginnende dementie). Dankbaarheid maakt hen te-
vreden en gelukkig.

5.5.3 Iets doen versus geen doen meer

De ouderen uit het onderzoek van Van Wijngaarden vertellen ook dat zij zich steeds minder
kunnen uiten op de hun eigen zo vertrouwde en dierbare wijze. Dat heeft voor hen te maken
met hun vroegere werk en capaciteiten, andere levensprojecten, geen nieuwe ideeën meer
kunnen delen en opdoen die iemands leven verrijken en de identeit bevestigen, niet meer
kunnen zorgen voor anderen, of zich niet meer kunstzinnig kunnen uiten. Soms omdat ge-
breken het verhinderen, soms ook omdat er simpelweg geen podium meer voor is. Langza-
merhand raken zij hierdoor ook zichzelf kwijt: “dit ben ik niet langer”. Een 84-jarige vrouw
die haar leven lang docente was geweest verwoordt het als volgt: “Kon ik mijn ei maar kwijt!
Ik zou lezingen kunnen geven en ik zou van alles kunnen doen en je zit hier maar. Ik zit hier
in mijn eigen stilte. (…) Nou, dat is heel moeilijk.” En ze voegt eraan toe: “Dan ga je wel naar
de dood verlangen”. Bij een andere vrouw, 87 jaar, woonachtig in een verpleeghuis, hangt
de kamer vol met expressieve schilderijen. Zij kan niet meer schilderen, maar ook kan zij van-
wege macula degeneratie die kleurige wereld niet meer zien, alleen nog met woorden schil-
deren. ”Je verliest zoveel dat je niet langer mens bent naar mijn gevoel.” (Van Wijngaarden
2016a, 38; Van Wijngaarden et al. 2015, 261). De gekooide passie spat ervan af. 

Passie kennen onze gesprekspartners ook. Wie met meneer Stalknecht spreekt over de paar-
densport, met mevrouw Van Duijn over haar fuchsia’s en met meneer Mensink over de mu-
ziek, die voelt het: hun ogen gaan stralen, hun houding wordt actief, er spreekt een zekere
verliefdheid uit – en pijn bij verlies van mogelijkheden. Zoals bij mevrouw Jansen: Ik maakte
voor elk kind ’n merklap, hè. Die kregen ze met de geboorte. En de kinderen die gingen trouwen.
(…) Waarom mag ik dat nou niet meer doen, hè. Toch blijft zij oplossingsgericht: … Of dat ik
dat nog beter zal leren. ... Of ze moeten iets hebben dat het handiger gáát, hè. Iemand krijgt
het gevoel dat hij nog meetelt en dat zijn handelen effectief is op de momenten dat hij een
overwinning behaalt op zijn beperking. Anderen vinden er de bevestiging in van hun iden-
titeit, dat ze ondanks dementie nog steeds zijn wie ze zijn en altijd waren:
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Ik heb steno gedaan in vier talen, en af en toe dan probeer ik nog eens in de vier talen in
steno iets te noteren. En als ik dat dan nog kan, dan ben ik zó blij om mezelf, hè, dan denk
ik: ah ha! Ik kan wel Alzheimer hebben en vergeetachtig zijn, maar dat kan ik tóch nog.

Wanneer iemand kans ziet met zijn of haar passie in verbinding te blijven, blijkt dat veel
kwaliteit aan zijn of haar leven toe te voegen. Zoals meneer Mensink zijn passie voor paar-
den kan delen met en overdragen op zijn kleindochter en meneer Mensink die nog dagelijks
luistert naar zijn geliefde jazzmuziek al kan hij zelf geen instrument meer bespelen. De deel-
nemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden lukt dat kennelijk niet, of het is hen niet
genoeg. Voor Suzan in elk geval niet: nu ze haar liefde voor de kunst niet langer uiten kan,
moet ze iets voor haar levensnoodzakelijks missen. Het was ook het meest belangrijke ding
in haar relatie met Peter. Ze bleef zichzelf informeren over nieuwe trends en kunstexposities,
maar dat voldeed haar niet (Van Wijngaarden 2016c, 1067). Mevrouw Specht houdt

veel van tekenen en ik heb een jaar beneden met de schilderafdeling ben ik geweest, maar
ik ben er mee opgehouden. (…) óók misschien wel omdat in één keer de inspiratie weg was.
En om het weer te proberen. (…) Maar ik was vroeger wel iemand met hele grote ambities.

Anders dan voor Suzan stort haar wereld daarmee niet in. Door de hogere leeftijd en slech-
tere geestelijke en lichamelijke gezondheid lopen mensen met dementie steeds vaker aan
tegen dingen die niet meer lukken. Onze gesprekspartners stellen hun doelen bij en komen
daarmee los van de soms overdreven behoefte aan actieve beheersing uit eerdere levensfa-
sen.

5.5.4 Spankracht versus levensmoeheid

Wilskracht en levensmoed/vitaliteit/drive helpen om het leven te leven zoals het nu is, of
zoals mevrouw Van Duijn het kort maar krachtig uitdrukte: ‘Moeder, ik wil.’ En ze raadt het
een ieder aan die oud wil worden: Doorgaan. Kop d’r onder. Mag ik het zo zeggen? 

De meeste deelnemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden maken melding van
mentale, fysieke, sociale en/of existentiële uitputting. In de meeste gevallen blijkt het te
gaan om een complexe, meervoudige en intense moeheid, vaak vergezeld van een zwaar-
moedige en neerslachtige stemming. Een man vertelt: 

“Ja, moe tot in het merg van mijn gebeente. Dat is het overheersende gevoel. En dat kan
je aan weinig mensen duidelijk maken. Als ik mijn arm alleen al optil om iets te doen,
dan voel ik me al overwerkt. Ik ben er helemaal klaar mee. Je gaat alleen door met leven
als je daar zin in hebt” (Van Wijngaarden 2016a, 38; Van Wijngaarden 2015, 261). 

De deelnemers zelf noemen uiteenlopende redenen voor hun vermoeidheid, die soms met
elkaar zijn verweven: 

worstelen met serieuze, maar niet levensbedreigende ziekten, fysieke achteruitgang en•
pijn. Zoals een 93-jarige man, die permanent hevige pijn moest verduren door wervel-
breuken als gevolg van slijtage: “alsof je met een zak cement loopt van 50 kg, de hele dag
door. Ik word er mee wakker en ik ga ermee naar bed. Maar ik heb geleerd om het tot op
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zekere hoogte te verdringen. Het is een dodelijke vermoeidheid en extreem pijnlijk. Dat
stimuleert niet erg om te blijven leven” (Van Wijngaarden et al. 2015, 261v).
emotioneel verdriet of een (eerder) trauma dat met het ouder worden na zoveel jaren•
bovenkomt ;
voortdurend piekeren over een erg zwaar leven, gemiste kansen en teleurstellingen.•

Veerkrachtig

Soms hebben mensen zoveel meegemaakt in hun leven, dat ze zijn geknakt of er naar zijn
gaan staan. Anderen veren bij elke tegenslag weer terug; het lijkt wel of het hen sterker
heeft gemaakt, zo groot is hun veerkracht (geworden):

Ik ben nogal verlamd, dus ik zou net zo goed in de put kunnen zitten, (…) denken waarom
ik dit terwijl een ander nog gezond is. Maar dat dènk ik niet. (…) ik moet eerlijk zeggen, ik
ben blíj als ik ’s ochtends wakker wordt, blíj in het verpleeghuis, blíj dat ik er nog ben. (…)
Ik denk niet, eeh... wat een ellende vandaag weer, nee hoor (mevrouw Specht). 

Anderen kunnen er gewoon de moed niet voor opbrengen: 

“Ik denk eigenlijk dat ik een beetje laf ben.” “Ik kies de weg van de minste weerstand (…)
om m’n problemen op te lossen.” “Op een bepaalde manier laat ik daarmee anderen in
de steek,”

zegt één van de ouderen uit het onderzoek van Van Wijngaarden (et al. 2016d, 5). 

Motivatie is bij dit alles een niet te onderschatten innerlijke kracht. Of het nu iemands over-
tuiging is die hem motiveert: Het is je levenshouding, hoe je bènt, en wat je naar voren brengt
wat ertoe doet (zuster Weggeman). Je moet altijd proberen d’r iets van te maken (mevrouw
Jansen). Of iemands ervaring: Mijn leven nu? Dat heeft nog dágelijks waarde (meneer Stal-
knecht). Of iemands drijfveer: Dat houd mij gaande, dat ik hier nog wel wat kan doen (me-
vrouw Ton). Overtuiging, ervaring en drijfveer versterken elkaar en geven moed. Of ze breken
elkaar af, dan ligt er een doem op (zie: par. 6.3.1). Dat laatste lijkt eerder het geval bij de deel-
nemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden. Iemands stemming is van invloed op de
motivatie. Een optimistische kijk helpt iemand meer dan een pessimistische kijk op het
leven. We komen onder onze gesprekspartners alle gradaties tegen, waarbij de optimistisch
getinte geluiden overwegen. Bij de ouderen die Van Wijngaarden heeft gesproken, zijn het
vooral de pessimistische geluiden die de overhand hebben.

Veel onmogelijke situaties worden voor onze gesprekspartners draaglijker, of de absurditeit
ervan present gesteld, door een flinke dosis humor, die voorkomt dat iemand aan de situatie
onderdoor gaat. Voor meneer Bakker is het zoiets als zijn laatste reddingsboei: 

Probeer de humor te houden. Mensen die geen humor hebben die worden chagrijnig. En
die gaan alles voelen. (…) Je krijgt wel kracht naar kruis, hè. Zo moet je iedere dag een beetje
zorgen dat je een beetje humor hebt.
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Hij verzet zich tot het uiterste om af te glijden: Het leven is opstaan, blinken en verzinken.
Maar niet verzinken in narigheid. Het lijkt alsof de ouderen die Van Wijngaarden heeft ge-
sproken, niet over een vergelijkbare spankracht beschikken.

Geregeld is het ook een persoonlijk, vaak niet geïnstitutionaliseerd geloof in (een) God, tot
wie men kan bidden, roepen om hulp, op wie men zijn hoop kan vestigen, die hun moeiten
kent, die kracht naar kruis en nieuwe moed geeft, dat onze gesprekspartners helpt overeind
te blijven en de waarde van het leven te blijven zien. We ervaren van Van Wijngaarden niet
over de eventuele levensbeschouwing en wat die voor deelnemers betekent.

Verveling

Sommige ouderen uit het onderzoek van Van Wijngaarden “waren het leven gewoon spuug-
zat. “Het is net een tredmolen.” Ze vertellen over de saaiheid, de eentonigheid en het onver-
mogen (en soms ook de onwil) om dat te veranderen. “Ik doe alleen maar dingen om de tijd
te doden.” Ze hebben – naar hun gevoel – al hun taken volbracht. Er is niet veel energie of
enthousiasme meer over, lusteloos zijn ze geworden. Kennelijk kan niets hun verveeldheid
opheffen. Zich daarbij neerleggen kunnen ze ook niet, omdat dat niet past in het beeld van
hun actieve zelf. Een deelnemer van ver over de negentig runt nog altijd een tweepersoons-
huishouden en is zeer bij de tijd. Toch vindt hij dat wat hij doet maar waardeloze futiliteiten
(Van Wijngaarden 2016a, 38; Van Wijngaarden et al. 2015, 262). Zo is dat met ‘tijdverdrijf’
zagen we ook bij onze gesprekspartners: wat voor de een aangenaam verpozen is, waarbij
het (aangename) gezelschap óók een rol speelt, is voor de ander niet meer dan het doden
van de tijd: Zo ga ik ook graag naar het Park, naar die beestjes en ik heb brood bij me, dat vind
ik prachtig. Maar een ander zou zeggen: ik vind er geen pest an. Nou ja, dat kan. Mensen met
dementie geven aan dat zij sinds zij dementie hebben door hun beperktere mogelijkheden
zich ook meer bewust zijn van dingen waar zij vroeger geen acht op sloegen. Er is meer
ruimte voor ontvangen, ‘passief’ genieten, niet alleen bepalen maar ook zich laten bepalen.
Ze staan dichter op hun gevoelsleven en voelen zich meer verbonden met de natuur. Ze kun-
nen als het ware genieten van het groeiende gras, een mooie volle maan of de schoonheid
van de wereld om hen heen. Het hier en nu krijgt voor hen meer waarde, het gaat er hen
veel meer om te leven in het moment. 

5.6  Discussie

De resultaten van het onderzoek van Van Wijngaarden komen ons inziens sterk overeen met
de bestaande literatuur volgens haar eigen review (Van Wijngaarden et al. 2014). De kracht
van het onderzoek van Van Wijngaarden is daarin gelegen, dat het meer kleur, diepte, per-
spectief van binnenuit geeft en daarmee een helderder licht werpt op het fenomeen. Dat
maakt het ook voor het eerst mogelijk om van binnenuit een vergelijking te trekken met
andere groepen ouderen, zoals wij hier nu hebben gedaan.

Uit de vergelijking tussen de deelnemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden en
onze ge sprekspartners doemt het beeld op van een verschillende manier van aankijken
tegen en omgaan met in essentie vergelijkbare ervaringen. 
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Hoewel eerder onderzoek (Depaola & Ebersole 1995) en recent onderzoek naar (persoon-
lijke) waardigheid in het verpleeghuis van Oosterveld-Vlug (2014) aantonen dat het wonen
in een verpleeghuis als zodanig geen afbreuk doet aan de persoonlijke waardigheid, hetgeen
onze gesprekspartners in hun opvattingen en gedragingen impliciet bevestigen, zijn de deel-
nemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden daar juist wel bevreesd voor. Evenals voor
verlies van cognitieve en men tale vermogens door (beginnende) dementie. Dat ook in die
omstandigheden iemand het leven nog alleszins de moeite waard vindt, kunnen zij zich on-
mogelijk voorstellen. Men stelt het soms cru, à la Laslett (zie: par. 1.1): walgelijk, te moeten
eindigen in een verpleeghuis: “Ik wil niet worden gereduceerd tot een gestoorde idiote zom-
bie liggend in zijn eigen vuil” (Van Wijngaarden et al. 2015, 262). Het kon wel eens vooral die
walging te zijn: een combinatie van angst en afschuw, die hen ertoe brengt hun doodsver-
langen meer te volgen dan de hang naar het leven. 

Nu zijn de door ons onderzochte ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk
zijn geenszins immuun voor zinloosheid of gaat die aan hen voorbij. Zij laten hun leven daar-
door echter niet bepalen. Zin licht op, juist temidden van de zinloosheid14, maar dat moet
iemand wel kunnen / willen zien. Onze gesprekspartners richten zich naar die zinervaringen,
waar de onderzochte ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ hun hoofd meer lijken
te buigen voor de ervaren zinloosheid. Beide onderzochte groepen zijn daarin niet elkaars
absolute tegenpolen, zoals reeds aangegeven (zie: par. 5.5 begin), maar ze lijken ieder als
groep wel het meest te worden bepaald en aangetrokken door de ene pool en minder door
de andere. In hoofdstuk 6 zullen we dit gegeven nader analyseren en in hoofdstuk 7 daarvoor
een speculatief model van zin-beleving voorstellen (zie: par. 7.2). 

Ondertussen vragen wij ons af, of de door Van Wijngaarden onderzochte ouderen niet
veel positieve ervaringen mislopen, door die walging (van het onbekende, van kwetsbaar-
heid, van mogelijk lijden, van een mogelijke ‘onwaardige’ dood), het moeilijk om kunnen
gaan met te gen slagen en dan snel vatbaar zijn voor depressieve en angstige gevoelens, het
heer en meester willen zijn en blijven over hun bestaan en een zelfbeeld dat vooral wordt
bepaald door wat iemand doet en in mindere mate door wie iemand is als mens. 

Depressieve en angstige gevoelens

Dat leidt tot een punt van bijzondere aandacht: Van Wijngaarden wijst erop dat er slechts
drie van de 24 deelnemers ‘ernstig’ of ‘matig’ scoren op depressie bij de screening, terwijl
Rurup et al. (2011a,b,c) volgens Van Wijngaarden laten zien dat 67 % van de Nederlandse ou-
deren met een actuele doodswens depressieve storingen hebben en 20 % lijden aan een
depressie (Van Wijngaarden et al. 2015, 263). Wanneer twee partners samen hun leven willen
be ëindigen, blijkt daarbij volgens Van Wijngaarden (et al. 2016c, 1063) overigens minder vaak
sprake van geestesziekten dan bij enkelingen. Het diepe verdriet waaraan de deelnemers in
haar onderzoek uiting geven, valt naar haar gevoel eerder onder existentieel lijden, een
voortgaand rouwproces, dan lijden aan een depressie (Van Wijngaarden et al. 2015, 263), als
gevolg van de opeenstapeling van verlieservaringen en de uitzichtsloosheid van de situatie.
Als dat zo is dan hoeft men daar naar haar mening ook niet met een een ziektebeeld op te
plakken (zie: Van Wijngaarden et al. 2014, 208 en 210v). Ons valt echter op, dat er naast de

14 “Het was zo donker om mij heen, dat ik alleen maar lichtpuntjes zag” (https://www.loesje.nl/posters/nl9412_6/).
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drie genoemde deelnemers toch ook zes deelnemers ‘mild’ scoren op depressie (en drie op
een milde angststoornis), waardoor het totaal komt op negen, hetgeen gelijk staat aan zo’n
40 % van de deelnemers met enige vorm van depressieve en/of meer dan gewone angstge-
voelens. Dat is toch niet onaanzienlijk, zeker wanneer men bedenkt dat er naast dit alles
ook de gerede mogelijkheid bestaat van een depressieve inslag qua karakter (‘het glas half
leeg in plaats van half vol’) en angstvalligheid (‘het loopt vast niet goed af’). Dan zou er ook
sprake kunnen zijn van een duidelijk persoonskenmerk. Dat zou ook eventueel het geval
kunnen zijn bij het echtpaar dat samen uit het leven stapte: man en vrouw scoren beiden
‘mild’ op depressie (en de vrouw eveneens op een angststoornis). De vraag is dus ons inziens,
of depres sieve inslag of depressieve en angstige gevoelens niet een grotere rol spelen bij de
deelnemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden dan zij en de deeelnemers zelf ons wil-
len doen ge loven. En of dat niet ook zijn weerslag heeft op de sombere kijk op het leven hier
en nu. En vervolgens hoe dit zich verhoudt tot hun claim van een ‘redelijk’ en ‘normaal’
doodsverlangen.

Referentiekader

Om systematisch na te kunnen gaan in hoeverre de zingeving van ouderen die hebben deel-
genomen aan het onderzoek van Van Wijngaarden naar ‘voltooid leven’ overeenkomt met
of verschilt van die van ouderen in het algemeen en die van ouderen die permanent van in-
tensieve zorg afhankelijk zijn, leggen we onze bevindingen naast die van Westerhof & Kuin
(2007), die daarvoor een betrouwbaar referentiekader hebben neergezet (zie: par. 2.4.4). 

Globaal gesproken richten ouderen “zich sterker op fysieke integriteit en op het leven in
het algemeen en minder sterk op de eigen persoon, verbondenheid, activiteiten en materiële
behoeftes,” volgens Westerhof & Kuin (2007, 127). De deelnemers in het onderzoek van Van
Wijngaarden lijken alles te zien vanuit het perspectief van zin-loosheid: er is geen activiteit,
geen verbondenheid, ze zijn bezorgd over hun fysieke integriteit, verzetten zich tegen wat
zij zien als de afbraak van hun eigen persoon, existentiële zingeving biedt hen schijnbaar
geen ander perspectief, van hun eventuele materiële behoeftes weten we niet. 

Voor onze gesprekspartners telt verbondenheid het meest, materiële behoeften komen
als zingevingscategorie niet in beeld. Bij mensen die permanent van intensieve somatische
zorg afhankelijk zijn volgen op verbondenheid: activiteiten, eigen persoon, het leven in het
algemeen en fysieke integriteit. Bij mensen met beginnende dementie volgen op verbon-
denheid: de eigen persoon, activiteiten, fysieke integriteit en existentiële zin geving. Bij men-
sen met matig gevorderde dementie volgen op verbondenheid: activiteiten, existentiële
zingeving, fysieke integriteit en de eigen persoon. Schematisch weerge geven ziet dat er als
volgt uit (waarbij we bij ‘voltooid leven’ vooral negatief geladen zingevingscategorieën waar-
nemen, aangeduid door het minteken bij de rangorde):
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De voornaamste bronnen van persoonlijke zingeving

Deze constellatie van zingevingscategorieën is in een aantal opzichten opmerkelijk te noe-
men. Bij de groep ouderen in het algemeen zijn verbondenheid en activiteiten al minder ge-
worden vanwege respectievelijk het kleiner worden van de kring van mensen om hen heen
en het daarbij meer aangewezen zijn op de naaste familie, en een afnemende mobiliteit en
interesse waardoor minder activiteiten en deze dichterbij worden gezocht. Hun gezondheid
trachten ze op peil te houden of te verbeteren en verder proberen ze zichzelf te zijn en te
genieten. Ze verhouden zich op die manier tot de gegevenheden en leven daarmee wat te-
ruggetrokken, rustig en tevreden.

De deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden gaan daarentegen vol in verzet; de
hoeveelheid energie die ze daar in steken is te vergelijken met de mensen met beginnende
dementie uit ons onderzoek. De energie is alleen anders gericht en leidt daarmee tot een
verschillende uitkomst. Zij kunnen of willen zich niet verhouden tot de gegevenheden in
het leven en lopen daarop stuk. Onze gesprekspartners weten bijna zonder uitzondering
hun worsteling (die er wel degelijk is!) te boven te komen en daarmee een nieuw evenwicht
te bereiken en te handhaven. Dat lukt hen alleen door aanvaarding van de gewijzigde om-
standigheden en het loslaten van de angst. Dat blijkt helemaal geen gemakkelijke opgave,
maar hen wel perspectief te bieden. Namelijk dat er tegen de verdrukking in weer ruimte
komt voor het kunnen ervaren van welbevinden en persoonlijke groei.

Dat beide onderscheiden groepen ouderen zo ver schil lend met hun in essentie overeen-
komstige wederwaardigheden omgaan, maakt ons eens te meer nieuwsgierig naar de
moge lijke achtergronden daarvan, zeker voor zover die verankerd zouden kunnen liggen in
/ ge geven zouden kunnen zijn met bepaalde persoonlijkheids kenmerken (zie: hoofd stuk 6).

We behandelen hier nu de voornaamste bronnen van persoonlijke zingeving in volgorde
van belangrijkheid voor ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’.
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Activiteiten

Voor onze gesprekspartners zijn activiteiten minstens even belangrijk als voor ouderen in
het algemeen volgens Westerhof & Kuin (2007, 128v). In het ‘wat willen, kunnen en mogen
doen’ ligt hun gezondheid besloten en dat geeft hen hun persoonlijke waardigheid terug.
De deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden komen er niet toe, zien er de zin niet
van in, omdat wat ze zouden kunnen doen naar hun gevoel te ver afstaat van wie ze zijn en
wat hen zin geeft. Ze weigeren zich aan te pas sen, zich ergens anders op te gaan richten of
beschikken kennelijk over onvoldoende aanpassingsvermogen. Waar ouderen in het al  ge -
meen niet zo bezig zijn met hun vroegere werk (Westerhof & Kuin 2007, 128v), lijken de ou-
deren uit het onderzoek van Van Wijngaarden vooral met een weemoedig gevoel terug te
kijken op hun ‘glorietijden’, waardoor ze telkens opnieuw de pijn van het verlies voelen. Daar-
mee kan hun succesvolle arbeidzame verleden ook niet vruchtbaar worden voor het heden,
zoals dat vaker het geval is bij onze gesprekspartners.

Wanneer we activiteiten als bron van persoonlijke zingeving van alle onderzochte groepen
ouderen onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij opvalt dat de ou-
deren die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn de meeste vitaliteit
uitstralen):

Activiteiten als bron van persoonlijke zingeving
somatiek                         meeste vitaliteit            breed scala van passie tot tijdverdrijf,
                                                                                      balans tussen activiteit / rust
                                                                                      iets doen voor een ander
                                                                                      eventueel (stapsgewijs) van actief naar passief
                                                                                      naar volledige rust
matig gevorderde        vitaliteit                           scala aan afgestemde activiteiten
dementie                                                                   iets doen voor een ander
                                                                                      teren/trots op vroeger (werk)
beginnende                   vitaliteit en                     nuttig zijn, doen wat je (nog) kunt
dementie                        copingkracht                  iets doen voor een ander
                                                                                      geheugentraining
                                                                                      vrijetijdsbesteding
                                                                                      teren/trots op vroeger (werk)
ouderen algemeen      minste vitaliteit            activiteiten dichterbij gezocht
                                                                                      activiteiten loslaten
voltooid leven               geen vitaliteit                er niet meer toe doen: zinloos en leeg bestaan
                                                                                      terugverlangen naar / gefixeerd op hoe het was 
                                                                                      (werk & aanzien & zelfexpressie)
                                                                                      hoop / verlangen naar betekenis loopt stuk op
                                                                                      onwil of onvermogen tot aanpassen aan een 
                                                                                      nieuwe werkelijkheid

Verbondenheid

Onze gesprekspartners leven van en voor hun dierbaren en willen van betekenis zijn tot het
einde. De onderlinge band lijkt zelfs toe te nemen. Ze zoeken daarbij wederkerigheid en ge-
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lijkwaardigheid. De omvang en diversiteit aan relaties (sociale netwerken) van onze ge-
sprekspartners die in het verpleeghuis wonen is groter dan vaak wordt gedacht, doordat er
ook medebewoners, vrijwilligers en medewerkers deel van uit kunnen maken. De deel-
nemers in het onderzoek van Van Wijngaarden kunnen of willen zich niet verbinden met
mensen om hen heen. Ook zij koesteren het verlangen naar wederkerigheid en gelijkwaar-
digheid, maar voelen zich los staan van alles en iedereen en ervaren daardoor een grote exis-
tentiële eenzaamheid. Nu is existentiële eenzaamheid niet alleen maar een eventueel
probleem, zij biedt ook een mogelijkheid om te komen tot innerlijke groei en het ontwikke-
len van veerkracht (Duyndam 2012, 49). Weer in contact komen met zichzelf is even belang-
rijk als en een voorwaarde voor het in contact zijn of komen met anderen (Jorna 2012, 16).
Existentiële eenzaamheid wordt dan “kritiek als deze wordt doordrengt met een besef van
overbodigheid” (Duyndam 2012, 76), zoals het geval blijkt te zijn bij ouderen met een zoge-
noemd ‘voltooid leven’.

Wat opvalt, is dat elke communicatie hier lijkt te ontbreken: kenneljk kan of wil men het ge-
sprek niet (meer) voeren. Met name mensen met beginnende dementie benadrukken echter,
hoe belangrijk open het gesprek aangaan in de prak tijk is, voor een goed verstaan en een
nader komen tot elkaar. De deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden willen of
kunnen geen (echt) contact zoeken en blijven zodoende met hun eigen gedachten alleen.
Ook lijken niet zij niet echt vertrouwen te hebben in anderen buiten zichzelf. 

Wanneer we verbondenheid als bron van persoonlijke zingeving van alle onderzochte groe-
pen ouderen onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij opvalt dat de
ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn en de mensen met
matig gevorderde dementie de meeste vitaliteit uitstralen): 

Verbondenheid als bron van persoonlijke zingeving
somatiek                        meeste vitaliteit             sociale netwerken: kring wordt groter, mits sociaal 
                                                                                      vaardigwederkerigheid en gelijkwaardigheid
                                                                                      levend(ig)e herinnering, generativiteit
matig gevorderde       meeste vitaliteit             grotere directe kring om mensen heen, gevoelde 
dementie                                                                    band met voorgeslacht, levend(ig)e herinnering 
                                                                                      (in)direct onder steun de weder  kerig heid/ 
                                                                                      gelijkwaardigheid, generativiteit
beginnende                   vitaliteit                            vooral naaste familie: kring wordt kleiner maar 
dementie                                                                    hechter, wederkerigheid en gelijkwaardigheid
                                                                                      ‘normaal’ willen zijn, rolbehoud
                                                                                      levend(ig)e herinnering, generativiteit
ouderen algemeen      minste vitaliteit             vooral naaste familie: kring wordt kleiner en valt 
                                                                                      uiteen
voltooid leven               geen vitaliteit                 existentiële eenzaamheid: verlangen naar 
                                                                                      verbondenheid, maar niet kunnen / willen 
                                                                                      verbinden (afgescheiden) geen contact zoeken, 
                                                                                      al leen met eigen gedachten: op zichzelf zijn en 
                                                                                      gericht en in zichzelf gekeerd 
                                                                                      geen vertrouwen in anderen
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Fysieke integriteit

Qua fysieke integriteit staat bij ouderen in het algemeen vooral (ervaren) gezondheid en vi-
taliteit voorop, het behoud of de verbetering daarvan, zodat men actief en zelfstandig kan
blijven, een ander niet tot last is, en men iets voor anderen of voor de maatschappij kan be-
tekenen (Westerhof & Kuin 2007, 128). Voor de deelnemers in het onderzoek van Van Wijn-
gaarden is gezondheid extreem belangrijk. Zij vrezen en verafschuwen elke mogelijke
(verdere) achteruitgang, willen die niet meemaken en voorts niemand tot last zijn. Zij hun-
keren naar maatschappelijke erkenning, voor wie ze waren en naar hun gevoel nog steeds
zijn of zouden kunnen zijn als men hen maar liet. 

Onze gesprekspartners stralen in meerderheid vitaliteit uit, ervaren een goede gezond-
heid en zijn ondanks al hun beperkingen meer gericht op hun mogelijkheden. Waarbij aan-
getekend moet worden dat de door hen ervaren goede gezondheid in veel gevallen haaks
staat op de medische gezondheid; dit zou kunnen worden opgevat als een indicatie voor vi-
taliteit en de positieve effecten van het ervaren van waarde, zin en betekenis in het leven
(met Huber & Garssen 2016). Bij de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden lijkt
elke vitaliteit te ontbreken, ze voelen zich geestelijke en lichamelijk intens moe. 

Wanneer we fysieke integriteit als bron van persoonlijke zingeving van alle onderzochte ou-
deren onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij de mensen met matig
gevorderde dementie in hun zingeving uiteindelijk toch de meeste vitaliteit uitstralen: het
‘streven naar’ is weggevallen, alsmede de angst en de strijd):

Fysieke integriteit als bron van persoonlijke zingeving
matig gevorderde       meeste vitaliteit            ervaren gezondheid en vitaliteit: goed en nog goed 
dementie                                                                   bij de tijd
beginnende                                                             ervaren gezondheid en vitaliteit: goed, alleen (wat) 
dementie                                                                   vergeetachtig, angst voor perspectief / strijd tegen
                                                                                     vorderende dementie
somatiek                                                                  ervaren gezondheid en vita liteit: (goed) mee te 
                                                                                     leven, meer mogelijkheden dan beperkingen zien
ouderen algemeen      streven vi ta  liteit na     streven naar behoud of verbetering van de ervaren 
                                                                                     gezondheid en vitaliteit
voltooid leven               geen vitaliteit                geestelijke en/of lichame lijke moeheid van het 
                                                                                     leven, angst voor verval, meer beperkingen dan 
                                                                                     mogelijkheden zien

De eigen persoon

Wat de eigen persoon betreft, gaat het bij ouderen in het algemeen vooral om hedonisme
en autonomie (Westerhof & Kuin 2007, 128), bij ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’
gaat het vooral om autonomie en zelfacceptatie. Behoefte aan klassieke autonomie vinden
we maar bij enkele van onze gesprekspartners, bij de deelnemers aan het onderzoek van
Van Wijngaarden lijkt die behoefte erg groot. 

Veel van onze gesprekspartners hebben ons versteld doen staan van hun innerlijke kracht.
Of het nu wilskracht, motivatie, aanpassingsvermogen, veerkracht of humor is, of een com-
binatie daarvan, het doet hen geestkrachtig het hachelijke avontuur met de bewo gen lot-
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gevallen aangaan. Ook de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden zijn wilskrach-
tig, proactief en daarnaast verbaal sterk. Anders dan onze gesprekspartners lijken zij er niet
in te slagen, die kracht positief te laten uitwerken. Wanneer zij van voorbije tijden verhalen,
dan zijn zij daar trots op, maar het straalt niet af op vandaag. Waar onze gesprekspartners
zichzelf als waardig zien, of daarvoor vechten, al dan niet in nauw verband met hun naaste
omgeving, voelen zij zichzelf afglijden of nog geen schim meer zijn van wie ze waren. Van
hun passie lijken zij te vervreemden en geen alternatieve toegang daartoe te kunnen of wil-
len ontwik ke len, zoals waar Baltes op wijst (Baltes & Baltes 1997: Selectie-Optimalisatie-
Com pen  satie (soc) theorie). De motivatie, de veerkracht en het aanpassingsvermogen lijken
te ontbreken om andere wegen te zoeken. Gevoel voor humor ter relativering van omstan-
digheden lijkt er niet te zijn, terwijl die voor een aantal van onze gesprekspartners het leven
draaglijker maakt. Het lijkt erop dat zij niet de ervaring hebben of daarvoor openstaan dat
het ouder worden meer kan zijn dan snoei, dat er ook persoonlijke groei en bloei mogelijk is
en dat dat het leven ondanks alles de moeite waard kan maken. Dat lijkt samen te hangen
met de breuk of kentering in hun leven die zij niet kunnen of willen aanvaarden (zie:
par.6.2.5).

Bevestiging van gedrag is voor onze gespreks  partners over het algemeen geen belangrijk
doel meer, behalve wellicht voor hen die een minder sterk zelfbeeld hebben (zelf-accepta -
tie). De deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden blijken daarentegen erg gevoelig
voor status en wat anderen van hen vinden. Het is net of zij hun onzekerheid over wie ze nu
zijn maskeren en zich niet in hun kwetsbaarheid willen of durven laten raken.

Wanneer we de eigen persoon als bron van persoonlijke zingeving van alle onderzochte
groepen ouderen onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij in dit
geval de ouderen in het algemeen de meeste vitaliteit uitstralen en de mensen met begin-
nende dementie er – afgezien van de ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ – het
meest moeilijk mee hebben: komt het tot aanvaarden, dan is er ruimte voor persoonlijke
groei. Mensen met matig gevorderde dementie zijn een stap verder in het proces, evenals
de meeste van de door ons onderzochte ouderen die permanent van intensieve somatische
zorg afhankelijk zijn. Indien zij zich aanvaard weten respectievelijk zelf tot aanvaarding
komen, dan is er ruimte voor welbevinden en persoonlijke groei):

De eigen persoon als bron van persoonlijke zingeving
ouderen algemeen      meeste vitaliteit           hedonisme, autonomie
matig gevorderde        vitaliteit hangt             mee (willen) tellen, indien zij zich aanvaard weten
dementie                         ervan af                           dan: welbevinden, persoonlijke groei, anders: 
                                                                                      overleven, permanent verzet, depressie/apathie
somatiek                         vitaliteit hangt             zelf -acceptatie = proces, indien het komt tot
                                           ervan af                           aanvaarden, dan: persoonlijke groei, welbevinden 
                                                                                      anders: overleven, permanent verzet, 
                                                                                      depressie/apathie
beginnende                    vitaliteit hangt             autonomie = strijd; zelf -acceptatie = proces, indien
dementie                         ervan af                           het komt tot aanvaarden, dan: persoonlijke groei, 
                                                                                      welbevinden, anders: overleven, permanent verzet, 
                                                                                      depressie/apathie
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voltooid leven               geen vitaliteit                sterk verlangen naar onafhan kelijkheid
                                                                                      innerlijke afkeer / weerstand tegen / angst voor
                                                                                      controleverlies, geen zelfacceptatie, leven is 
                                                                                      biografisch afgesloten (narrative foreclosure)

Existentiële zingeving

Existentiële zingeving speelt bij ouderen een grotere rol dan bij de andere leeftijdsgroepen,
waarbij religie slechts een bescheiden rol lijkt te spelen, aldus Westerhof & Kuin (2007, 130).
Maar zij veronderstellen dat religie in stressvolle of crisissituaties meer van betekenis is. Ge-
loof blijkt inderdaad zoals verondersteld bij onze gesprekspartners een belangrijke rol te
spelen als persoonlijke krachtbron in moeilijke omstandigheden. We horen er niet over van
Van Wijngaarden hoe dat bij de deelnemers aan haar onderzoek ligt. 

Muziek en de natuur werden duidelijk waargenomen als krachtbron bij onze gespreks-
partners. Bij de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden is de verbinding met de
hogere kunsten achter de horizon verdwenen, omdat die niet meer op dezelfde manier be-
leefd en uitgeoefend kan worden als voorheen. Ook de natuur staat in de coulissen.

Wanneer we existentiële zingeving als bron van persoonlijke zingeving van alle onder-
zochte groepen ouderen onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld (waarbij
de laatsten uiteindelijk toch de meeste vitaliteit uitstralen, de eerstgenoemden wat min-
der):

Existentiële zin als bron van persoonlijke zingeving
beginnende                   meeste vitaliteit             geloof, dankbaar en tevreden
dementie                                                                    natuur, transcendentie, muziek
matig gevorderde        meeste vitaliteit             geloof, dankbaar en tevreden 
dementie                                                                    natuur, transcendentie, muziek
somatiek                        meeste vitaliteit             geloof, dankbaar en tevreden
                                                                                      natuur, muziek
ouderen algemeen      iets minder vitaliteit     tevredenheid is groot
                                                                                      religie speelt bescheiden rol
voltooid leven               geen vitaliteit                 geen verbinding meer met de hogere kunsten of 
                                                                                      de natuur, religie???

Materiële behoeften

Opvallend afwezig als zingevingsbon in vergelijking met jongere generaties, maar in over-
eenstemming met ouderen in het algemeen (Westerhof & Kuin 2007, 128) en ook met de
door ons onderzochte groepen, zijn ‘materiële behoeften’. Dat wil zeggen, we vernemen er
niets over bij Van Wijngaarden, maar gezien het doodsverlangen van de deelnemers zal daar
naar alle waarschijnljkheid geen grote hang (meer) naar zijn.

Wanneer we materiële behoeften als bron van persoonlijke zingeving van alle onderzochte
groepen ouderen onder elkaar zetten, dan schept dat het volgende beeld:
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Materiële behoeften als bron van persoonlijke zingeving
matig gevorderde dementie                               niet meer aanwezig
somatiek                                                                    niet meer aanwezig
beginnende dementie                                          niet meer zo aanwezig
voltooid leven                                                          niet meer zo aanwezig?
ouderen algemeen                                                 minder behoefte dan jongeren

Totaalbeeld vergelijking

We stellen vast, dat de verschillen groot zijn tussen het beeld dat Westerhof & Kuin (2007)
schetsen van ouderen in het algemeen, onze bevindingen ten aanzien van ouderen die per-
manent van intensieve zorg afhankelijk zijn betreffende wat hen het leven de moeite waard
maakt enerzijds en de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden anderzijds.

Naarmate het leven vordert en de bewogen lotgevallen een avontuur vergen om daar mee
om te gaan, verdwijnen een aantal zaken doorgaans vanzelf naar de achtergrond, zoals be -
 zit verwerven en gezondheid in de klassieke zin van afwezigheid van ziekte of gebrek. De
deelnemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden zijn daar klaarblijkelijk niet aan toe en
willen daar ook niet aan. Wat de door ons onderzochte ouderen het leven de moeite waard
maakt, namelijk: ‘relaties’, ‘iets doen’, ‘innerlijke kracht’ en ‘le vensbeschouwing’, lijken zij
vooral te moeten ontberen. Voor het hachelijke avontuur om in de omstandigheden samen
met de naaste omgeving te bewerkstellingen dat ze autonomie, gelijkwaardigheid en een
eigen rol weer kunnen of blijven ervaren, lijken de onderzochte ouderen met een zogenoemd
‘voltooid leven’ juist terug te deinzen. Aan de ene kant ervaren zij geen zin in hun huidige
bestaan, aan de andere kant lijken zij het ook niet te kunnen / willen bekleden met zin. Daar-
mee tekent zich af wat ons de tragiek schijnt te zijn van ‘voltooid leven’: dit leven dat geen
leven meer is, wordt niet begaanbaar, maar opgebroken. 

De algemene indruk is dat onze gesprekspartners in hun zingeving aanzienlijk vitaler en
veerkrachtiger zijn dan de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden, alhoewel die
objectief gezien minder ‘mankeren’. In de zinbeleving neemt verbon denheid met anderen
een centrale plaats in. De door Van Wijngaarden onderzochte ouderen lijken meer uit te zijn
op een puur persoonlijke verwezenlijking van welbevinden of zelfverwerkelijking en daarin
lopen zij tegelijk vast. Ook ouderen in het algemeen zoals die door Westerhof & Kuin (2007)
aan ons worden gepresenteerd komen in vergelijking met de deelnemers in het onderzoek
van Van Wijngaarden toch nog vitaler en veerkrachtiger over, terwijl zij ten opzichte van
onze gesprekspartners minder vitaal en veerkrachtig voor de dag komen. 

5.7  Plaatsbepaling

In dit hoofdstuk hebben wij de persoonlijke zienswijzen en ervaringen van ouderen die per-
manent van intensieve  zorg afhankelijk zijn en die van ouderen die hun leven als voltooid
beschouwen met elkaar geconfronteerd. En we hebben ons daarbij afgevraagd, hoe beide
posities zich tot elkaar verhouden en wat wij daaruit kunnen leren. Daarbij hebben we ge-
constateerd dat:
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de door Van Wijngaarden onderzochte ouderen zich niet langer kunnen of willen verbin-•
den met het eigen leven, waar de door ons onderzochte ouderen ondanks alles de draad
met het leven niet verliezen;
voor de onderzochte ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ hun bestaansgrond•
vooral gebaseerd lijkt op wat zij doen en in mindere mate op wie zij zijn als mens. Wan-
neer dat doen dan niet meer (naar eigen tevredenheid) lukt, lijkt de grond onder hun be-
staan weg te vallen;
de onderzochte ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ geen zin in hun huidige be-•
staan ervaren en niet in staat / niet bereid lijken om hun zinnen ergens anders op te zet-
ten. De door ons onderzochte ouderen stellen hun doelen bij en komen daarmee los van
de soms overdreven behoefte aan actieve beheersing uit eerdere levensfasen. Er is meer
ruimte voor ontvangen en ‘passief’ genieten, naast zelf bepalen ook een zich laten bepa-
len;
de onderzochte ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ niet de ervaring hebben of•
daarvoor open lijken te staan dat het ouder worden meer kan zijn dan snoei, dat er ook
persoonlijke groei en bloei mogelijk is en dat dat het leven ondanks alles de moeite waard
kan maken. Dat lijkt samen te hangen met de breuk of kentering in hun leven die zij niet
hebben kunnen of willen aanvaarden (zie: par.6.2.5);
een depressieve inslag of depressieve en/of angstige gevoelens toch een grotere rol lijken•
te spelen bij de sombere kijk op het leven hier en nu dan Van Wijngaarden en de deelne-
mers aan haar onderzoek zelf ons willen doen geloven, waardoor het uiteindelijk nog
maar de vraag is, hoe ‘redelijk’ en ‘normaal’ het verlangen van ouderen met een zoge-
noemd ‘voltooid leven’ werkelijk is om hun leven beëindigd te willen zien;
onze gesprekspartners in hun zingeving aanzienlijk vitaler en veerkrachtiger overkomen•
dan de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden, alhoewel die objectief gezien
duidelijk minder ‘mankeren’. 

Nadat we eerder hebben verkend, wat ouderen die permanent van intensieve somatische
(hoofdstuk 3) of psychogeriatrische (hoofdstuk 4) zorg afhankelijk zijn het leven de moeite
waard maakt en niet in het geval ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ (hoofdstuk
5), laten we ons hierna bepalen bij de vraag, hoe en in hoeverre zij hun leven de moeite waard
vinden. Daartoe zoeken we in het volgende hoofdstuk aansluiting bij de visie van Hans-Mar-
tin Rieger op ouder worden in algemene zin en toetsen die aan de hand van de voorafgaande
verkenningen op zijn bruikbaarheid voor ouderen die permanent van intensieve zorg afhan-
kelijk zijn. 
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6 |  Het leven de moeite waard: empirische
fundering van een gerontologische ethiek

Hans-Martin Rieger ontvouwt in zijn boek Altern anerkennen und gestalten. Ein Beitrag zu
einer gerontologischen Ethik1 (2008a) zijn visie op ouder worden in algemene zin. Riegers
visie is daarom zo interessant, omdat hij zich niet alleen terdege bewust is van de complexe
samenhangen (zie daarvoor ondermeer: Rieger 2008a, 26-33, 104, 113, 134-140), maar vooral
ook omdat hij oudere mensen niet in negatieve zin afzondert van andere mensen (zoals
Baars (2010) ook bepleit), zijn visie alle generaties erin betrekt en oog heeft voor de maat-
schappelijke context. Bovendien is zijn visie multidisciplinair georiënteerd en gebaseerd op
interdisciplinaire samenwerking binnen de gerontologie, vanuit de overtuiging dat alleen
een dergelijke benadering ons dichter bij een begin van verstaan kan brengen (Rieger 2008a,
7; 39-44). 

Misschien hadden we ook terug kunnen grijpen op een zuiver psychologische benadering
van het fenomeen zoals Westerhof & Kuin (2007, 130-132) die aanduidenderwijs geven, of
onze toevlucht kunnen zoeken bij de benadering van Berkvens-Stevelinck (2013), die – zelf
visueel gehandicapt – aan de hand van haar eigen gesystematiseerde levenservaringen laat
zien, dat leren leven met een beperking of handicap (zij gebruikt beide woorden door elkaar)
een hindernisparcours is dat niet alleen veel tijd en energie kost en vraagt om praktische
oplossingen, maar ook de kans biedt om een eigen spiritualiteit te ontwikkelen. Zij onder-
scheidt met behulp van psychologische categorieën vier fasen in dat proces: aanvaarding,
aanpassing, identiteitsvorming en osmose (of blijvend verzet), en biedt daarmee een waar-
devolle concretisering van de benaderingswijze van Rieger op dit punt. 

Maar geen van deze benaderingen zijn zo gedegen2 en overtuigend3 als die van Rieger, al
lijkt zijn invloed zich tot nu toe voornamelijk te beperken tot het Duitse taalgebied. In Ne-
derland is zijn visie opgenomen door De Lange4.

1 Zie voor een powerpoint samenvatting van de auteur zelf: https://www.erzbistum-koeln.de/export/sites/
ebkportal/seelsorge_und_glaube/krankheit_und_pflege/.content/.galleries/ethik-medizin-pflege/Vortraege_
Seminarunterlagen/2012-09-26_Rieger_Altern_anerkennen.pdf en richting zorg: www.oekumenischer-hoch-
schulbeirat-jena.de/Resources/Altern und Pflege Hochschulbeirat Jena.pdf.

2 “Mit profunder Sachkenntnis, allgemein verständlich und erfreulich differenziert und unspektakulär werden viel-
fältige Informationen aus den Bereichen Soziologie, Psychologie, Philosophie und Theologie zu dem in den 
Medien und politischen Diskussionen omnipräsenten Thema gegeben und in einen ethischen Entwurf eingear-
beitet“, luidt het dan ook in een recensie (Holger Eschmann, Theologische Beiträge 42 (2011), 179-180). En: “einen
profunden wie konzisen Beitrag zum Gespräch” (Ralph Kunz, Theologische Literaturzeitung 2009.10, 1124-1126).

3 Prof. PD Dr. theol. Barbara Städtler-Mach (2016), Grenzen und Verletzlichkeit im Alter, Nürnberger Hochschulschrif-
ten Nr. 5, p. 9.

4 Lange, F. de (2015). Loving Later Life. An Ethics of Aging. Grand Rapids: Eerdmans, hoofdstuk 1.
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Hans-Martin Rieger, geboren 25 mei 1966 in Mühlacker (Baden-Württemberg, Duitsland),
studeert een jaar natuurkunde om daarna in 1988 over te stappen naar de theo   lo gie. Zijn
theologiestudie in achtereenvolgens Heidelberg, Jeruzalem (oecumenisch studiejaar stipen-
dium) en Tübingen sluit hij in 1995 af, om aansluitend in München en Bern te werken aan
zijn proefschrift (over de rechtvaardigingsleer en de oecumenische dialoog), dat hij in 1999
in München met succes verdedigt. Mei 2000 ontvangt hij de eerste prijs van de Dr. Kurt-
Hellmich-Stiftung zur Förderung der ökumenischen Theologie (Katholieke Theologische Uni-
versiteit Regensburg), van 1998-2002 is hij (tevens) vicaris en predikant in opleiding in de
Evangelische Landeskirche Württemberg. Van 2002-2008 is hij wetenschappelijk medewer-
ker bij de leerstoel voor Systematische Theologie van de Friedrich Schiller Universität Jena
(FSU). Januari 2006 habiliteert hij op de verhouding tussen theologie en kerk in de moderne
tijd en wordt hij daarmee tevens Privatdozent. Van 2008 tot en met augustus 2010 is hij
decaan van de FSU Jena, sinds september 2010 is hij predikant in Zwitserland. In juli 2013 is
hij daarnaast benoemd tot apl.5 Prof. für Systematische Theologie und Ethik aan de FSU
Jena, een erkenning voor zijn uitmuntende wetenschappelijke kwaliteiten; zie voor zijn pro-
fiel6: www.theologie.uni-jena.de/Hans_Martin_Rieger.html.

Bovendien wil Rieger met zijn visie een bijdrage leveren aan een gerontologische ethiek, zoals
ook wijzelf dat met dit proefschrift mede beogen. Rieger door een theoretisch kader aan te rei-
ken voor een zinvol leven bij het ouder worden. Wijzelf door dat kader te toetsen aan ouderen
die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn, met het oog op een empirische onderbou-
wing van zijn visie. Strikt genomen kan men niet spreken van een gerontologische ethiek, aan-
gezien er geen ethische principes zijn die enkel en alleen op de ouderdom zijn toegesneden. Er
doen zich echter wel een aantal specifiek met de ouderdom en het ouder worden verbonden
ethische vragen voor, die niet voldoende adequaat doordacht kunnen worden zonder zich te
begeven op het terrein van de gerontologie. Die vragen verdiepen zich, wanneer het daarbij
gaat om ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. Concreet kan men bij-
voorbeeld denken aan gangbare opvattingen rond autonomie of wat ‘goed leven is’ voor iemand
met dementie (zie daarvoor ondermeer: Schermer 2003). In haar concrete uitwerking dient een
gerontologische ethiek dan ook nadrukkelijk dienstbaar te zijn aan en als opgave verstaan te
worden voor alle leeftijden en de samenleving als geheel (Rieger 2008a, 74).

5 “Die Bezeichnung Außerplanmäßiger Professor (APL-Professor) kann von Universitäten an Personen verliehen
werden, die die Einstellungsvoraussetzungen für Professoren erfüllen und in Forschung und Lehre hervorragende
Leistungen erbringen“ (https://www.academics.de/wissenschaft/ausserplanmaessiger_professor_35509. html). 

6 De aandachtsgebieden in zijn wetenschappelijke werk betreffen de fundamentele theologie (wetenschapstheo-
rie en de interdisciplinariteit van de theologie), systematische theo logie, religiewetenschappen en de ethiek. Bin-
nen het veld van de ethiek heeft hij zich beziggehouden met de medische ethiek en medische antropologie.
Momenteel zijn zijn speerpunten de gerontologische ethiek en ethische vragen rond het ouder worden. Relevante
publicaties op dat vlak naast zijn hier rechtstreeks besproken werk zijn: 
(2007). Der ewig unfertige Mensch. Medizinische und theologische Anthropologie im Gespräch. Berliner Theolo-
gische Zeitschrift, 24, 319–342.
(2008). Gesundheit als Kraft zum Menschsein. Karl Barths Ausführungen zur Gesundheit als Anstoß für gesund-
heitstheoretische und medizinethische Überlegungen. Zeitschrift für Evangelische Ethik, 52, 183-200.
(2013). Gesundheit – Erkundungen zu einem menschenangemessenen Konzept. Forum Theologischer Literatur
Zeitung 29. Leipzig.
(2013). Zwischen Alterslob und Altersklage. In K. Baier & F. Winter (eds.), Altern in den Religionen. Schriftenreihe
der Österreichischen Gesellschaft für Religionswissenschaft (ÖGRW) 6, Wien / Berlin, 133-144.
(2015). Demenz – Härtefall der Würde, Zeitschrift für medizinische Ethik, 61, 133-150.
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6.1  Visie van Rieger op ouder worden

Riegers visie op ouder worden in algemene zin houdt in essentie een opdracht in voor mens
en samenleving:

Mensen zijn levenslang meer of minder aangewezen op van alles en nog wat en daarin•
op elkaar (‘Angewiesenheit’). Niet alleen in het aangezicht van nood en dood, niet als
zwaktebod, maar als grondvorm van alle menselijk leven. Bij het ouder worden wordt het
aangewezen-zijn-op wel dusdanig voelbaar, dat de noodzaak groeit om zich daartoe ook
werkelijk te (willen) verhouden.
Men dient levenslang naar vermogen verantwoordelijkheid te nemen, voor zijn eigen•
leven en samenlevingsbreed voor elkaar.
Het ouder worden moet men erkennen (‘anerkennen’) en aanvaarden (‘annehmen’) en•
vervolgens ook naar vermogen vormgeven (‘gestalten’). In één doorgaande beweging uit-
gedrukt: ja-zeggen tegen het leven, oftewel: het leven beamen, ook wanneer men ouder
wordt en men misschien meer met het leven te stellen heeft.
Men wordt daarbij geholpen door de wilskracht en levensmoed die huist in íeder mens.•
Aanpassingsvermogen is daarbij onontbeerlijk. Dat vermogen kan gaandeweg en al•
doende groeien. Men heeft zelf de keus zich daarvoor open te stellen of niet.

Wezenlijk voor Rieger is daarbij, dat de ouder wordende mens óók in zijn hoge ouderdom
één en dezelfde bij zijn naam genoemde7 mens is en blijft, die verantwoording draagt voor
zijn eigen leven – niet een oude van dagen, die zichzelf verontschuldigen kan of die men uit -
zonderen en afzonderen kan van de rest van de mensheid of de totale levensloop (Rieger
2008a, 76-77; zie ook: Hazan 1994; Clarke 2001, 5). Rieger volgt Guardini8 daarin. Het gaat om
menselijke waardigheid onder alle omstandigheden. Wat ouderen beleven beschouwt Rie-
ger als exemplarisch en tekenend voor de condition humaine van alle (leef) tijden, waar die
in sommige andere levensfasen hooguit minder nadrukkelijk naar voren komt.

De hierboven beschreven visie met zijn onderscheiden elementen hebben wij getracht
schematisch weer te geven met onderstaande figuur:

7 “… Ik heb u bij uw naam geroepen, gij zijt Mijn” (Jesaja 43:1 NBG ’51).
8 “In ihnen allen ist es immer ein und derselbe Mensch, der da lebt. Und nicht nur das gleiche biologische Indivi-

duum, wie bei einem Tier, sondern die nämliche Person, die um sich weiß und die betreffende Lebensphase ver-
antwortet“ (Romano Guardini 1967, voorkant omslag 198610).
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6.2  Riegers visie getoetst aan ouderen die permanent
van intensieve zorg afhankelijk zijn

Gaat wat Hans-Martin Rieger in stelling brengt ten aanzien van het ouder worden in alge-
mene zin in de praktijk ook op voor ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk
zijn? In de volgende paragrafen gaan we dat na (het ‘hoe’) door de elementen van zijn visie
in verband te brengen met de ervaringen en opvattingen van de ouderen uit ons kwalita-
tief-empirisch onderzoek, geïllustreerd aan de hand van tekstfragmenten (cursief: de ge-
sprekspartners; klein kapitaal: de onderzoeker). Op enkele aangelegen plaatsen zullen we
ook de contrasterende ervaringen van de deelnemers aan het onderzoek van Van Wijngaar-
den onder ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ binnenbrengen (zie: hoofdstuk 5).
Tenslotte laten we zien ‘in hoeverre’ per saldo de these van Rieger op lijkt te gaan voor ou-
deren die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. We richten onze blik dan naar
beide kanten: wat heeft Rieger deze ouderen te zeggen en wat hebben zij Rieger te zeggen.

6.2.1 Op elkaar aangewezen zijn als grondstructuur van alle menselijk
(samen)leven

De mens is eindig en begrensd en dat vertaalt zich behalve in zijn sterfelijkheid ook in zijn
behoeftigheid (Rieger 2008a, 53-65). Van de wieg tot het graf zijn mensen aangewezen “niet
alleen op goederen of (hulp)bronnen, maar juist daarin op elkaar” (Rieger 2008a, 68 en 74).
Deze grondstructuur van alle menselijk leven beperkt zich dus nadrukkelijk niet alleen tot
bepaalde levensomstandigheden of een bepaalde levensfase (Rieger 2008a, 68-69). Wel
dringt zij zich in het aangezicht van crisis, ziekte, lijden, nood en dood onontkoombaar aan
ons op, evenals in het geval van toenemende kwetsbaarheid bij het ouder worden. Het gaat
Rieger daarbij geenszins om “een pessimistische antropologie van de hoge ouderdom”, maar
meer om “het erkennen van de basisvoorwaarde voor – niet de vervanging van – alle men-
selijke zelfbepaling in elke levensfase, de hoge ouderdom daarvan niet uitgezonderd”. “Naast
het besef van onafhankelijkheid moet men tegelijkertijd zijn fundamentele afhankelijkheid
erkennen, wil men een goed leven kunnen leiden” (Rieger 2008a, 76-77). Sterker nog, “om
onze uniciteit te verwerkelijken, zijn we op de zorg van anderen aangewezen” (De Lange
2011, 9). Dat geldt vanaf ons vroegste begin: 

“Ouders en kind stemmen zich al tijdens de zwangerschap intuïtief op elkaar af. Dit gaat
na de geboorte door via lichaamstaal. Een baby wordt door momenten van contact niet
alleen gerustgesteld maar ook aangezet tot leren en doorgroeien”9. 

Het geldt evenzeer op het hoogtepunt van ons kunnen: zo kan geen enkele atleet die een
individuele topprestatie levert er prat op gaan, dat hij het helemaal alleen gedaan heeft,
ook al heeft hij het wel helemaal zelf gedaan. Er staat altijd een team van mensen om hem
heen en randvoorwaarden worden door hemzelf of voor hem geoptimaliseerd. Als het goed
is beseft hij dat ook en laat hij zijn mee-werkende omgeving delen in zijn succes. Het geldt

9 Bron: www.stichtinglichaamstaal.nl/huilen-en-troosten.
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ook in tijden van (zorg)afhankelijkheid, waarbij de zorg er dan op gericht moet zijn “to work
towards the development of a healthy independence” (Henderson 1978, 128), of tegenwoor-
dig ook wel ‘reablement’ genoemd (Westendorp 201710).

De ouderen die Van Wijngaarden heeft gesproken, willen niet op anderen aangewezen zijn.
Bij verschillenden is het contact met hun kinderen best goed, maar zij willen geen blok aan
hun been zijn. Bij hen overheerst sterk het gevoel van anderen tot last te zijn doordat men
oud en afhankelijk is en dat niet te willen (Van Wijngaarden et al. 2015, 260). Hoewel het op
elkaar aangewezen zijn zoals ook hieruit weer blijkt vaak wordt gevoeld als de directe te-
genpool van individuele vrijheid, zelfstandigheid en autonomie, “ligt het juist fundamenteel
ten grondslag aan elke mogelijkheid van zelfsturing en -inrichting van het eigen leven” (Rie-
ger 2008a, 70). Alleen zo worden kleine kinderen groot, al proberen ze nog zo snel zich aan
de ‘bemoeizorg’ van hun omgeving te ontworstelen: ‘ikke zellef doen’. Alleen zo blijken ou-
deren die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn in staat zijn hun leven voluit te
leven, al doe je het toch liefst zelf (mevrouw Ton). Mevrouw Jansen maakt het heel duidelijk.
Na een bedachtzame stilte volgt op de vraag ‘wat houdt u gaande’ het antwoord: De duwers
van de rolstoel. Heel letterlijk, hè. Ja. De naakte waarheid komt hier aan het licht. “Zorg is
geen ondermijning of gedwongen alternatief, maar voorwaarde voor autonomie. Zorg is dat
wat autonomie mogelijk maakt” (De Lange 2011, 22). Mensen hebben elkaar altijd nodig, zij
vullen elkaar aan. Al is niet iedereen bereid om die noodzakelijke hulp en bijstand te geven.
Dat is juist zo jammer, meent meneer Van Garderen, want soms kan het “van hem of haar
afhangen of het leven van de ander gelukt of mislukt” (De Lange 2011, 59).

De innerlijke afkeer van en weerstand tegen (gevreesde) afhankelijkheid en controleverlies
die de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden danig in hun greep houden, wordt
door mensen met beginnende dementie uit ons onderzoek wel degelijk herkend: 

Dat zou ik erg vinden, als iemand tegen mij zou zeggen wat ik moet doen. (…) Dat een ander
mijn leven gaat bepalen. Maar ook gelijk ontzenuwd: Dat zal wel meevallen. Dat heb ik met
mijn man gemerkt. (…) die hersenen, dat geheugen, dat gaat achteruit. Dus het dóet je ook
niet zoveel meer. 

Angst voor (toenemende) afhankelijkheid en weerstand tegen betutteling brengen auto-
nomie en gelijkwaardigheid niet dichterbij, een open en ontspannen houding van iedereen
helpt het meest, is de ervaring van mensen met beginnende dementie uit ons onderzoek:

De brand is er zo in. Maar niet de brand er in krijgen en rustig aanroeien met het bootje,
dan kom je veel verder. Maar dat is wel moeilijk in mijn ervaring, want ik ben nou dik over
de 100, en ik weet dat er heel wat te richten en te poetsen is.

Maar daar heeft men dus juist wel elkaar voor nodig.
Hulp en bijstand mag men vrijmoedig aanvaarden, juist daarin toont men zich autonoom

10 Bron: https://www.waardigheidentrots.nl/verslagen/denemarken-versus-nederland-vertrouwen-is-het-sleutel
woord/.
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in de zin van ‘zelf de verantwoording nemen’ en ‘onafhankelijk’ in de zin van ‘op eigen benen
staan’ (de afhankelijkheidsparadox11). Men voelt zich echter dikwijls juist bezwaard, omdat
men zich innerlijk verzet / teweerstelt tegen het wel moeten aanvaarden van zorg en on-
dersteuning (zie hiervoor ook: Vernooij-Dassen 2008, 8v). Men voelt zich al gauw onvrij en
ongelijkwaardig in de (zorg)relatie staan. Ons lot ligt tenslotte min of meer ‘in andermans
handen’ (De Lange 2011, 59). Daarbij is de menselijke waardigheid in het geding. Het besef
dat dat wederzijds zo is, dat men elkáár ‘maken en breken’ kan (De Lange 2011, 65), komt niet
altijd even duidelijk voor het voetlicht. Waardigheid in de zorgrelatie betekent dat men el-
kaar als persoon ziet en niet als object (of subject! PvdW) van zorg (Ganzevoort 2010, 45).
Het gaat om wederzijds vertrouwen en het wederzijds naar vermogen nemen van verant-
woordelijkheid.

6.2.2 De verantwoording nemen voor het eigen leven

Het feit dat het leven ons geschonken is en we voor haar vervulling mede aangewezen zijn
op anderen, ontslaat ons niet van de verantwoordelijkheid om het zelf te leven, onder welk
gesternte het ook staat, stelt Rieger (2008a, 94). Men ontwikkelt daarbij gaandeweg een
eigen levensstijl “die maakt dat je beter bent opgewassen tegen de lotgevallen van het
leven” (Derkx 2011, 90). Die verantwoording voor het eigen leven is onvervreemdbaar: men
kan haar niet uit handen geven en zij mag ons niet afhandig worden gemaakt. Wanneer
ons voor langere of kortere tijd de gezondheid ontbreekt om de verantwoording voor het
eigen leven voluit te kunnen dragen, dragen anderen als getrouwe zaakwaarnemers die met
en voor ons mee, zonder ons ervan te ontdoen. Zij ondersteunen ons zó, dat wij die verant-
woording zo snel, zo veel en optimaal mogelijk (weer) zelf kunnen dragen. Dat is ook de es-
sentie van verplegen al volgens Henderson12: 

“Nursing is primarily helping people (sick or well) in the performance of those activities
contributing to health, or its recovery (or to a peaceful death) that they would perform
unaided if they had the necessary strength, will, or knowledge. It is likewise the unique
contribution of nursing to help people to be independent of such assistance as soon as
possible” (Henderson 1978, 121). 

Voor de ouderen in het onderzoek van Van Wijngaarden is zelf de verantwoording nemen
al hun leven lang een vanzelfsprekendheid. Voor hen zijn in de meeste gevallen zelfbepaling,
onafhankelijkheid en autonomie kernwaarden en essentiële voorwaarden voor een gelukkig
leven. Ze hechten grote waarde aan hun individuele vrijheid, aan het runnen van hun eigen
zaakjes (Van Wijngaarden et al. 2016d, 8). Nu het leven voor hen geen leven meer is, wensen
zij met dezelfde waarden in de hand hun leven beëindigd te zien c.q. te beëeindigen: “Het
is mijn beslissing, dus ik ben er volledig zelf voor verantwoordelijk. Ik denk niet dat je daar
iemand mee moet belasten,” * “noch dat iemand zich daarmee hoeft te bemoeien. Míjn

11 “De onafhankelijkheidsparadox is dan ook dat onafhankelijkheid het makkelijkst te realiseren valt, (…) juist tegen
de achtergrond van veilige relaties waar mensen voelen dat ze kunnen vertrouwen op belangrijke anderen en hulp
krijgen wanneer ze die nodig hebben.” Bron: https://progressiegerichtwerken.com/de-afhankelijkheidsparadox/. 

12 Zie: http://currentnursing.com/nursing_theory/henderson.html; https://en.wikipedia.org/wiki/Virginia_Henderson. 
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leven is voltooid” (Van Wijngaarden et al. 2015, 260). Men zou dit evengoed kunnen duiden
als het willen ontlopen van de verantwoordelijkheid om het leven te leven, onder welke con-
dition humaine dan ook.

“Denk erom: Als ik dood ben, hang jij de vlag uit! Hoe eerder hoe liever” (Van Wijngaarden
et al. 2016d, 4). Mevrouw Van Duijn kent het verlangen om dood te gaan: Dan he’ je helemaal
rust. Hoelang duurt het nog, vraagt meneer Bakker zich wel eens af. Het hoeft voor mij niet
lang meer, ècht niet (zuster Weggeman), zeker als het erger wordt (mevrouw Van Bok hoven).
Maar men heeft er zelf geen zeggenschap over, vinden zij: God zal het wel beslis sen wat er
met mij gebeuren moet (zuster Weggeman). ’t Komt onverwachts (meneer Men sink), ik denk
dat het goed is, dat we dat einde niet weten (mevrouw Jansen). Geen van onze gesprekspart-
ners ziet overigens op tegen de dood: ieder mens gaat dood. Je kan niet blijven leven (me-
vrouw Van Bokhoven). Voor meneer Stalknecht is dat het recht vaardigste wat er is. Dat kan
geen mens met geld kopen. 

Paradoxaal genoeg wensen de ouderen die Van Wijngaarden heeft gesproken in meerder-
heid tegelijkertijd geëigende (medische) assistentie voor de uitvoering van hun doodswens,
en zij voelen zich daarbij sterk afhankelijk van medici – twee vrouwen daarvan uitgezonderd
die zeggen dat het een onterecht last op de schouders van een huisarts zou betekenen en
dat het inherent is aan zelfbepaling dat men dus volledig zelf verantwoordelijk is voor de
laatste handeling (Van Wijngaarden et al. 2016d, 8).

Onze gesprekspartners geven hun verantwoordelijkheid om het eigen leven te leven niet
af: Je kan niet altijd maar anderen voor jouw problemen op laten draaien. Dat is ook niet eer-
lijk (mevrouw Ton). Je moet altijd proberen d’r iets van te maken (mevrouw Jansen). Mevrouw
Specht laat er geen misverstand over bestaan, dat zij ook echt de regie in handen wil hou-
den. Zorgmedewerkers lijken hiermee weleens wat moeite te hebben: misschien ben ik ook
wel een vervelend mens, (lachend) iemand, die zich overal mee bemoeit. (…) ze zijn niet ge-
wend, dat de mensen van mijn leeftijd nog gewoon meedraaien. Maar 

“ook al is de ruimte voor het nemen en dragen van verantwoordelijkheid minimaal, zij
moet als horizon in de zorgbetrekking worden verondersteld”, “omdat ze mensen niet
alleen aanziet op hun passieve behoeftigheid, maar ook op hun vermogen om iets van
hun leven te kunnen maken” (De Lange 2011, 53). 

Mensen met dementie voelen zich anders terecht niet meer meetellen: Hebben jullie ook
wel eens dat je denkt dat ze je als klein kind beschouwen of behandelen? Dat ze alles van je
over willen nemen. Overal commentaar op, hè. “Iemand aanspreken op zijn verantwoorde-
lijkheid drukt de erkenning van menselijke waardigheid uit” (De Lange 2011, 53). Of zoals
iemand met beginnende dementie zegt: je moet je zelfstandigheid zo lang mogelijk houden.
En dat de kinderen dat ook weten. En dat ze dat ook beseffen, dat dat belangrijk is.

6.2.3 Wilskracht en levensmoed

Wilskracht en levensmoed verwijzen naar een oerkracht van binnen die mensen het leven
mogelijk maakt, óók onder tegendraadse omstandigheden (Rieger 2008a, 66). Rieger ba-
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seert zich hier (2008a, 94) op Karl Barth, die in het kader van zijn scheppingsleer spreekt van
de ‘Wille zum Leben’ (Barth 1951, 404-407; zie ook: Rieger 2008b). Tot de wil om te leven re-
kent Barth ‘das Wollen der Kraft zum Menschsein’ en de ‘Wille zur Gesundheit’. Hij dicht de
levensmoed toe aan ieder mens, ook aan zieken en mensen met een beperking, ieder naar
de mate van zijn of haar lichamelijke en geestelijke vermogens. Hier staat ten aanzien van
de eindigheid dus niet de acceptatie of een zich neerleggen bij voorop, maar de wil en de
kracht om ook met ziekte en/of beperkingen voluit te leven. 

Die oerkracht is zó sterk, dat er zelfs voor ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’
een dilemma ontstaat: “rationeel gezien wil je dood, maar op het zelfde moment is er die
onverwoestbare wil om te leven, waardoor ik het gevoel krijg dat er van twee kanten aan
mij getrokken wordt.” * “Hoe kan ik sterven terwijl ik me zo vitaal voel?” (Van Wijngaarden
et al. 2016d, 5). 

Het is precies die oerkracht die ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk
zijn helpt om hun leven te leven (zie: par. 3.2.3), zoals deze twee vrouwen met beginnen -
de dementie: ik laat me nou niet kleineren. Ik ben er nog lang niet, hoor. Ik wil nog héél lang
door. Dus ik ga d’r gewoon tegenaan. * dat moet je wel, anders kom je er niet meer.

De ouderen in het onderzoek van Van Wijngaarden brengen daarentegen een oncontroleer-
bare “diepe angst, onzekerheid en schaamte voor de aftakeling” naar voren. Ze zijn “bang
om de controle te verliezen over hun vaardigheden, hun lichaam en over zichzelf”. Ze ver-
tellen over het ongemak niet zeker te weten of je nog wel coherent formuleert, over de
schaamte voor incontinentie of impotentie. “Juist dat ongewilde, dat geen controle hebben,
veroorzaakte een diep verdriet en versterkte een verlangen naar het einde” (Van Wijngaar-
den et al. 2016c, 1068).

Voor een vrouw met beginnende dementie uit ons onderzoek betekent het dat zij niet
koste wat kost stokoud meer hoeft te worden nu ze dementie heeft; men proeft in haar
woorden geen angst of afkeer, eerder is er sprake van een afweging:

Ik wil best een bepaalde leeftijd hebben, maar om te zeggen dat ik nu per sé zo oud moet
worden, nee. Als ik goed gezond was dan zou ik wel jaren willen hebben. Maar dat ben ik
niet, dus dat kan ik ook niet willen. Ik kan ook nog veel slechter worden. 

Een vrouw uit het onderzoek van Van Wijngaarden die lijdt aan verschillende fysieke onge-
makken, ziet geen andere uitweg dan de dood te verkiezen boven het leven:

“Weet je wat voor soort leven dit is? Ik wil niet dood, maar mijn leven is gewoon on leef -
baar. De dood is gewoon meer te verkiezen” boven de optelsom van “gehoor- en ge -
zichtsproblemen, divertikelen, verschrikkelijke jeuk en intense pijn” (Van Wijngaar den et
al. 2016d, 6). 

De levenslust van mevrouw Specht is ondanks alles wat zij ondervindt aan pijn en ongemak,
ziekte en gebrek geenszins gedoofd: ik moet eerlijk zeggen, ik ben blíj als ik ’s ochtends wakker
wordt, blíj in het verpleeghuis, blíj dat ik er nog ben. (…) Ik denk niet, eeh... wat een ellende
vandaag weer, nee hoor. 
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Nu biedt Barths model van gezondheid waar Rieger zich op baseert, naast de mogelijkheid
om te spreken van een ‘ongezonde’ (zucht naar) langlevendheid, ook de mogelijkheid om te
spreken van een ‘gezond’ (verlangen om te) sterven (Rieger 2008a, 94). Men moet zich echter
afvragen, of bij ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ van het laatste wel voluit
sprake is. De meerderheid van de ouderen die Van Wijngaarden heeft gesproken geven naast
het rationele wikken en wegen expliciet aan helemaal in paniek te raken bij de gedacht dat
ze nog veel langer zouden leven, het maakt hen bijkans gek. “Het (idee van de dood) zit ge-
woon in mijn hersens geweven, ik kan het niet helpen. Het komt voortdurend in mijn ge-
dachten op” (Van Wijngaarden et al. 2016d, 6). Dit wijst eerder in de richting van een
ongezond verlangen om te sterven. Onze gesprekspartners denken ook na over de dood,
maar het neemt niet de overhand en ze kunnen het van zich afzetten.

Kan men de levensmoed niet vinden, heeft men niet de wil om gezond te blijven, is er sprake
van toerekeningsvatbaarheid of niet? De kluwen van niet kunnen / willen lijkt onontwarbaar
(Van Wijngaarden et al. 2015, 260). Van Wijngaarden komt tot de slotsom:

“Deze ouderen lijden echt aan het leven. Voltooid leven toont zich in de verhalen als een
verzet tegen het hier en nu. Het leven gaat nog door (biologisch), maar het levens boek
(biografisch) is in feite al gesloten. Er is als het ware al een punt gezet achter het le vens -
verhaal” (Van Wijngaarden 2016, 38).

Men is niet langer in staat of wil zich niet langer identificeren met het leven zoals het is:
het is te vervreemdend, te betekenisloos, te beschamend of beangstigend en men heeft in
het geheel geen aangename toekomstverwachting meer (Van Wijngaarden et al. 2015, 262v). 

mijn eerste achterkleinkind is op komst. En daar heb ik hoge verwachtingen van. Het duurt
nog wel een hééle tijd, het wordt een kerstkindje of zo, maar dat vind ik toch wel zó leuk,
om dát nog mee te kunnen maken (mevrouw Ton).

Het is die generativiteit die voor de ouderen uit ons onderzoek zo belangrijk is, die er niet
lijkt te zijn bij de ouderen die Van Wijngaarden heeft gesproken. Wanneer men alleen op
zichzelf is en blijft gericht, vervalt er een belangrijk doel en daarmee de wil om het leven te
leven. Het leven hier en nu valt hen misschien wel daarom zo zwaar, omdat hun bestaans-
grond vooral gebaseerd lijkt op wat zij doen (ago, ergo sum) met ‘activiteiten’ aan de basis
en als hoofddoel, en in mindere mate wie zij zijn als mens (ego sum, ergo sum), met verbon-
denheid aan de basis en als hoofddoel. Wanneer dat doen dan niet meer (naar eigen tevre-
denheid) lukt, lijkt de grond onder hun bestaan weg te vallen. 

Er wordt door onze gesprekspartners met meer acceptatie en openheid naar de toekomst ge-
keken dan door de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden. Niet, omdat die toe-
komst voor hen veelbelovender zou zijn: Dit is natuurlijk je laatste fase waar je in leeft, nietwaar.
Ja, dat moet je accepteren. Kùnt u dat accepteren? Ja (zeer beslist) (meneer Van Garderen).
Maar ja, je weet het toch niet, zegt meneer Mensink: Nee, een mens kàn niet vooruitkijken. Ge-
lóóf maar. Dat zou je best (…) willen dat dat kon. Maar eeh... alles blijft een verrassing.
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6.2.4 Erkennen van de breuk of kentering in het leven

Rieger stelt dat men het ouder worden met een realistische blik (Rieger 2008a, 15-16) onder
ogen moet willen zien en erkennen (accepteren) (Rieger 200a, 78vv). Het is wat deze vrouw
met beginnende dementie zelf zo onder woorden brengt:

Je moet nuchter zijn, je moet niet alles gaan idealiseren. D’r komt voor onszelf ook een tijd
dat je zegt van, nou, ik ga achteruit, moet ik het huis niet uit, moet ik niet andere dingen
gaan doen, zeg, m’n spullen al afgeven aan de kinderen…

Echter, door een plotselinge omslag in gezondheid, bijvoorbeeld ten gevolge van een be-
roerte of hartfalen, of door een verergerende kwaal of ziekte als dementie waardoor het
proces schoksgewijs of sluipenderwijs gaat, kan iemand permanent afhankelijk raken van
intensieve zorg. Dat maakt het er allemaal niet makkelijker op, realiseert mevrouw Specht
zich maar al te goed:

een beroerd gevoel (…) Dat je ineens alle schepen achter je verbrand hebt (…) ik ben uitge-
procedeerd (lacht om zichzelf) ... eeh ... uitgedokterd (…) Uitbehandeld, ja. (…) Dan begint
het langzaam tot je door te dringen dat longstay betekent: nooit meer terug, dat is even
een hevige gewaarwording. (…) iets onherroepelijks. 

In essentie betekent het dat het leven zo heel ánders (wordt), dat je niet meer zo kán, wat je
wil (mevrouw Van Bokhoven) en daar is geen weg terug. 

Dat is natuurlijk een tegenvaller. Het enigste wat je kan doen is gewoon een limiet instellen.
(…) Dat je nog een jaar of vijf, zes mee kan gaan. (…) Elke vier jaar heb je de Olympische
Spelen. Zou ik dat nog halen, denk ik dan. Dat zijn dingen waar je van houdt, dus dan denk
je, ik zou het nog wel mee willen maken (man met beginnende dementie).

Men verliest ook gaandeweg de mensen uit eigen kring, en dat valt niet mee: Van onze vrien-
denkring die we hadden, daar zijn nog een stuk of vier stellen van mijn leeftijd over. Overal is
er één af, zegt mevrouw Ton met pijn in het hart. Ik denk wel eens, je clubje wordt steeds klei-
ner. Totdat je d’r zelf niet meer bent (mevrouw Van Bokhoven). Het leven wordt voor deze en
gene zo wel een opgave.

Zo tekent er zich plotseling of geleidelijk een breuk of kentering in iemands leven af die om
erkenning vraagt. Om van jezelf te kunnen zeggen: dat ben je gewoon: finito! (mevrouw
Specht) is confronterender dan moeten erkennen dat je een dagje ouder wordt. Een vrouw
met beginnende dementie verklaart:

in het begin dan wil je daar niet aan, dat is ’t ’m juist. Dan ging ik met mijn dochter bood-
schappen doen. Zegt ze: “weet je wel dat het nou niet zo lukt”. Ik zeg: “ben je nou helemaal
besodemieterd, dat is helemaal niet waar!” Ik was zo kwaad. “Je begrijpt het helemaal
niet, want ik weet alles nog goed en alles.” “Ja, dat kun je nu wel zeggen, maar toch is het
zo.” 

164 |  wat maakt het leven de moeite waard?



Een man met beginnende dementie vertelt:

Toen ik het eigenlijk door had dat het eigenlijk kwam doordat je vergeetachtig bent, ben
ik daar best wel een paar keer behoorlijk van van streek geweest, zeg maar. En boos, en te-
gendraads. Ik was niet gezellig in huis.

Riegers visie vraagt impliciet dus nogal wat van ouderen (en hun naasten) die permanent
van intensieve zorg afhankelijk zijn of dreigen te worden. De gedachte alleen al wijzen deel-
nemers aan het onderzoek van Van Wijngaarden resoluut en onomwonden af: onvrijwillige
afhankelijkheid achtten zij onacceptabel, een weerzinwekkende toestand ontdaan van elke
waardigheid (Van Wijngaarden et al. 2015, 262). Dat verdere achteruitgang inderdaad heel
confronterend kan zijn, ondervindt mevrouw Ton aan den lijve en het doet haar verzuchten:
bij God, wat zakt een mens toch af, wat moet je veel inleveren. De zorg om gevreesde afhan-
kelijkheid is voor sommige van onze gesprekspartners goed invoelbaar, maar, zegt iemand
daar gelijk bij: ik prakkiseer daar niet iedere dag over. Een ander is nog stelliger: Je moet je niet
van tevoren al bang maken voor iets wat gaat komen. Ja, ik ben een Zeeuwse, dus ik ben nuch-
ter. Dat is misschien wel het verschil met de ouderen die Van Wijngaarden heeft onderzocht.

Niet alleen het willen, maar ook het onder ogen kunnen zien van wat is of dreigt vraagt het
nodige van mensen. Sommigen hebben er een blinde vlek voor, anderen schermen zich in-
tuïtief af (overlevingsmechanisme) om zo min mogelijk negatieve ervaringen op te doen
(Rieger 2008a, 83-84), bijvoorbeeld door de werkelijkheid zó voor te stellen, dat er relatief
goed mee te leven valt (overlevingsmechanisme13). Als gevolg van wat er heeft plaatsgevon-
den, kan bij ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn echter het ziekte-
inzicht wisselend, gestoord of afwezig zijn, waardoor het erkennen van de breuk of kentering
bemoeilijkt of zelfs verhinderd wordt: Ik had m’n heup gebroken (maar: heeft beroerte gehad
- PvdW). Ik hóóp nog weer eens naar huis te kunnen, hoor (mevrouw Van Bokhoven). Evenzeer
vindt mevrouw Jansen het soms maar moeilijk te bevatten dat ik weet dat ik er nooit meer
uit zal komen, uit de rolstoel, waar haar kleindochter van vier onbevangen datzelfde gevoel
uitdrukt: “Zit u nou nog in dat gekke wagentje, oma”.

Het in staat of bereid zijn om op dit punt aan Riegers visie te beantwoorden wisselt bij onze
gesprekspartners. Bij mevrouw Van Bokhoven vlamt het verzet soms even op: ik kan d’r wel
eens kwáád om worden. (…) ‘Heb ik óók al niet meer.’ Mevrouw Jansen heeft ook danige
moeite, maar uit dat meer in de vorm van een klacht, licht verwijtend:

Ik maakte voor elk kind ’n merklap, hè. Die kregen ze met de geboorte. En de kinderen die
gingen trouwen, die kregen dan eeh… ook zo’n merklap. (…) Dan denk je: Waarom mag ik
dat nou niet meer doen, hè.

13 Het gaat daarbij telkens om een wankel evenwicht, waarbij er subjectieve overeenkomst bestaat tussen wens
en werkelijkheid. Veranderingen worden zó waargenomen, dat ze verenigbaar zijn met de eigen beweegredenen
van dat moment. Een goed voorbeeld daarvan is een onderzoek naar het ‘thuisgevoel’ van bewoners van zorg-
centra. Zij blijken hun woonruimte te waarderen naar wat ze hebben of hebben kunnen krijgen en niet naar be-
hoefte los van een haalbare realiteit (Habion (2003). Wat is thuis?; zie voor een korte samenvatting:
www.habion.nl/pdf/watisthuis.pdf).

empirische fundering van een gerontologische ethiek  |  165

http://www.habion.nl/pdf/watisthuis.pdf


Een bittere klacht en felle aanklacht hoort men in de woorden van zuster Weggeman door-
klinken: Ik vraag me wel eens af, waarom staat God toe dat de één makkelijk door het leven
kan en de ander nou zo’n narigheid dikwijls krijgt. (…) dat vind ik soms onrechtváárdig, hoor. 

Ik heb het anders ervaren, zegt een vrouw met beginnende dementie:

Lopenderwijs, denkenderwijs, gewoon geaccepteerd. (…) Dat ik bepaalde dingen verkeerd
ging doen, niet zoals je het gewend bent. Ja, dan denk je, hé, d’r klopt iets niet meer. Maar
ik kon d’r wel mee leven, hoor.

Een ander zegt over zijn vergeetachtigheid:

omdat je het zelf al zo lang hebt, ga je het ook meer accepteren. Maar het duurt een tijd
voordat je kinderen en je vrouw het begrijpen waar het om gaat.

De ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ klinken negatiever en vergelijken voortdu-
rend hun leven nu met wat ze zich wensen, tussen zichzelf en anderen wiens situatie nog
hopelozer schijnt (Van Wijngaarden et al. 2015, 262). Onze gesprekspartners zijn meer op
hun mogelijkheden gericht dan op hun beperkingen: ik ben blij dat ik helemaal (sic!) nog
functioneer, in zoverre, dat ik kan lezen (mevrouw Specht); dat ik m’n eigen nog goed ver-
plaatsen kan. En dat ik m’n mondje nog goed heb (meneer Stalknecht). Ook vinden onze ge-
sprekspartners dat ze altijd nog beter af zijn dan sommige anderen. En hopen en bidden ze
dat het nog een poosje zo mag blijven als het nu is. Mevrouw Specht kan zoals ze zelf zegt,
toch wel vrij makkelijk accepteren, dat ze een hersenbloeding heeft gehad en als gevolg
daarvan eenzijdig verlamd is:

ik ben 88 jaar en (…) het valt me nog mee, dat ik het zó lang volgehouden heb. (…) Je beseft
misschien niet alles goed tegelijk, maar (…) andere mensen hebben óók wel wat. (…) ik ben
echt nooit (…) opstandig geweest.

Die vergelijking met andere mensen die in iemands eigen ogen slechter af zijn, blijkt ook bij
te dragen aan de acceptatie en het besef van iemands eigen situatie: Een vrouw die als een
plant in bed lag. Die niet kon horen en niet kon praten en haar verstand kwijt was.(…) En toen
dacht ik: ik heb geluk gehad (mevrouw Specht). Accepteren gaat niet altijd van harte, ‘het
moet wel, ik kan niet anders’, ziet men soms in met het verstand. Zo beleeft meneer Stal-
knecht het: Ja, die, die hersenbloeding. Dat was een héle grote keerpunt. Ik was nog zo vitaal.
Ik kon àlles. Ja, nou he’ je meer het idee van overleven, hè. Het leven is voor hem onder een
ander voorteken komen te staan.

6.2.5 Aanvaarden van de breuk of kentering in het leven

Dementie, als ik dat woord hoor dan denk ik, dat is voor oude mensen. Maar ik ben zelf ook
oud, dus… je moet het aanvaarden. Erkenning van de breuk of de kentering die in het leven
heeft plaats gevonden, zoals deze vrouw met beginnende dementie doet, opent de weg voor
aanvaarding (Rieger 2008a, 80vv) – opgebouwde levenservaring helpt daarbij (Rieger 2008a,
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22). Aanvaarding is – anders dan berusting of het zich ergens bij neerleggen – een positieve
grondhouding, inzien met de ziel, overgave. Daarmee is het ook meer dan erkennen. Aan-
vaarding voert tot vertrouwend leven, waarin een rustig gemoed, moed, durf en vertrouwen
samengaan. Hoe mevrouw Specht en een man met beginnende dementie in het leven staan,
illustreert dat:

Ik ben nogal verlamd, dus ik zou net zo goed in de put kunnen zitten, en zulke mensen zult
u misschien wel tegenkomen, die denken waarom ik dit terwijl een ander nog gezond is.
Maar dat dènk ik niet. 

Er zijn gewoon verschillende keerpunten in je leven en daar moet je je eigen aan vast hou-
den. (…) Is het dan zo dat elk keerpunt weer een nieuwe richting geeft aan je leven?
Precies. Doe iets anders! Ten eerste wordt het een sleur en je wordt er ook niet wijzer van.
Dan moet je je dus wel steeds op andere dingen instellen. Dat moet je proberen.

Maar alleen met aanvaarding blijkt er nieuw leven mogelijk en blijft men niet steken in over-
leven, merken we aan onze gesprekspartners. Mevrouw Van Bokhoven geeft zich er uitein-
delijk toch aan over, ook al kost het haar soms heel veel moeite. Mijn moeder zei altijd: je
moet het leven nemen zoals het valt. Bedenk ik nou óók maar. Meneer Papendrecht conclu-
deert uiteindelijk dat er geen alternatief is: je moet je eigen er gewoon (sic!) overheen zetten.
Anders heb je geen leven meer. Je móet het accepteren. Als je in een hoekje gaat zitten, schiet
je ook niks mee op (meneer Van Garderen). Aanvaarden is daarom nog geen gemakkelijke
zaak. Wie de ontstane of toegenomen afhankelijkheid onder ogen kan zien, wie dóór de ont-
kenning, woede, pijn, angst en verdriet of welke andere gevoelens ook maar héén is gegaan,
schept ruimte voor nieuwe zingeving en -ervaring.

Aanvaarding gaat uiteindelijk ook gepaard met overgave en vertrouwen. Volmondige over -
gave is een kunst en een kwaliteit op zich, een allesbehalve lijdzaam proces, onthechting,
een actief gebeuren dat om instemming vraagt: ik geloof dat dat het belangrijkste is, dat je
dingen verwerkt (mevrouw Ton). Mevrouw Groen heeft het, ook toen ze helemaal niet meer
kon praten, toch allemaal aan God overgegeven, hoe moeilijk dat ook is – net als zuster Weg-
geman: God zal hier ook wel een bedoeling mee hebben (…) daar zal ik wel weer doorhéén
moeten (…) het is alleen een harde píl. Mevrouw Ton ziet er ook de leiding van hogerhand in
en heeft vooral vertrouwen om moedig voorwaarts te gaan: ’t zal wel ergens goed voor zijn,
zeggen wij dan. En dat is – als je er over nadenkt, dat raakt àlles. (…) Maar het scheelt wèl wie
je om je heen hebt: 

ik heb altijd zelf alles kunnen doen en dan beland je in een situatie die je ook niet kent en
dat gaat nog goed als iedereen een beetje begrip daarvoor heeft en meewerkt, maar onder
ons gezegd is dat nooit zo (…) en dan denk ik wel eens, hoe zou je zelf zijn als je zo oud bent.

6.2.6 Het leven na de breuk of kentering vormgeven

Uit het beamen van het ouder worden (Rieger 2008a, 94-106) vloeit wat Rieger betreft voort,
dat men er ook een positieve invulling aan weet te geven, vanuit de wil en de kracht om te
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leven (Rieger 2008a, 65-67). Waarbij de echte uitdaging ligt in het “balanceren op het smalle
koord” (Baltes 2007), de “dialectiek tussen aanvaarden en aanpakken” (Rieger 2008a, 75). Of,
zoals een man met beginnende dementie het zegt, kwetsbaarheid: het ligt eraan, hoe je er
mee omgaat. Dat is een kunst op zich. Gevraagd om advies als ik het van mezelf te horen
zou krijgen (dat ik dementie heb), klinkt het uit hun rijen:

Ik zou proberen ermee te leven, zou ik zeggen. Iets anders is er niet. * Ik zou het je niet kun-
nen zeggen, laat ik dat eerlijk vertellen. Dat moet ieder mens op z’n eigen gebied gaan
schuiven en meten. * Van (negatieve) dingen die je bij een ander ziet, daar leer je van. Dan
denk je, nou, die heeft het er moeilijk mee, je zou daar eigenlijk ook iets meer aandacht
aan moeten schenken bij jouzelf ook. Want zo wil ik nooit worden.

De deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden zien er geen gat in of willen er niet
aan, maar al onze gesprekspartners met een lichamelijke beperking blijken op de een of an-
dere manier in meer of mindere mate in de lijn van Rieger een positieve invulling voor hun
leven hier en nu te zoeken en te vinden (zie: hoofdstuk 3), hetgeen gezien hun wederwaar-
digheden niet op voorhand vanzelf spreekt. Enerzijds onderhouden zij hun relaties met fa-
milie, vrienden en bekenden en gaan zij ook nieuwe relaties aan, met nieuwe vrienden,
medebewoners, medewerkers en vrijwilligers. Waarbij de één wel een breder sociaal netwerk
heeft dan de ander (Powers 1988a), maar toch. Anderzijds doen ze graag wat, in alle diversi-
teit: passie beleven, aan sterke behoeftes kunnen voldoen, zoals frisse buitenlucht opsnuiven
en lekker fysiek bezig zijn, voldoening beleven aan het helpen van anderen, genieten van de
kleine dingen van het leven en op z’n tijd aangenaam verpozen of – als het niet anders is –
de tijd doden met wat er voor handen is. Dat alles met elkaar maakt voor hen het leven de
moeite waard. Innerlijke kracht sterkt en bevestigt hen daar in meer of mindere mate in. Ze
zijn er nog en ze doen er toe. Als één en dezelfde bij name genoemde persoon in het wisselen
van de tijden blijft hun persoonlijke waardigheid daarmee intact. Ook al is daar vaak wel
ondersteuning bij nodig.

Ook mensen met dementie streven een positieve invulling van hun leven hier en nu na,
in verbondenheid met vooral hun naasten en lotgenoten, waarbij het de kunst is van alle
betrokkenen om daarbinnen hun autonomie, gelijkwaardigheid en een eigen rol zo goed
mogelijk te verwezenlijken. Zij ervaren daarbij een ‘goede’ gezondheid, steun van religie en
geloof, en een groter bewustzijn voor schoonheid van de kleine dingen om hen heen en
leven meer en meer voor hun nageslacht. 

Zo valt er dus “iets te leren van de ervaringen van mensen die geconfronteerd worden
met een ongeneeslijke ziekte. Zodra ze de schok van de diagnose te boven zijn geko men,
slagen velen er in veel intensiever te leven en zich veelmeer be wust te zijn van datgene
wat voor hun leven uiteindelijk het belangrijkst is” (Baars 2006/20123, 226).

Wel dient men nog sterker te benadrukken dan Rieger doet, dat “alleen wie het gegeven is
in toenemende mate dingen te laten rusten en bewust van sommige dingen af te zien, wint
aan kracht om het leven vorm te geven” (Rieger 2008a, 76). Zoals mevrouw Van Duijn dat
kan: ik was altijd bezig. ’t Is nie om op te scheppen, hoor. En hoe is dat nu, dat u dat nu niet
meer kunt, zó, op die manier? Nou, dat laa’k rusten. Daar hebt u vrede mee. Ja. Frankl (zie:
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par. 2.5.3) roept echter – meer in hedonistische zin – op actief op zoek te gaan naar zin te-
midden van de zinloosheid, elke dag weer, zich te richten op toekomstig perspectief, om
zichzelf daarmee letterlijk in leven te houden (active mastery). Echter, op het moment dat
het leven dat iemand nog rest aanzienlijk korter is dan de weg die hij reeds heeft afgelegd
en daarbij zijn krachten afnemen, is dat uiterst stressvol en contraproductief. Mevrouw
Specht heeft dat in retroperspectief zelf leren inzien: 

vanaf dat ik 81 ben had ik veel last van artrose van m‘n heupen. Dus ik liep met m’n rollator
(…) En ik had een looprek in de slaapkamer, dus achteraf denk ik, (…) wat heb ik mij toch
heftig vastgehouden aan mijn zelfstándig zijn. (…) ik had het vast niet lang volgehouden
op die manier. 

Passieve beheersing (“passive mastery”) in meer eudaimonische14 zin laat zien, dat kwets-
baarheid een kracht kan worden en zin-vol leven mogelijk maakt temidden van geen-zin
(Verduin 2007, 103: integratieve gezondheid). Het is een gegeven 

“dat de mens behalve actief ook passief is, dat hij krachtens zijn bijzondere zijnswijze als
zelfbewust wezen niet alleen vormgeeft aan zijn bestaan, maar daarin ook in het reine
moet komen met de afhankelijkheid en ontvankelijkheid die hem als kwetsbaar wezen
tekenen” (Hertogh 2010, 5). 

Maar dat is dus alles behalve lijdzaam passief. Hertogh duidt dit aan als ‘responsieve afhan-
kelijkheid’: 

“een adaptief antwoord dat zich kenmerkt door ontvankelijkheid voor zorg en een bij-
stelling van levensdoelen in het perspectief van een levensfase die weliswaar gekenmerkt
is door beperking en afhankelijkheid, maar niet door de onmiddellijke nabijheid van de
dood” (Hertogh 2010, 14). 

Dat opent een begaanbare weg naar een waardig leven, ook al is dat leven broos.

Meneer Stalknecht brengt het leven na de breuk of kentering op een noemer: Ouder worden
is een kunst om d’r wat van te maken. Of het een lust is of een last wordt, dat hangt aan je
eigen af. Al gaan onze gesprekspartners er verschillend mee om, ze laten zich niet door hun
ziekte, gebrek of beperking leven. Zo pakt meneer Van Garderen, die al zeker zes, zeven be-
roertes heeft gehad, iedere keer zijn leven toch weer – letterlijk – vrolijk op. Mevrouw Jansen
laat het hoofd niet hangen, ook al is haar stemming wat terneergedrukt:

‘k Vind: Je krijgt er telkens iets bij, en d’r gaat nooit iets weg. Ik ben een coeliakie patiënt
en dan moet je een heel streng dieet houden, hè. (…) Enne, toen kreeg ik dan die hersen-
bloeding. En nou voor een paar weken terug: suiker. 

Ouder worden is tegelijk ook een gave, meent mevrouw Specht: 

14 Eudaimonia: gelukkig leven (Aristoteles).
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Ik ben nu 91, dat is een verschrikkelijk hoog getal. Soms weet ik niet waar het allemaal ge-
bleven is. (…) zolang als je nog kunt denken en je kunt praten en buiten zijn bij je kinderen,
(…) dan vind ik het een grote gunst. 

6.2.7 Aanpassingsvermogen

Of iemand er uiteindelijk in slaagt zijn leven nieuw vorm te geven, hangt er niet alleen vanaf,
of men de realiteit onder ogen kan en wil zien en er vervolgens op ingaat. Men heeft hier
ook aanpassingsvermogen voor nodig, dat enerzijds wordt bepaald door iemands levens-
handel en -wandel tot dan toe en anderzijds gaandeweg en al doende kan groeien. Men
heeft zelf de keus zich daarvoor open te stellen of niet (Rieger 2008a, 96v). 

Volgens anderen blijken ouderen verbazingwekkend goed toegerust om zich aan te pas-
sen en positief te blijven, ondanks de toenemende beperktheid van hun bezigheden en fy-
sieke mogelijkheden (Baltes 2006, 35; Westendorp 2014, 11v). Ze houden daar op grond van
hun kalenderleeftijd al rekening mee: Zo gaat dat. Als je over de 80 bent dan wordt je vanzelf
vergeetachtig (man met beginnende dementie). Bovendien stellen ze sociale contacten
boven fysieke en cognitieve vaardigheden en ervaren zodoende aanzienlijk vaker welbevin-
den dan men zou verwachten op grond van gangbare theorieën over ouder worden (Von
Faber et al. 2001, 2700). Wel blijft de mens tegelijker tijd levenslang herkenbaar aan zijn eigen
typische coping stijl (Moody 2002, 290).

De deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden slagen er niet in zich aan te passen
aan veranderende omstandigheden. Ofwel weigeren ze dat categorisch, danwel ze vinden
er geen manier voor. Met een vastomlijnd zelfbeeld is het moeilijk om flexibel om te gaan
met veranderende omstandigheden en zich daaraan aan te passen. En al helemaal als ie-
mands identiteit daar naar zijn of haar gevoel helemaal mee samenvalt.

Onze gesprekspartners bleken – net als hun naaste omgeving – over het algemeen niet
zo goed voorbereid op permanente afhankelijkheid van intensieve zorg. Het overviel hen
toen het moment daar was: Je denkt dat je gezond en sterk bent, dat ’t niet op kan, maar 
’t gaat wel op, hè (meneer Stalknecht). Het kost hen veelal moeite om een nieuw evenwicht
te vinden. Baltes wijt dit aan een geslonken zelfregulerend aanpassingsvermogen, voorna-
melijk omdat de kloof tussen wens en werkelijkheid te veelomvattend en te machtig is ge-
worden (Baltes 2006, 36). Na verloop van tijd vinden de meeste van onze gesprekspartners
met de nodige creativiteit en aanpassing desalniettemin toch hun weg in de veranderende
omstandigheden, met copingkracht15.

We bespreken hierna drie in elkaars verlengde liggende werkzame copingstijlen: 1) bezig
blijven met wat je nog kunt, 2) de strijd aangaan en 3) doelen lager stellen.

15 “Coping is een begrip uit de psychologie, waarmee de manier waarop iemand met problemen en stress omgaat
wordt bedoeld. Het Engelstalige begrip, dat ook in de Nederlandstalige literatuur gangbaar is, is afgeleid van to
cope with (kunnen omgaan met of opgewassen zijn tegen iets)”; bron en meer informatie: https://nl.wikipedia.
org/wiki/Coping_(psychologie).
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6.2.7.1  Bezig blijven met wat je nog kunt

Veel mensen met dementie ervaren zelf dat ze duidelijk minder kunnen dan vroeger:

Je hebt je rust ook nodig, je kunt er niet zo meer tegen. Want ik heb een achterkleinkind en
dat is net een vlo, die zit overal tegelijk. … Je moet overal op letten. Oppassen? Ik denk dat
ik dat niet meer zou kunnen.

Veel mensen met beginnende dementie zoeken zelf naar manieren om zich nog tot iets in
staat te voelen: 

Een computer, daar moet ik ook m’n koppie voor gebruiken. (…) Je kunt ook wel alles links
laten liggen, zo van bekijk het maar, maar dat doe je niet, want het is m’n werk geweest
in de eerste plaats en ik doe het graag. En dat lukt nog steeds.

Ik zit ook nog op een koor en ik ben blij en ik denk wel eens, o, zullen ze mij niet te oud vin-
den, maar ik denk zolang ze niets zeggen, blijf ik d’r maar lekker bij! 

Verder: wandelen, verhalen schrijven, anderen helpen (sic!), naar anderen luisteren. En het
huishouden doen: Een behoorlijk grote flat die ik goed bijhoudt, vind ik best knap van mezelf.
Maar dan heb je ook een doel, voegt een ander toe. 

Niet blijven hangen op doodlopende punten. Een oplossing zoeken en probeer je aan te
passen en haal er wat goeds uit (…) en gebruik wat je tijdens je leven toch geleerd hebt,
want dat is een heleboel,

is daarbij het devies van mevrouw Ton. Zoals zij aangeeft, komt de opgedane levenservaring
hierbij zeer van pas. Men blijkt daarnaast toch ook weer nieuwe vaardigheden te kun nen
verwerven. Bovendien lijkt het wel of het ene zintuig uitval van een ander zintuig opvangt:
Ik ben aan deze kant blind, rechts, en links zie ik 20 %. (…) Maar als iemand tegen me praat,
hè, één of twee keer, nou dan weet ik wie het is (meneer Mensink).

Het gaat bij het aanpassingsvermogen in actieve zin telkens om assimilatie of accommo-
datie (zie: Rieger 2008a, 90vv).

6.2.7.2  De strijd aangaan

Bij assimilatie past men de realiteit aan aan het doel: het moet gaan (Ist ->Soll): 

Je wordt hoe langer hoe vindingrijker. De dingen niet wegstoppen maar op een zichtbare
plek leggen, dan kun je er langs lopen. (…) En moet je iets anders zeggen en je komt er niet
uit, dan zoek je een andere manier om het toch aan die persoon waar je het aan wilt ver-
tellen te zeggen. 
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Het vergt dan soms wel preventieve maatregelen: selectie, optimalisatie en/of compensatie
(Baltes & Baltes 1997: Selectie-Optimalisatie-Compensatie16 (soc) theorie). Zoals mevrouw
Jansen het grote letter leesboek gevonden heeft en de grovere naald (hoewel haar dat best
wel moeite kost, zowel in praktische zin als mentaal) en meneer Mensink – hij is er tevreden
mee – het links schrijven en de leesloep (adaptatie). 

Mensen met dementie worden voortdurend geconfronteerd met nieuwe verlieservaringen,
zowel verlies van vaardigheden als verlies van zelfstandigheid en dreigend verlies van zich-
zelf: 

Daar heb ik wel wakker van gelegen. Dat ik zo ver achteruit ga dat ik van de hele wereld
niks meer weet. Dat het zo erg wordt dat je je familieleden niet meer kent. Daar ben ik
bang van. Op het ogenblik heb ik het idee dat het aardig stilstaat, dus dat is voor mij een
geruststelling.

Meerdere mensen met beginnende dementie in ons onderzoek geven aan dat zij met hulp-
middeltjes de strijd aangaan met dementie: een agenda of dagboek bijhouden, kattebelle-
tjes schrijven, effectief of niet:

Er zijn heel veel mensen, die hebben het hele huis vol papiertjes. En dan komt er iemand,
en dan zijn ze aan het zoeken naar dat papiertje, en dan – of ze zien het niet, of ze weten
niet waar het ligt – en dan blijft dat ding liggen. En dan denkt ze daarna: moet ik die nog
opschrijven? En dan komt er weer zo’n papiertje bij.

Een agenda biedt houvast tegen het vergeten voor welke dag het is en wat er op het pro-
gramma staat: 

Dan kun je zeggen, o, volgende week dan moet ik naar de kapper (…) of dan komt die uit
Zutphen (…) dan hoef ik dat niet te onthouden. (…) Het hoeven maar een paar woorden te
zijn, dat je daardoor je geheugen eigenlijk een steuntje geeft. 

Het maakt iemand minder afhankelijk van anderen. Dat geldt ook voor spiekbriefjes: 

Als ik boodschappen ga doen, dan maakt mijn vrouw een briefje en dan probeer ik het
briefje de hele weg uit mijn hoofd te leren. In de winkel doe ik dan uit mijn hoofd de bood-
schappen en pas daarna kijk ik op het briefje wat ik vergeten ben. 

16 Als meest beroemde voorbeeld wordt altijd weer de pianist Arthur Rubinstein (1887-1982) aangehaald. “Op tach-
tigjarige leeftijd werd Rubinstein gevraagd, hoe hij het toch voor elkaar kreeg om nog steeds zulke uitstekende
concerten te geven. In het verloop van meerdere interviews gaf hij daarvoor drie redenen. Ten eerste: hij speelde
minder stukken – een voorbeeld van selectie. Ten tweede: hij oefende de stukken vaker – een voorbeeld van op-
timalisatie. Tenslotte: hij speelde langzame bewegingen langzamer om het te doen lijken alsof hij de piano sneller
bespeelde in snelle bewegingen dan waar hij feitelijk toe in staat was – een voorbeeld van compensatie” (Baltes
2006,35).
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Een dagboek helpt om zich te kunnen oriënteren in tijd, plaats en persoon, maar ook om
zichzelf beter te leren kennen en paniekmomenten te relativeren: 

ik lees als ik me ergens druk om gemaakt heb, (…) bijvoorbeeld (…) om dat je naar de dokter
moet: wat zal d’r nou weer uitkomen, of onderzoeken of zo (…) en als je dan terugkomt en
het is meegevallen, dan zet ik dat ook op papier.

Maar ook met puzzelen, muziek maken en in contact komen met andere mensen hopen
mensen met beginnende dementie de achteruitgang te vertragen: Zou het kunnen dat als
je muziek maakt, dat je hersens dan langer goed blijven? * Ik denk de computer ook wel. Dat
merk ik aan mijzelf. Geest en lichaam.

Iemand krijgt het gevoel dat hij nog meetelt en dat zijn handelen effectief is op de momen-
ten dat hij een overwinning behaalt op zijn beperking. Ze vinden er de bevestiging in van
hun identiteit, dat ze ondanks de dementie nog steeds zijn wie ze zijn en altijd waren:

Ik heb steno gedaan in vier talen, en af en toe dan probeer ik nog eens in de vier talen in
steno iets te noteren. En als ik dat dan nog kan, dan ben ik zó blij om mezelf, hè, dan
denk ik: ah ha! Ik kan wel Alzheimer hebben en vergeetachtig zijn, maar dat kan ik tóch
nog.

In de focusgroep voor mantelzorgers kwam dit niet zo duidelijk naar voren, maar bij de fo-
cusgroep voor zorgverleners werd dit sterk herkend in de beginfase bij opname. Na de op-
name lijken veel bewoners meer van anderen afhankelijk voor de strijd tegen dementie.
Waar voorheen door hen zelf memobriefjes werden opgehangen, gebeurt dit nu door de
verpleging.

6.2.7.3  Doelen lager stellen

Bij accommodatie past men het doel aan aan de realiteit: als het niet kan zoals het moet,
dan moet het maar zoals het kan (Soll -> Ist). 

Door de hogere leeftijd en slechtere geestelijke en lichamelijke gezondheid lopen mensen
met dementie steeds vaker aan tegen dingen die niet (goed) meer lukken: 

De namen en de dingen die ik normaal heel simpel en heel soepel vond, die vind ik nu toch
wat ingewikkelder. En soms ben ik iets kwijt, dan weet ik niet meer wat ik moet zeggen en
dan vraag ik het aan mijn man en dan kijkt die me eens aan en dan denkt die bij z’n eigen,
nou, eh, daar gaan we weer (lacht). 

Naarmate er zich meer beperkingen voordoen wordt het – ook voor het subjectieve welbe-
vinden – zinvoller om meer te accommoderen. Soms verleggen zich de interesse of de ge-
stelde doelen ook vanzelf, wordt actief zijn minder belangrijk en komt er spontaan ruimte
om meer passiviteit te accepteren en te leren waarderen. Men stelt zijn doelen bij: geldelijke
zaken, dat heb ik maar weggedouwd. Dat mag m’n vrouw uitzoeken. Daar heb ik eigenlijk
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geen zekerheid meer over (man met beginnende dementie). De dingen worden dichter bij
huis gezocht: Ik hoef niet meer de wereld te zien, de wereld komt wel bij mij (man met begin-
nende dementie). En het leven van de (klein)kinderen gaat een veel grotere plaats innemen
dan het eigen leven: Het gaat er vooral om dat zij het goed hebben (man met beginnende de-
mentie). Denk ook aan een meneer Stalknecht die zijn passie voor paarden voluit kan delen
met zijn kleindochter (accommodatie in de vorm van sublimatie).

Er komt een moment dat men de strijd laat varen en de situatie accepteert zoals die is. Daar-
mee komt men los van de soms overdreven behoefte aan actieve beheersing uit eerdere le-
vensfasen: Gewoon een gezond leven en zoals ik groot gebracht ben. Over andere dingen maak
ik me niet druk. We zullen er toch wel komen. Nu gaat dat vaak niet zómaar: Ik ben er nu be-
trekkelijk overheen. Dat is wel fijn natuurlijk, want dan kun je je weer gaan ontwikkelen. Als
je verdrietig bent, dan sta je stil. Samen met betekenisvolle anderen rouwen om verlies schept
in elk geval (nieuwe) verbondenheid en ruimte om voort te gaan. En, zegt een ander: met
humor kom je een heel eind.

De aanpassing kan ook liggen in het weerstaan van de drang om zich constant aan de om-
standigheden aan te passen, een zekere veranderingsweerstand, en om dingen los te kun-
nen laten, er echt afscheid van te kunnen nemen. Zoals mevrouw Specht die nu geen piano
meer speelt, maar zich graag bezighoudt met lezen (accommodatie in de vorm van com-
pensatie).

6.2.8 Evaluatie

Zelf de verantwoording nemen voor het invullen van een leven op leeftijd, vanuit de wil, de
moed en de kracht om te leven (zie: Rieger 2008a, 65-67), begint bij het erkennen en aan-
vaarden dat men ouder wordt. Het ‘erkennen’ doet iemand het feit onder ogen zien, het
‘aanvaarden’ doet iemand er ook positief op ingaan (zie: Rieger 2008a, 94-106), het aanvaar-
den als een geschenk, met zijn mooie en zijn minder mooie kanten.

Aan de hand van de ervaringen en opvattingen van onze gesprekspartners kunnen we vast-
stellen dat Riegers visie in essentie ook opgaat voor de door ons onderzochte ouderen die
permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. Daarbij zijn wel twee kanttekeningen te
plaatsen. 

Er is bij permanente afhankelijkheid van intensieve zorg sprake van verzwarende om-
standigheden ten opzichte van het algemene ouder worden. Des te opmerkelijker is het,
dat de meeste gesprekspartners er toch in slagen om hun leven positief vorm te geven.
Zowel wilskracht en levensmoed als het kunnen aanvaarden van de breuk of kente ring die
er in het leven heeft plaatsgevonden, blijken cruciaal te zijn voor het onder die omstandig -
heden vol uit kunnen leven, aanpassingsvermogen en moti vatie helpen daarbij.

Niet iedereen redt het (in gelijke mate) om zijn leven zo te leven als Rieger voor ogen
heeft. Al dan niet meegaan in de omstandigheden blijkt verschillende gradaties te kennen,
variërend van verzet tot overgave, van doffe berusting tot het volledig aanvaarden en er po-
sitief op ingaan. Dat zal echter voor ouderen die niet permanent van intensieve zorg afhan-
kelijk zijn vermoedelijk niet anders zijn. De tamelijk mondige deelnemers in het onderzoek
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van Van Wijngaarden rond ‘voltooid leven’ verzetten zich tot het uiterste – hun wilskracht
keert zich tegen hen. Het lijkt hen te ontbreken aan levensmoed en aanpassingsvermogen
en de wil / het vermogen om zich met het leven hier en nu te verbinden.

Of anders gezegd: als nader inzicht bij de visie van Rieger kan men van onze gesprekspart-
ners leren, dat permanente afhankelijkheid van intensieve zorg vraagt om erken ning van
de breuk of kentering in het leven, om overgave aan een leven dat niet ‘meer van hetzelf de’
is, hetgeen niet per se eenvoudig, maar wel levensnoodzakelijk is. In de mate dat iemand
erin slaagt de breuk of kentering in zijn leven te aanvaarden, blijken zich nieuwe wegen te
ontvouwen die met wilskracht en levensmoed kunnen worden betreden en met aanpas-
singsvermogen (Rieger 2008a, 96v) gebaand, motivatie helpt daarbij om te blijven gaan
door het telkens veranderende landschap.

De uiteenlopende manieren waarop onze gesprekspartners omgaan met de si tua tie in hun
leven van nu, maakt het mogelijk om een aanzienlijk genuanceerder beeld te schet sen dan
het bekende zwart-wit plaatje van ‘mislukking’ of ‘succes’. Het leven, ook wanneer men per-
manent van intensieve zorg afhankelijk is, is vele malen weerbarstiger en veelkleuriger en
bestaat uit meer schakeringen, als hierna schematisch weergegeven.

Hoe staan t.o.v. permanent leven met intensieve zorg, vereenvoudigde weergave, met gesprekspartners,
cursief: tweeslachtig

Onder onze gesprekspartners troffen we geen mensen aan die volledig apathisch zijn gewor -
den, maar we weten van het bestaan van deze haast vergeten groep, ondermeer dank zij het
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onderzoek van Van Almenkerk17. Apathie is vooral moeilijk voor de naasten die iemand zo
anders gekend hebben. Voor de zorg zijn het eerder ‘makkelijke’ mensen omdat ze geen aan-
dacht vragen, hetgeen tegelijk een valkuil is.

Ter toelichting bij de schematische weergave: 
Wilskracht geeft het leven van onze gesprekspartners pit.•
Levensmoed geeft kleur aan hun leven.•
Aanvaarden doet hen voluit leven, de één licht en de ander (soms) zwaar. •
Erkennen zonder te aanvaarden doet hen zo goed en kwaad als het gaat proberen te over-•
leven, (soms) onder verzet.
Wie het aan wilskracht en levensmoed ontbreekt, maar kan aanvaarden dat het leven•
anders geworden is, berust in de situatie, tamelijk welgemoed, of met donkere tonen. 
Wie (soms) niet kan erkennen wat er gebeurd is, leeft (dan) in de ontkenning en daarmee•
in gevecht met zichzelf en de mensen en de dingen om hem heen.
Wie daarnaast het gebeurde niet aanvaarden kan, raakt (bij tijd en wijle) depressief, ziet•
geen mogelijkheid om de omstandigheden te veranderen of om er een weg in te vinden.

Voor een beter begrip volgt hierna een overzicht van mogelijke grondstemmingen in relatie
tot permanente afhankelijkheid van intensieve zorg, met citaten ter illustratie. Die zorg -
afhankelijkheid heeft naar wij menen te hebben kunnen waarnemen wel zoveel invloed op
het dagelijks leven, dat het meer dan aannemelijk is, dat de daaraan gerelateerde grond-
stemmingen het leven in deze levensfase kleuren. Wel kan die grondstemming in een aantal
gevallen wisselend of tweeslachtig zijn, zoals ook concreet aangegeven in bovenstaande
correponderende tabel. 

Leven, licht: Ik ben een gelukkig mens in het verpleeghuis (mevrouw Specht). Elke
dag is een gelukkige dag voor mij. Elke dag mag je blij zijn... (vrouw met
beginnende dementie)

Leven, zwaar: Je moet altijd proberen d’r iets van te maken. (…) Maar: ’k Vind: Je krijgt
er telkens iets bij, en d’r gaat nooit iets weg (mevrouw Jansen).

Overleven: Ja, die, die hersenbloeding. Dat was een héle grote keerpunt. Ik was nog
zo vitaal. Ik kon àlles. Nou he’ je meer het idee van over leven (me neer
Stalknecht).

Verzet: ’k Het allemaal mooie patronen bewaard voor als ik tijd zou heb ben…
(lacht een beetje zuur) En nou heb ik tijd en nou gaat het niet. (…) Dan
denk je: Waarom mag ik dat nou niet meer doen, hè (mevrouw Jansen).

Ontkenning: Ik had m’n heup gebroken (maar: beroerte gehad – PvdW). Ik hóóp nog
weer eens naar huis te kunnen, hoor (mevrouw Van Bokhoven).

Gevecht: Ik kan d’r wel eens kwáád om worden. (…) ‘Heb ik óók al niet meer.’ (me-
vrouw Van Bokhoven).

17 Een belangrijke oorzaak voor apathie is frontaalschade in de hersenen; apathie komt als zodanig zowel bij de-
mentie als bij cva veel voor. Zie hiervoor: Van Almenkerk et al. (2015), een grote groep in haar sample cva patiënten
(28 %).
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Berusting, licht: Alle leuke dingen die zijn eigenlijk weg.(…) Voor 100 % kan tòch niet meer
(…) Als je je eigen dàt nou voor ogen houdt, ooh, dan is het hier wel uit
te houden hoor (meneer Mensink).

Berusting, donker: Ik zal dit allemaal wel méé moeten maken, het is alleen een harde píl
(zuster Weggeman).

Depressief: Maar ja, zelfs moedige bomen knakken wel eens (mevrouw Ton, under-
statement).

Apathisch: –

6.3  Bijkomende aspecten van Riegers visie getoetst
aan ouderen die permanent van intensieve zorg
afhankelijk zijn

De hiervoor in essentie besproken visie van Rieger is op zich voldoende adequaat om de we-
zenlijke samenhangen te kunnen representeren en begrijpen. Voor een dieper verstaan loont
het zich om ook de nevenaspecten die door ons zijn gevonden na te gaan. In de nu volgende
subparagrafen komen die aan de orde. In bijlage 7 staan alle ter zake doende hoofd- en ne-
venaspecten per gesprekspartner die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk
is, met ter illustratie dezelfde uitwerking voor Peter en Suzan uit het onderzoek van Van
Wijngaarden naar ‘voltooid leven’.

6.3.1 Motivatie

Rieger kent een prominente rol toe aan motivatie (Rieger 2008a, 94), waar die vaak wordt
onderschat als cruciale factor. Men zou kunnen zeggen: innerlijke motivatie doet leven, sti-
mulansen van buitenaf (zoals steun van een ander individu of de gemeenschap) helpen
overleven. Uit de literatuur doemt het beeld op van een een tamelijk complexe relatie tussen
motivatie, menselijke eigenschappen, religiositeit, ervaren mate van gezondheid, verlieser-
varingen en beperkingen alsmede het dialectische proces van zoeken en vinden van zin en
visa versa (zie: Steger 2005, 2008a en 2011). De behoefte aan voortschrijdend inzicht wordt
hier nog volop gevoeld. Motivatie kan men ondersteunen (empowerment) (Rieger 2008a,
100). 

Bij de gesprekspartners blijkt de wil om te leven sterk bepaald te worden door iemands mo-
tivatie, waar menselijke eigenschappen op voorhand aan toe- of af kunnen doen. Bij de mo-
tivatie sec lijkt het op grond van ons onderzoek daarbij om het cyclische beloop te gaan van
drie kernbegrippen: overtuiging, ervaring en drijfveer. Bij de ervaring is van belang wat ie-
mands verstaans- of ervaringshorizon (Gadamer, opgenomen door Schillebeeckx18) is: wát
neemt hij waar en hoe neemt hij de dingen waar en is hij in staat dingen waar te nemen,
die (nog) niet eerder tot zijn horizon zijn doorgedrongen (openheid voor nieuwe ervaringen:
zie ook Rieger 2008a, 32). De drie kernbegrippen schijnen in elkaars verlengde te liggen en

18 Schillebeeckx, E. (201010). Jezus, het verhaal van een levende. Baarn: Uitgeverij H. Nelissen, pp. 472-477.
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op elkaar voort te bouwen (moed-gevend) of elkaar af te breken (ont-moed-igend, doem-
scenario). Motivatie lijkt zo bezien in zijn werking op een soort vliegwiel met verschillende
aandrijfpunten:

Motivatie:
Overtuiging
Ervaring
Drijfveer 

Intrigerend wordt het, wanneer mensen uit een negatieve spiraal weten te breken door po-
sitieve invloeden, zoals we zagen bij mevrouw Specht, dan wel wanneer mensen hun posi-
tieve insteek dreigen te verliezen door negatieve invloeden, zoals we zien gebeuren bij
meneer Bakker.

Het kan ook zijn dat negatieve invloeden blijkbaar niet schaden (zoals bij mevrouw Van
Bokhoven en bij mevrouw Specht, die er blijmoedig (karakter) onder blijft), of positieve in-
vloeden niet baten: er lijkt dan sprake van menselijke eigenschappen die doorwerking van
het één of het ander tegengaan. Die invloeden kunnen zowel van buitenaf komen als en-
dogeen worden opgewekt en ze kunnen liggen op alle drie de aanzetpunten: bijvoorbeeld
een opbeurend gesprek (positieve overtuiging van buitenaf), een zwak moment (negatieve
motivatie van binnenuit), een onheilstijding (negatieve ervaring van buitenaf), het tot ie-
mands eigen verwondering overeind blijven (positieve ervaring van binnenuit). Dit soort on-
verwachte uitwerkingen toont aan, hoe complex de betekenissamenhangen zijn.

Getracht is met onderstaande figuur de hiervoor aangeduide complexe betekenissamen-
hangen weer te geven en zoals hierboven beschreven in samenhang met Rieger’s visie: 
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Op Rieger’s visie toegepast, kan men deze aangetroffen motivatie cyclus, geïllustreerd aan
de hand van concrete voorbeelden, op de volgende wijze aan het werk zien:

bij het nemen van de verantwoording voor het eigen leven, uit overtuiging: Je moet altijd•
proberen d’r iets van te maken (mevrouw Jansen), of het daarvan afzien of niet overheen
zien: Ik zie vaak geen perspectief meer (meneer Bakker);
bij het tonen van wilskracht, als drijfveer: de wetenschap dat ik de kínderen nog heb en•
dat zij van mij houden (mevrouw Specht), of het ontbreken daarvan: Ik heb altijd zó kunnen
vèchten, maar (…) nou, ik heb geen móed meer. ’t Hóeft voor mij niet meer (zuster Wegge-
man);
bij het vormgeven van het leven, waaraan men ervaringen opdoet die kunnen sti muleren:•
Het leven heeft elke dag nog zin, omdat ik nog belangstelling heb (me neer Stalknecht) of
ontmoedigen: Soms vind ik het móeilijk te verstouwen, hoor, dít allemaal (zuster Wegge-
man). 

We zien overduidelijk de negatieve motivatiespiraal (doem-scenario) aan het werk bij deel-
nemers in het onderzoek van Van Wijngaarden. Zoals bij Peter, die zich niet meer in tekenen
en schilderen kan uiten. Maar ook bij Suzan, die nuttig wil zijn voor anderen: het leven moet
wel zín hebben, en zich inmiddels niet meer nodig voelt sinds haar gezondheid achteruit is
gehold en ze niet meer zo goed kan (Van Wijngaarden 2016c, 1066v).

6.3.2 Levensovertuiging

Voor Rieger speelt religie een belangrijke rol in het leren omgaan met lotgevallen (veerkracht
(resilience) en coping, zie ook: Pargament 1997, Ganzevoort 1998a en 1998b). Mevrouw Ton
bevestigt dit met zoveel woorden: ik voel zó èrg goed dat ik zónder die wetenschappen die ik
uit de geestelijke kant haal, had ik dit niet kunnen volbrengen. Een belangrijke rol speelt het
gebed als bescherming tegen angst en stress, het kunnen overgeven in vertrouwen (Rieger
2008a, 136-137), hetgeen wordt ondersteund door mevrouw Jansen: ik val altijd biddend in
slaap. Er zijn zoveel dingen waarvoor je bidden wil.

Barths model van gezondheid waar Rieger zich op baseert, biedt ook mogelijkheden om
te spreken van een ‘ongezonde’ (zucht naar) langlevendheid, evenals als een ‘gezond’ (ver-
langen om te) sterven (Rieger 2008a, 94). Om dat laatste gaat het bij zuster Weggeman:
toen ik viel, nu de laatste keer, toen lag ik op de grond en toen zei ik: Ach Heer, neem me maar
mee, want ’t is op, ’t is op, ik kàn niet meer. Een gelovig mens die een appèl doet op God om
bijstand, om kracht te vinden, in de vorm van een klacht, zoals in veel (klaag) Psalmen (zie:
Janowski 200319) tot uitdrukking komt. Haar verzuchting doet Gezang 129 uit het Liedboek
voor de Kerken (1973) mee resoneren: “Geen kracht meer om te leven, geen licht om op te
staan.” Ook Jona (Jona 2) en de profeet Elia (1 Koningen 19) hebben zich in een dergelijke ge-
moedstoestand bevonden. Die klacht haalt iemand niet uit de aangevochten werkelijkheid,
maar ze rekent met een méér dat het leven toch de moeite waard maakt. De klacht die geen
klaagzang is (zie: De Vos 200520), maar ten diepste God lof en dank brengt vanuit de diepte,
zet de klager tegelijk ook zelf in beweging: wie klaagt en op verandering hoopt, kan zich te-
gelijkertijd aanpassen om het innerlijk evenwicht te herstellen (Rieger 2008a, 89). Maar ook

19 Janowski, B. (2003). Konfliktgespräche mit Gott. Eine Anthropologie der Psalmen. Neukirchen-Vluyn, 36-39.
20 De Vos, C. (2005). Klage als Gotteslob aus der Tiefe: Der Mensch vor Gott in den individuellen Klagepsalmen. Tü-

bingen: Mohr Siebeck.
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wie haast geen kracht meer heeft, de wil gebroken is, moet toch verder: ’t is niet míjn tijd,
zíjn tijd (zuster Weggeman).

Rieger verzet zich tegen het reduceren van het geloof tot louter krachtbron (Rieger 2008a,
139) en wijst daarbij op de grote betekenis die geloof en religie kunnen hebben voor mensen
als waarde in zichzelf (Rieger 2008a, 134-140). Mevrouw Ton onderstreept dat door haar ge-
lovig leven te beschrijven als een groeiend verstaan:

vroeger, d’r staat in de Bijbel: geloofde je als een kind (…) En als je dan ouder wordt, dan ga
je het een beetje begrijpen wat het eigenlijk is. (…) dan kan je er meer uithalen. Maar dat
summiere begin is voor een kind genoeg.

6.3.3 Veerkracht

Wilskracht heeft men of heeft men niet, veerkracht is geen menselijke eigenschap (Duyn-
dam 2016), maar ontstaat aan de ervaring van tegenslag, aldus Rieger (2008a, 60), gelijk een
boom weerstand nodig heeft om te wortelen21 en kan zich ontwikkelen vanuit een door leefde
eenzaamheid die eigen is aan de menselijke conditie (Duyndam 2012, 49). “Veerkracht be-
weegt mee, en buigt terug”(Duyndam 2016, 60). Daarmee heeft veerkracht groeipotentie,
ook in ondersteunende zin (Taylor & Van der Wal & Wijngaard 2010, 91-93); kunstwerken en
rituelen kunnen haar helpen bevorderen (Duyndam 2012, 49). Veerkracht is iets van de ge-
meenschap. Het komt er op aan, om samen met anderen telkens weer een nieuw evenwicht
te vinden (Duyndam 2016). Nygren (2006) signaleert dat ouderen die permanent van inten-
sieve zorg afhankelijk zijn vaak een grote innerlijke veerkracht hebben (ontwikkeld), hetgeen
in hoge mate bijdraagt aan de ervaring van een goed leven. Veel van onze gesprekspartners
hebben nogal wat doorgemaakt, hetzij tijdens hun vroege re leven dan wel in de laatste
jaren. Toch komt niet iedereen daar als vanzelf sterker uit. Met name wanneer zich tegenslag
op tegenslag stapelt (zoals bij meneer Bakker) lijkt het de gesprekspartners niet of moeilijk
te lukken om nog terug te veren: als er geen perspectief is, dan heb je geen hoop ook (meneer
Bakker). Dat al helemaal wanneer tevens elk tegenwicht in de vorm van steunende factoren
ontbreekt (meneer Papendrecht: amper nog een sociaal netwerk; meneer Mensink: geen
sterke wil, zeer slechte visus en daardoor wei nig omgevingscontact). Of wanneer de totale
uitputting dreigt, zoals bij zuster Wegge man: ik heb geen móed meer. ’t Hóeft voor mij niet
meer. Enne ... ik ben er móe van. Móe, móe, moe.

6.3.4 Humor

Een belangrijk aspect waar Rieger géén aandacht aan schenkt, is humor. Humor overstijgt
een wanhopige situatie, werkt bevrijdend, geeft als uitlaatklep op z’n minst voor even lucht
(Guardini 1967, 7122) en kan de vertwijfeling overwinnen. Godfried Bomans23 beschreef humor
dan ook als ‘overwonnen droefheid’. Eén van de gesprekspartners benoemde dit treffend: Je

21 Een boom die is vastgezet tussen vier stokken zal niet gaan wortelen, maar alle energie stoppen in groei en bloei;
bij het minste of geringste waait de boom om. Eén of twee stokken is genoeg, niet te strak vastzetten, maar
losjes, zodat de wind er vat op kan krijgen en de boom tegenkrachten ontwikkelt, zich verwortelt met de onder-
grond en stevig staat (met dank aan onze tuinman).

22 “Dann geht alles für einen Augenblick wenigstens in der Torheit des Lebens auf” (Guardini 1967, 71). 
23 https://nl.wikiquote.org/wiki/Godfried_Bomans. 
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krijgt wel kracht naar kruis, hè. Zo moet je iedere dag een beetje zorgen dat je een beetje humor
hebt (meneer Bakker). Humor is een blijk van geestkracht en een oefening in spiritualiteit
(Thomson 2004/2012; zie ook: Mackinlay 2004/2012).

6.3.5 Stemming, zelfbeeld en zelfwaardering

Een optimistisch ingesteld mens heeft meer kansen op sociaal gebied dan een pessimistisch
ingesteld mens, stelt Rieger: “Pessimisten küsst man nicht” (Rieger 2008a, 113). Dat werkt
ook langs de andere kant: wie de moed laat zakken of het gevoel heeft of krijgt dat hij niet
langer gevraagd is, zal zichzelf ook minder geven. Meneer Stalknecht kent wel men sen die
daar in vastlopen: Die lastig zijn voor d’r eigen en voor een ander d’r bij. Je moet je eigen geven,
want een ander doet het niet, hoor.

Rieger stelt dat het ouder worden op zich nog geen godverlaten werkelijkheid represen-
teert – problemen daarmee worden volgens hem eerder veroorzaakt door een verstoord
zelfbeeld of een gestoorde verhouding tot zijn eigen lichaam of tot andere mensen (Rieger
2008a, 150), aangeboren of verworven. Dat kan zeker een rol spelen – zo hadden mevrouw
Specht, Ton en Van Bokhoven toch al geen overdreven hoge dunk van zichzelf. Gezien de
ernst en omvang van de beperkingen is het voor ouderen die permanent van intensieve zorg
afhankelijk zijn wel extra moeilijk om een positief zelfbeeld en positieve zelfwaardering vast
te houden. Beide komen voor: mevrouw Specht wordt als het ware opgetild: Wat moeten
mijn kinderen en kleinkinderen met een verlamde oma en een verlamde moeder. Maar de re-
actie van haar kinderen: ‘We zijn blij dat je er nog bènt’ doen mevrouw Specht anders naar
zichzelf kijken en zichzelf weer gewaardeerd voelen: Dat was voor mij de omslag. D’r zijn nog
mensen die blij (geroerd) zijn dat je er bent, ook al kun je zelf niks meer. Een boost voor haar
zelfvertrouwen krijgt ze ook: een jonge dokter moedigt mevrouw Specht aan zichzelf weer
te laten zien: “mevrouw u bent net zo bleek als het kussen waarop u ligt. (…) dóe d’r wat aan.”
Toen ik 90 werd, dat is vorig jaar, toen heb ik mij weer opgedirkt en sindsdien dóe ik het weer.

6.3.6 Communicatieve vaardigheden

Rieger benoemt onderlinge communicatie, zowel één op één als in groepsverband als be-
langrijke uitlaatklep en hulp om met de uitdagingen die de oude dag stelt, om te leren gaan
(Rieger 2008a, 92). Weliswaar duidt hij aan, dat mensen niet graag spreken over hun pro-
blemen, maar hij benoemt niet dat het ook kan zijn dat ze er amper of niet toe in staat zijn,
zoals veel ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. Dezen zijn dus dui-
delijk in het nadeel ten opzichte van wat Riegers visie op dit punt veronderstelt. Onze ge-
sprekspartners die permanent afhankelijk zijn van intensieve somatische zorg beschikken
overigens over meer dan gemiddelde vaardigheden op dit vlak (zie: par. 3.3). 

Meer of minder ernstige communicatieve handicaps komen als gevolg van verschillende
ziektebeelden (cva, Parkinson, ms, als, dementieel syndroom, enzovoorts) in het verpleeghuis
veelvuldig voor. Ze belemmeren de communicatie op vele manieren: spreken, luisteren, be-
grijpen, verstaan, cognitieve en sociaal-emotionele vaardigheden, non-ver ba le uitdrukkin-
gen, enzovoorts. Mensen voelen zich afgestompt raken als ze geen gesprekspartner aan
tafel vinden, omdat de één doof is, de ander te suf, en weer een ander moeilijk of niet te ver-
staan (Reed & Roskell Payton 1997, 266). Zuster Weggeman raakt erdoor in een isolement.
Desondanks blijken mensen aan wie samenhangende woorden en/of betekenisvolle geba-
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ren ontvallen zijn, soms tóch in staat contact te maken (mevrouw Groen). Het is dan ook de
klik tussen twee mensen waar het om gaat en niet zozeer de woorden; die klik laat zich ver-
onderstellen wanneer beide kamergenoten samen dingen blij ken te ondernemen, over hun
familie praten en daarbij het gevoel hebben dat ze elkaar ‘verstaan’ (Kovach & Robinson
1996). De ontmoeting staat hier centraal, die brengt ‘verbin ding voorbij de woorden’ wan-
neer beide dialoogpartners op elkaar afgestemd raken (Taylor, Van der Wal & Wijngaard
201024).

6.3.7 Steun van een ander

Dat de gesprekspartners ook bij medemensen steun zoeken en vinden, ligt voor de hand en
past ook volledig bij de grondstructuur van alle menselijke leven en samenleven, zoals Rieger
benadrukt. Het gaat daarbij in de eerste plaats om naasten (kinderen, vrienden), gevolgd
door de zorg en de geestelijk verzorger. Mogelijk ligt de verklaring ten aanzien van de zorg
en de geestelijk verzorger25 daarin, dat zij nabijheid en wederkerigheid betrachten en daar-
mee – naast een professionele en een institutionele – in de eerste plaats een persoonlijke
relatie26 aangaan met de bewoner, waardoor zij een zekere mate van intimiteit delen. Zorg-
medewerkers (inclusief gastvrouwen en medewerkers van de huishoudelijke dienst) zijn
zich vaak helemaal niet zo sterk bewust dat zij een dergelijke belangrijke rol kunnen spelen
in het leven van bewoners, stelt Van der Wal (2007c27). De mogelijkheid tot een goed gesprek
wordt in het verpleeghuis regelmatig gemist, evenals gezelligheid (wat meer is dan samen
koffie drinken en samen kletsen) en saamhorigheid en persoonlijk contact met medebewo-
ners, vrijwilligers en medewerkers (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 44v).

Inzake zingeving – waarbij het overigens niet alleen gaat om zielepijn28, maar ook om ziele-
vreugd29 – blijken kinderen niet automatisch gesprekspartner. De gesprekspartners spreken
van een asymetrische verhouding (mevrouw Ton) of een verschillende golflengte (meneer
Bakker) wanneer ze op dat vlak geen aansluiting vinden bij elkaar en van een vriendschap-
pelijke omgang (mevrouw Van Duijn) als men elkaar daar wel in kan vinden. Hoewel hier
niet expliciet aangetroffen, zouden ook bewoners onderling elkaar tot steun kunnen zijn bij
zingeving (zie: Van der Wal 2007c, 26).

24 Zie voor non-verbale communicatie en afasie p. 117 en in relatie tot dementie pp. 37-39, 98-100, 117v, 151 en dvd
scène 7). Als omstander, en in voorkomende gevallen als ‘dialoogpartner’ kan men alleen maar proberen aan te
voelen waar het om gaat en op geleide daarvan meebewegen in het ‘gesprek’. Het helpt om daarbij vooral te let-
ten op tempo en ritmiek.

25 Eerstelijns pastor en geestelijk verzorger blijken volgens Van der Wal (2007c, 33v) een verschillende rol te spelen,
waarbij de geestelijk verzorger in deze omstandigheden en deze levensfase een grotere mate van vertrouwdheid
lijkt te hebben met de bewoner dan de eerstelijnspastor.

26 Zie voor de spanningsvolle verhouding tussen het tegelijkertijd moeten kunnen onderhouden van een persoon-
lijke, een professionele en een institutionele relatie: De Lange (2011, 36-40).

27 Voor ampele overwegingen ten aanzien van andere groepen zorgverleners zie ook daar.
28 Zielepijn: alles wat samenhangt met spirituele noden, die heel pijnlijk kunnen zijn en diep gaan (zie: Taylor, Van

der Wal & Wijngaard 2010, 13v). Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017 web, 45) halen het voorbeeld aan van een
bewoner die “vertelt dat zij haar verhaal niet kwijt kan, bijvoorbeeld als ze ergens is geweest”. 

29 Zielevreugd: blijdschap om en dankbaarheid voor het goede in een mensenleven die gedeeld wil worden: ge-
deelde smart is halve smart, gedeelde vreugd is dubbele vreugd (zie: Taylor, Van der Wal & Wijngaard 2010, 13v).
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6.3.8 Gemeenschap

Sociale ondersteuning zowel in praktisch opzicht als emotioneel door de gemeenschap (kerk,
vereniging, buurt) (Rieger 2008a, 136-137) speelt een belangrijke rol. Vaak blijft deze onder-
belicht in onze sterk op het individu gerichte samenleving. Rieger vestigt er kort de aandacht
op, door het aangewezen zijn van de mens op gemeenschap met anderen (Rieger 2008a,
72) en de ondersteuning die gemeenschappen kunnen bieden in de omgang met weder-
waardigheden (Rieger 2008a, 135) te benoemen. Volgens Van der Wal (2007c, 37) groeit de
behoefte aan gemeenschap “wanneer de oudere minder mobiel, kwetsbaar en zorgafhan-
kelijk wordt”.

In meerderheid ervaren of zoeken onze gesprekspartners die ondersteuning ook: Je krijgt
zo veel medeleven. Toen m’n man overleden was, was twee keer de kerk stampvol. En dat voelt
toch wel goed, hoor (mevrouw Jansen). Als je in de moeilijkheden zit, dan weet je iemand te
vinden die met je leeft en bidt (meneer Bakker). Voor een onderbouwing en illustratie van de
dragende kracht van de kerkgang in het verpleeghuis, zie: Van der Wal 2009a.

In een verpleeghuis kan juist door de onderlinge (lots)verbondenheid van wie daar wonen,
werken en binnenkomen de gemeenschap een sterke basis bieden (zie ook: Ganzevoort
2010). Zorggemeenschap30 is hierop gebaseerd: de zorg om het bestaan verbindt mensen
met elkaar en geeft de gemeenschap veel meer draag- en spankracht dan elk afzonderlijk
individu zou kunnen opbrengen of organiseren. Uiteraard werkt het alleen zo uit voor wie
die gemeenschap daadwerkelijk ervaart en daar in wil staan (Ganzevoort 2010, 45) en daar
geen ernstige negatieve ervaringen mee heeft opgedaan.

Net als individuen hebben ook de gemeenschappen waar deze individuen deel van uitma-
ken, behoefte aan contact dat gelegd en onderhouden wordt (Reed & Roskell Payton 1997,
261). Die verbinding komt in de eerste plaats tot stand door de ontmoeting, die volgens De
Lange (2011, 46) “de meest fundamentele zijnscategorie” is. Ontmoeting vormt te vens het
hart van goede zorg- en dienstverlening. Westin (Westin & Danielson 2006 & 2007, Westin
2008, Westin et al. 2009 & 2012) en Brown Wilson (Brown Wilson et al. 2009a & 2009b,
Brown Wilson 2009c ) zijn voor zover ons bekend de enigen die tot nu toe we tenschappelijk
onderzoek gedaan hebben naar de betekenis die de ontmoeting heeft tussen wisselende
betrokkenen: cliënt, naaste omgeving, vrijwilligers en medewerkers in de setting van het
verpleeghuis; alleen vrijwilligers missen daarbij. Ontmoeting maakt het ver schil tussen ie-
mand of niemand zijn en wel of niet deel uit maken van de gemeenschap31; ontmoeting be-
vordert tevens actieve deelname aan de zorg. Succesvol bouwen aan gemeenschap begint
bij kijken naar welke leiderschapsstijl32 die kan bevorderen (Brown Wilson 2009c).

30 Binnen de landelijke Zonnehuis Groep werkt men met resultaat met de visie Zorggemeenschap (zie: www.zon-
nehuisgroep.nl/zorggemeenschap): “Door invoering van het zorggemeenschapsmodel is de score bij cliënten op
de aspecten eigen regie, eigen inspraak, dialoog en sociale contacten vooruit gegaan” (terugkoppeling Cliënten
Tevredenheids Onderzoek (CTO) 2014 Zonnehuisgroep Noord).

31 Zie: column Thuis 2013.1, 27 (Uitgave: Zonnehuisgroep Vlaardingen).
32 Ludo Glimmerveen doet hier ten aanzien van Zorggemeenschap onderzoek naar. Zie: https://research.vu.nl/

en/persons/ludo-glimmerveen.
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6.3.9 Het geleefde leven

Er komt in de gesprekken een aantal aspecten uit het geleefde leven van onze gesprekspart-
ners naar voren die hun doorwerking lijken te hebben in het heden, te weten: de rol van ou-
ders, sociaal maatschappelijke omstandigheden, oorlogservaringen en betaalde arbeid. In
de persoonlijke omstandigheden van de wieg tot het graf zit echter zo’n enorme variatie-
breedte, dat ze moeilijk mee te wegen zijn. Dat ze mede bepalen hoe mensen nu in het leven
staan en wat hun speelruimte is, staat buiten kijf, daarvan is ook Rieger (2008a, 96v) zich
bewust.

Men zou in zijn algemeenheid kunnen stellen dat de vooroorlogse generatie (geboren
tussen 1910 en 1928), waartoe onze gesprekspartners praktisch allemaal behoren, doorgaans
meer dan de generaties die na hen komen genoegen kan nemen met het leven zoals het is,
zich ervan bewust, dat het leven en de wereld niet maakbaar zijn. De ervaring van kwets-
baarheid door de crisisjaren, oorlog en wederopbouw heeft immers hun hele leven deel uit-
gemaakt van de alledaagse werkelijkheid. Dat heeft hen weerbaar gemaakt en veerkracht
gegeven. Zij hebben er mee leren rekenen en zich ertoe leren verhouden. Toekomstige ge-
neraties zouden het daarom wel eens lastiger kunnen hebben wanneer ze permanent aan-
gewezen raken op intensieve zorg: “Wie groot geworden is met rock ‘n roll heeft het wellicht
moeilijk met het vooruitzicht van rollator en rolstoel” (De Lange 2005, 171; zie ook: MacKinlay
2014). Zuster Weggeman schetst iets van dat andere perspectief33: 

die jonge mensen {met een dwarslaesie} (…) die waren soms kwaad, die waren driftig (…).
Die jongens zaten óók in het nauw, zaten óók met een toekomst van níks, nou. Ik heb wel
eens een urinaal naar m’n kop gehad, hoor. 

Autonomie, individuele vrijheid en zelfverwerkelijking: in welk ander licht komen die kern -
waar den van de liberale moraal te staan, wanneer men permanent van intensieve zorg af-
hankelijk is geworden; spiritualiteit blijkt ook babyboomers in zo’n situatie ten goede te
komen (MacKinlay & Burns 2017b). 

Daarnaast kent elke generatie ‘geluksvogels’ en ‘pechvogels’: zo heeft meneer Mensink
noch van armoede noch van de oorlog veel te lijden gehad en heeft hij enorme ontplooi-
ingskansen gekregen, terwijl de meeste anderen er wat dat betreft duidelijk minder goed
vanaf zijn gekomen. 

6.3.10 Permanente afhankelijkheid van intensieve zorg

Rieger heeft aandacht voor gebrek, lijden en dood en het contingente (Rieger 2008a, 14),
waar ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn het in het bijzonder mee
te stellen hebben. Hij benoemt eveneens de eindigheid, begrensdheid en kwetsbaarheid
(Rieger 2008a, 48) en het fragmentarische van het leven (Rieger 2008a, 52). Ook bespeurt
hij de grote verleiding om dit alles weg te stoppen in het reservaat van de vierde leeftijd
(Rieger 2008a, 108). Hij neemt tevens de bedreiging waar van een reductionistische opvat-
ting van het levenslang aangewezen-zijn-op, waarbij dat wordt gereduceerd tot zorgafhan-
kelijkheid (Rieger 2008a, 70) en daarmee gelijkgesteld aan onzelfstandigheid (Rieger 2008a,

33 Zie ook: Suurmond, J.-J. (2009). God & heer K.. Zoetermeer: Uitgeverij Meinema, pp. 141-148.
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99) – en onderkent dat er zorg is die dat in de hand werkt (Rieger 2008a, 98). Leven voor
eigen rekening kan echter ook wanneer men zorg nodig heeft (Rieger 2008a, 99). Zorg be-
schrijft hij als relatie (Rieger 2008a, 49).

De ouderen die Van Wijngaarden heeft gesproken hebben daar juist moeite mee. Het gaat

“zeker niet alleen over de schaamte en de angst om de controle te verliezen over je ei -
gen lichaam. Het had ook heel nadrukkelijk te maken met een wantrouwen tegen over
de zorg van anderen: Gaan mijn kinderen straks wel echt mijn belangen verdedi gen? En
kan ik op goede professionele zorg vertrouwen? Worden mijn grenzen wel ge res pec -
teerd? Durf ik me überhaupt over te geven aan de zorg van anderen, me te la ten ver -
zorgen?”

Dan maar liever de ‘vlucht voorwaarts’ (Van Wijngaarden 2016a, 38; Van Wijngaarden et al.
2015, 262). 

Onze gesprekspartners vinden het ook niet fijn om zorgafhankelijk te zijn, maar onaccep-
tabel? Ja, je kan niks volledig, hè. Dus, overal moet je bij geholpen worden. Zelfs bij het naar
de wc gaan. Je went er aan (meneer Papendrecht). Ook mevrouw Specht meent: je hebt geen
andere kéuze. Dus ik kan ’t wel aanvaarden. Daar heb ik niet zoveel moeite mee, hoor. (…) Ik
zou niet weten wat je anders moest beginnen. Mevrouw Jansen vindt het fijn dat die zorg er
ís. Zonder zorg kan ik op ’t moment helemaal niets meer, hè. Voor mevrouw Groen, zelf ver-
pleegster, is het eerder gewoon. U hebt het zelf óók altijd gedaan, hè. Ja. 

6.3.11 Evaluatie

Rieger richt zich vooral tot ouderen die kwetsbaar beginnen te worden en daarbij de eerste
moeilijkheden tegenkomen, getuige ook zijn enige praktijkcasus (Rieger 2008a, 86-87). Toch
blijken ook onze gesprekspartners, die nog veel indringender ervaringen opdoen, de weg die
Rieger wijst te gaan. De één komt daarbij verder dan de ander, variërend van berusting, ge-
vecht, overleven tot voluit nieuw leven aan toe. Persoonlijke overtuigingen zijn daarbij door-
slaggevend stelt Rieger (2008a, 87vv) – voor zover blijkt uit ons onderzoek: terecht. Het
onderzoek van Van Wijngaarden bevestigt dat langs andere kant. De deelnemers in haar on-
derzoek willen de veranderende omstandigheden niet aanvaarden of kunnen daar geen
weg in vinden, of misschien ook wel: denken daar geen weg in te kunnen vinden (geblok-
keerd door overtuiging)?

Belangrijk is, volgens Rieger, dat men komt tot aanvaarding van een nieuwe realiteit, waar
accommodatie dichterbij komt dan assimilatie (Rieger 2008a, 87vv). Niet iedereen komt tot
aanvaarding, zo zagen we reeds (zie: par. 6.2.8). 

Ons onderzoek weerspiegelt niet alleen Rieger’s these in essentie, maar ook de bijkomende
aspecten die hij onderkent. Daarbij moet wel het volgende aangetekend worden:

Het onderkennen van het ouder worden hangt bij ouderen die permanent van intensieve•
zorg afhankelijk zijn niet alleen af van een onder ogen willen zien, maar ook van reali-
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teitsbesef of meer specifiek: ziekte-inzicht dat gestoord of afwezig kan zijn. 
Humor mag niet ontbreken in het rijtje krachtige menselijke eigenschappen.•
Het niet of slechts beperkt kunnen communiceren doet zich onder ouderen die perma-•
nent van intensieve zorg afhankelijk zijn veelvuldig voor en is daarmee een in het oog
springende cruciale bijkomende factor.
De dragende kracht van om het even welke gemeenschap – buurt, vereniging, verpleeg-•
huis – en niet alleen die van de geloofsgemeenschap, verdient meer aandacht dan Rieger
er aan geeft.
Dankbaarheid verdient een centralere plaats in de persoonlijke ethiek dan Rieger34 eraan•
toekent (zie ook: Epiloog).

Aan het vormgeven van het leven zitten twee kanten: die van de opgave en die van de op-
brengst ervan. Rieger is vooral gefocust op de opgave die daar ligt. In termen van opbrengst
spreekt hij zelf vooral over aanvaarding van begrensdheid en eindigheid, en het zich open-
stellen voor transcendentie (Rieger 2008a, 124vv). Ons onderzoek richt zich in eerste instantie
op de opbrengst – en is daarnaast geïnteresseerd in de weg daar naartoe.

Zo hebben we hier laten zien, waar een bepaalde constellatie van wilskracht en levensmoed,
motivatie, erkennen en aanvaarden en aanpassingsvermogen bij ouderen die permanent
van intensieve zorg afhankelijk zijn, toe kan leiden (zie: par. 6.2.8). In hoofdstuk 3 en 4 hebben
we laten zien, wat hen het leven de moeite waard maakt: verbondenheid en iets doen, au-
tonomie, gelijkwaardigheid, ruimte voor een eigen rol, gedragen door innerlijke kracht, spi-
ritualiteit en ervaren gezondheid. Dat betekent vertaald in een opgave de opdracht om
relaties te onderhouden en nieuwe aan te gaan en iets te blijven of gaan doen waar men
zin aan beleeft. Een provisorisch schema ter illustratie maakt duidelijk hoeveel factoren een
rol (kunnen) spelen en hoe ongelooflijk complex de samenhangen in werkelijkheid zijn –
daarvan is nog maar een eerste begin van een verstaan.

34 Voor het beamen van het ouder worden speelt de categorie van de dankbaarheid feitelijk geen rol in zijn betoog.
Puur als theologisch argument komt ter sprake, dat de mens zijn leven dankt aan zijn Schepper (Rieger 2008a,
75) en dat hij in klacht en dank zijn gebroken leven leven mag en zich daarbij aanvaard en gedragen weet door
God in zijn erbarming (Rieger 2008a, 127, 144-145). Daarnaast klinkt in de aanloop tot zijn betoog de principiële
vraag, of het ouder worden op te vatten als iets wat van nature voorgegeven is en dankbaar aanvaard moet wor-
den, of dat het de uitdaging is om zelf vorm te geven in de zin van verbeteren, overtreffen en overwinnen (human
enhancement) (Rieger 2008a, 35). 
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Samengevat zien we tenslotte de bewegingen die onze gesprekspartners maken:

Intensieve
zorg

Onderken-
nen

Erkennen

Aanvaarden

Leven vorm-
geven

• betekent breuk met eerder leven / geleidelijke overgang naar ander leven
• ‘aangewezen zijn op’ in extremis: zorgafhankelijkheid

• ziekte-inzicht nodig
• willen zien, niet de oger ervoor sluiten
• indien niet, kan er het erkennen ook niet plaatsvinden
• en dan stokt het leven of wordt het één gevecht

• accepteren, ‘moet wel’, inzien met het verstand
• terugzien op het leven dat was, maar niet meer is
• toekomst dicht, bange hoop
• snoei
• leven wordt overleven
• erkennen doet een mens het er in uithouden, ook al (her)kent men zichzelf soms niet

• beamen, inzien met de geest (geestkracht)
• dankbaar voor het leven toen en nu, stil en klein geluk
• toekomst open, hoopvol, overgave, vertrouwen
• groei
• leven wordt weer voluit leven;
• ook al is het zo heel anders dan voorheen, men is het wel echt zelf

• verantwoording nemen voor zijn leven
• zich aanpassen (adaptatie: assimilatie, accommodatie, sublimatie)
• nieuwe wegen/mogelijkheden zoeken/toelaten

These Hans-Martin Rieger getoetst bij ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn



6.4  Plaatsbepaling

In dit hoofdstuk hebben wij ons laten bepalen bij de vraag, hoe het kan dat en in hoeverre
ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn hun leven de moeite waard vin-
den. We hebben daartoe de visie van Hans-Martin Rieger op ouder worden in het algemeen
getoetst aan ons eigen onderzoek, met enkele verwijzingen naar het onderzoek van Van
Wijngaarden onder ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’. Daarbij hebben we ge-
constateerd dat:

Rieger’s uitgangspunt is dat mensen levenslang op elkaar zijn aangewezen en dat men•
levenslang naar vermogen verantwoordelijkheid dient te nemen, voor zijn eigen leven
en samenlevingsbreed voor elkaar; 
de kern van Riegers visie is, dat men het ouder worden moet erkennen en aanvaarden en•
vervolgens ook naar vermogen vormgeven, oftewel: ja-zeggen tegen het leven, het leven
beamen; 
Riegers visie ook opgaat voor de door ons onderzochte ouderen die permanent van in-•
tensieve zorg afhankelijk zijn, terwijl voor hen bovendien de breuk of kentering in het
leven nog om erkenning vraagt en overgave aan een leven dat niet ‘meer van hetzelf de’
is;
het gezien hun omstandigheden best opmerkelijk is, dat onze gesprekspartners er me-•
rendeels wonderwel in slagen om hun leven positief vorm te geven: aanvaarden opent
nieuwe wegen die met wilskracht en levensmoed worden betreden en met aanpassings-
vermogen gebaand, motivatie helpt om te blijven gaan;
niet iedereen het (in gelijke mate) redt om zijn leven zo te leven als Rieger voor ogen•
heeft. Al dan niet meegaan in de omstandigheden blijkt verschillende gradaties te ken-
nen, variërend van verzet tot overgave, van doffe berusting tot het volledig aanvaarden
en er positief op ingaan;
de uiteenlopende manieren waarop onze gesprekspartners omgaan met de si tua tie in•
hun leven van nu, het mogelijk maakt om een aanzienlijk genuanceerder beeld te schet -
sen dan het bekende zwart-wit plaatje van ‘mislukking’ of ‘succes’;

Hiermee is de onderzoekscirkel gesloten en komen wij toe aan de conclusies en aanbeve-
lingen.
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7 |  Conclusies en aanbevelingen

Wat maakt het leven de moeite waard voor ouderen die permanent van intensieve zorg af-
hankelijk zijn? Dat is de centrale vraag waar dit proefschrift om draait, waarbij deze ouderen
nadrukkelijk zelf aan het woord komen.

In de achterliggende hoofdstukken hebben we stap voor stap gepoogd inzicht te verwer-
ven in wat hen het leven de moeite waard maakt en hoe en in hoeverre zij in staat blijken –
tegen alle verwachting in – hun leven als waardevol te ervaren. Daartoe hebben we ons be-
geven op het terrein van de sociale gerontologie om te verkennen, hoe men daar omgaat
met de vraag naar waarde-vol leven van oudere mensen en hoe ons onderzoek daarbinnen
te situeren valt. Om vervolgens aan de hand van een semi-gestructureerd interview met een
aantal ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn in gesprek te
gaan over wat voor hen het leven de moeite waard maakt. Daarna hebben wij met focus-
groepen nagegaan, wat voor mensen die permanent van intensieve psychogeriatrische zorg
het leven de moeite van het leven waard maakt. Aansluitend hebben wij aan de hand van
promotieonderzoek van Els van Wijngaarden kennisgemaakt met de doorleefde ervaringen
van ouderen voor wie hun leven niet langer de moeite van het leven waard is (gelabeld als
‘voltooid leven’) en hebben wij die geconfronteerd met de doorleefde ervaringen van ouderen
die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. Tenslotte hebben we de visie op ouder
worden in het algemeen die Hans-Martin Rieger ontvouwt getoetst aan de ervaringen en
opvattingen van de door ons onderzochte ouderen die permanent van intensieve zorg afhan-
kelijk zijn en hebben we laten zien ‘hoe’ en ‘in hoeverre’ per saldo zijn these voor hen opgaat.

Nu is het moment gekomen om uit dit geheel van voortgaande stappen conclusies te
trekken en van daaruit enkele aanbevelingen te doen.

7.1  Conclusies

De voornaamste conclusie luidt, dat de door ons onderzochte ouderen die permanent van
intensieve zorg afhankelijk zijn er doorgaans wonderwel in slagen om hun leven positief
vorm te geven en daarmee het leven te hervinden na de breuk of geleidelijke overgang in
hun leven waaraan deze zorgafhankelijkheid is ontstaan (par. 3.3, 6.2.4, 6.2.5, 6.2.7). Mentale
weerbaarheid sterkt hun vitaliteit (par. 1.1, 2.5.2, 2.5.3, 2.5.4, 3.2.3, 3.2.4, 3.2.5, 3.3, 5.5.4, 6.2sub,
6.3sub). Hoe zij hun gezondheid ervaren staat in veel gevallen haaks op hun medische ge-
zondheid, hetgeen zou kunnen worden opgevat als een indicatie voor vitaliteit en de posi-
tieve effecten van het be-leven van waarde, zin en betekenis in en aan het leven (par. 2.5.2,
3.2.5, 4.3, 5.6). Zij zijn meer gericht op wat ze (nog) wel kunnen, dan wat ze niet (meer) kun-
nen (par. 3.2.5, 3.3, 6.2.7.1).

Aanvaarden (m.n. par. 6.2.5), wilskracht en levensmoed (par. 3.2.3, 5.5.4, 5.6, 6.2.3), moti -
vatie (par. 3.2.3, 5.5.4, 5.6, 6.3.1) en aanpassingsvermogen (5.5.3, 5.6, 6.2.7) blijken bij de door
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ons onderzochte ouderen sleutelbegrippen te zijn voor het positief kunnen vormgeven van
het leven. Dat komt in hoge mate overeen met wat Hans-Martin Rieger (2008a) ver -
onderstelt (par. 6.2.8, 6.3.11) en van mensen vraagt (par. 6.1). Die innerlijke kracht sterkt hen
om van betekenis te kunnen zijn tot het einde, hetgeen hen waardigheid verschaft (par. 3.3).
Deze zogenaamde zingevingscoping (meaning-based coping) (par. 6.2.7) wordt steeds be-
langrijker naarmate de afhankelijkheid van intensieve zorg toeneemt (par. 4.3).

De door ons onderzochte ouderen ontdekken gaandeweg, dat er meer is dan snoei (post-
traumatische stress, par. 2.5.3), dat er ook persoonlijke groei en bloei kan zijn (par. 3.3, 4.3,
5.6). (Posttraumatische) persoonlijke groei (Vanhooren 2013) wordt met name zichtbaar in
transcendentie of groter bewustzijn: men is zich meer bewust van dingen waar men vroeger
geen acht op sloeg, staat dichter op zijn gevoelsleven, is meer verbonden met de natuur en
leeft meer in het hier en nu (par. 4.2.6). Daarnaast uit zich persoonlijke groei in generativiteit
(anderen die er voor hem geweest zijn of na iemand komen worden voor hem belangrijker
dan hijzelf, par. 2.5.4, 3.3, 4.3) en een afnemende gehechtheid aan materiële zaken (gerotrans-
cendentie, par. 2.2.2, 2.5.4, 3.3, 4.3). Persoonlijke groei leidt ook tot gevoelens van dankbaar-
heid en tevredenheid met het leven (par. 3.2.4, 3.3, 4.4.2, 4.3, 5.5.2, 6.2.3, 6.2.7).

Verbondenheid is veruit de belangrijkste zingevingsbron die voor de door ons onderzochte
ouderen het leven de moeite waard maakt (par. 3.2.1, 3.3, 4.2.1, 4.3, 5.5.1). Buiten familie en
vrienden maken geregeld lotgenoten, vrijwilligers en medewerkers deel uit van het sociale
netwerk (par. 3.2.1). Ook herinneringen spelen een opvallend sterke rol, niet als iets van voor-
bij, maar juist als ‘levende relatie’ (par. 3.2.1, 3.3, 4.2.1, 4.3; Bohlmeijer 2006). 

Bij die verbondenheid staan wederkerigheid en gelijkwaardigheid voorop, niet: afhanke-
lijkheid (par. 3.2.1, 3.3, 4.2.1, 4.2.3, 4.3, 5.5.1, 5.5.2, 5.6, 6.2.1, 6.2.6). Angst: voor het onbekende,
voor veiligheidsrisico’s en krampachtigheid: vast willen houden aan ‘hoe het was’ of ‘hoe
het hoort’ staan wederkerigheid en gelijkwaardigheid en autonomie en eigen regie in de
weg (par. 4.2.3).

Ook ‘iets doen’ is een erg belangrijke zingevingsbron die de door ons onderzochte ouderen
het leven in hoge mate mede de moeite waard maakt (par. 3.2.2, 3.3, 4.2.3, 4.2.4, 4.3). In het
‘wat willen, kunnen en mogen doen’ ligt hun gezondheid besloten en dat geeft hen hun
persoonlijke waardigheid terug (par. 3.3). Er blijkt duidelijk verschil in waarde te worden ge-
hecht aan onderscheiden vormen van ‘iets doen’: van passie tot tijdverdrijf (par. 3.2.2), waarbij
in verbinding blijven met passie veel ervaren kwaliteit van leven blijkt toe te voegen, uit ei-
gener beweging fysiek bezig kunnen zijn (naar buiten, klusjes, fitness) een aandachtspunt
is en een andere benadering vraagt dan fysiotherapie als onderdeel van de behandeling,
nagenieten even belangrijk is als genieten en rust even noodzakelijk als actief zijn (par. 3.3).
Daarbij willen de door ons onderzochte ouderen als ieder mens ten einde toe wat kunnen
en mogen betekenen voor een ander (3.2.2, 3.3, 4.2.3, 4.2.4, 4.3). 

In hun zingeving komen de door ons onderzochte ouderen die permanent van intensieve
zorg afhankelijk zijn aanzienlijk vitaler en veerkrachtiger over dan ouderen in het algemeen
volgens Westerhof & Kuin (2007) (par. 3.3, 4.3). Dat geldt eveneens in vergelijking met ou-
deren met een zogenoemd ‘voltooid leven’ (par. 5.6). De uiteenlopende manieren waarop de
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door ons onderzochte ouderen omgaan met de si tua tie in hun leven van nu, maakt het mo-
gelijk om een veel genuanceerder beeld te schet sen dan het bekende zwart-wit plaatje van
‘mislukking’ of ‘succes’ van het ouder worden (par. 6.2.8). 

In de verkende literatuur is er sprake van een gebrekkige omgang met en verbrokkelde aan-
dacht voor oudere mensen rond wat hen het leven de moeite waard maakt (par. 2.2). Meer-
dere domeinen, te weten: Kwaliteit van Leven, Welbevinden, Zingeving en Spiritualiteit,
blijken een rol te kunnen spelen in het beantwoorden van de vraag wat voor iemand van
waarde is, terwijl dat niet terug te vinden is in de aanpak van de meeste empirische onder-
zoeken (par. 2.6). Daarnaast blijken persoonlijke omstandigheden, voorkeuren en (levens)-
oriëntatie zeker tegenwoordig een bijzonder grote rol te spelen, waardoor zin- en betekenis-
geving al met al een complex fenomeen is geworden (par. 2.6).

Overigens zijn wij op grond van onze bevindingen (par. 3.3, 4.2.2) van mening dat – in weerwil
van propageren door de overheid en individuele wensvoorstellingen – thuis ophoudt thuis
te zijn wanneer 7x24-uurszorg het leven gaat beheersen. Omgekeerd blijkt men zich in het
verpleeghuis ondanks beperkte privacy zeer wel thuis te kunnen (gaan) voelen (par. 2.5.1,
3.2.6). Wat aanvankelijk geen thuis was kan het worden, bijvoorbeeld door de ruimte die
daar ontstaat om het leven boven de ziekte uit te tillen, zodat alle aandacht uit kan gaan
naar wat het leven de moeite waard maakt.

7.2  Reflectie op de bevindingen

In de volksmond staat permanente afhankelijkheid van intensieve zorg gelijk aan kommer
en kwel:

“Afgaande op de berichten in de media over verpleeghuizen schuifelen daar onge luk -
kige mensen rond. Ingezonden brieven van familieleden schetsen een treurig beeld van
het leven in deze huizen” (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 27).

De door ons onderzochte ouderen zijn het sprekende bewijs van het tegendeel. Mevrouw
Specht wil dat ook bewust uitdragen: Ik vind het voor mijzélf belangrijk dat de mensen weten,
jongens, ze zitten niet met ellende in het verpleeghuis, want het is nog wel de moeite waard
dat je leeft. Ook een vrouw met beginnende dementie steekt het niet onder stoelen of ban-
ken: Elke dag is een gelukkige dag voor mij. Elke dag mag je blij zijn. Dat correspondeert met
de bevinding uit onze literatuurverkenningen, dat oudere mensen in het algemeen zelf ge-
nuanceerd tegen hun eigen kwaliteit van leven aankijken en in staat blijken hun gevoel van
waardigheid te behouden en betekenis te blijven geven aan hun leven, ook onder moeilijke
omstandigheden (par. 2.5.1). Tevens is het een tastbaar bewijs voor de stelling dat – zei het
een kwetsbare – vitaliteit fundamenteel hoort bij de menselijke conditie (De Lange 2011, 17),
en dat onder de kwetsbaarheid van mensen weerbaarheid ligt (Walton 2014,2) (par. 1.1).

Tegelijk lopen we aan tegen de merkwaardige paradox, dat juist ouderen met een zoge-
noemd ‘voltooid leven’ de draad met het leven verliezen (par. 5.6), terwijl zij objectief gezien
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(veel) minder ‘mankeren’ dan de door ons onderzochte ouderen. Onwil dan wel onvermogen
ligt daaraan ten grondslag (par. 5.3), om (dreigende) kwetsbaarheid en afhankelijkheid,
kortom oud worden en het ook willen zijn1 te integreren in hun zelfverstaan.

De door ons onderzochte ouderen ontdekken daarentegen gaandeweg, dat er meer is
dan snoei (posttraumatische stress, par. 2.5.3), dat er ook groei en bloei kan zijn (par. 3.3, 4.3,
5.6, (posttraumatische) persoonlijke groei (Vanhooren 2013)). Goed ouder worden vraagt –
zo blijkt overduidelijk uit ons onderzoek – om een actieve houding, niet van verzet, maar
van aanvaarding: het oefenen in de kunst van het ouder worden: niet als de gedroomde
‘eeuwige jongeling’, maar als een zelfbewuste ‘éminence grise’ (Introductie). 

Die zelfbewuste actieve houding – die niet activistisch wil worden verstaan, maar geduid
in het kader van het evenwichtig vormgeven aan het leven na de breuk of kentering daarin
(par. 6.2.6) – blijkt samen te hangen met zinbe-leving in de meervoudige betekenis van het
woord, van zin – beleven (= ervaren) en zin – beléven (= (nieuw) leven inblazen) (par. 2.5.3).
Persoonlijke overtuigingen spelen daarin een doorslaggevende rol (par. 6.3.11). Tevens is mo-
tivatie – waarbij overtuiging, ervaring en drijfveer op elkaar voortbouwen ((de)motivatiecy-
clus, zie: par. 6.3.1) – hier sterk mee verbonden.

Betekeniscomplex: onderzoeksdomeinen

Terugkijkend op ons onderzoek en de weg die we daarbij hebben afgelegd, kunnen we al-
lereerst vaststellen, dat we een duidelijke bevestiging hebben gevonden van de veronder-
stelde hoge mate van subjectiviteit en individualiteit van de zin-beleving (zie: par. 2.6):
temporeel (denk aan een veranderende beleving van ‘iets doen’ bij voortschrijdende verou-
dering (par. 3.2.2) of de wijze van verbondenheid met anderen (par. 4.2.1) en divers (denk aan
de verschillende soorten waardering van ‘iets doen’, van passie tot tijdverdrijf, par. 3.2.2). Dit
heeft niet zozeer zijn weerslag op de algemene zingevingscategorieën (de ‘noemers’) als
wel op de precieze invulling ervan (de ‘delers’).

Ten aanzien van de eveneens veronderstelde meerdimensionaliteit valt ons op, dat we
onder de door ons onderzochte ouderen eigenlijk geen zuiver oppervlakkige beleving heb -
ben aangetroffen. Dat valt wellicht te verklaren vanuit het feit dat zij meer dan gemiddeld
te stellen hebben met hun leven en daarmee meer tot nadenken gekomen en bewust staan
tegenover en handelen jegens anderen en zichzelf.

Verder nodigt ons onderzoek uit tot een interdisciplinaire blik en meer multidisciplinaire sa-
menwerking bij het onderzoek naar ouder worden en waarde-vol leven, omdat de resultaten
(par. 3.2, 4,2) inderdaad wijzen in de richting van meerdere daarin betrokken domeinen, te
weten: Kwaliteit van Leven, Welbevinden, Zinbeleving en Spiritualiteit. Voor elk gevonden
overkoepelend thema is wel een hoofddomein aan te wijzen, maar het betreffende thema
laat zich niet binnen dat domein opsluiten. Bij gevolg houdt men zich soms op aanverwante
domeinen met hetzelfde thema bezig, zonder dat men zich daarvan bewust is of voldoende
rekenschap van geeft. Samenvattend kunnen we dit op dezelfde wijze in beeld brengen als
in par. 2.6, met nu hierin verwerkt de overkoepelende thema’s die uit de totaliteit van ons
kwalitatief empirisch onderzoek naar voren zijn gekomen:

1 Om de titel van de eerder aangehaalde bestseller van Rudi Westendorp te persifleren.
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Betekeniscomplex: het proces van zinbeleving

Ten derde kan de ongelooflijke complexiteit van de onderlinge wisselwerking tussen de ver-
schillende elementen van zinbeleving (par. 6.3.11), zoals reeds verondersteld in par. 2.6, vast-
gesteld worden. Een pure nevenschikking van de overkoepelende thema’s blijkt onvoldoende
recht te doen aan de complexe onderlinge samenhang zoals die oprijst uit de gesprekken.
Wat dat inzicht betreft zijn we daarmee Lawton (1983, reprise 1991,8) dicht genaderd (par.
2.5.1). De elementen die allemaal een rol spelen bij – in zijn geval – de ervaren kwaliteit van
leven verhouden zich niet in een eenduidige lineaire causaliteit tot elkaar, maar beïnvloeden
elkaar langs alle kanten.

Op grond van ons onderzoek wagen we in alle voorlopigheid speculatief een eerste poging
om in beeld te brengen, hoe dat ingewikkelde proces van zinbeleving mischien wel zou kun-
nen verlopen. Daarbij helpt het om bij onze onderzoeksvraag – zoals we ook steeds gedaan
hebben – onderscheid te maken in: het wat, het hoe, de mate waarin en het feit dat. Het
‘wat’, de bronnen van wat het leven de moeite van het leven waard maakt, beslaan de
thema’s ‘iets doen’ en ‘verbondenheid’. Het ‘hoe’ wordt mede bepaald door hulpbronnen in
de vorm van ‘innerlijke kracht’, ‘levensbeschouwing en –evaluatie’ en ‘zingevingscoping’, en
door condities in de vorm van ‘autonomie’, ‘ervaren gezondheid’, ‘gelijkwaardigheid’, ‘rolbe-
houd’ en ‘woon- en leefomstandigheden’. Dat geeft in eerste aanleg het volgende beeld:
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In welke mate iets iemand het leven de moeite van het leven waard maakt, wordt nader be-
paald door de lading die bronnen, hulpbronnen en condities hebben, op een glijdende schaal
van uiterst positief tot uiterst negatief. De bronnen kunnen meer of minder lukken, hulp-
bronnen en condities kunnen zowel positieve, negatieve (zoals bij ‘voltooid leven’ dikwijls
het geval is) als neutrale effecten hebben en bovendien meer of minder sterk ontwikkeld/
aanwezig zijn. Een voorbeeld. Wanneer iemand weinig tot geen voedende relaties heeft,
slecht gemotiveerd is, een slechte gezondheid heeft, niet optimistisch van aard is, dan is de
kans aanmerkelijk groter dat hij (steeds) minder positief in het leven komt te staan dan wan-
neer hij hooggemotiveerd is, externe krachtbronnen kan aanspreken en naar zijn eigen be-
leving zinvol bezig is. Wanneer we deze effecten proberen te verdisconteren, dan ziet het
beeld er als volgt uit: 
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Nog is daarmee niet alles gezegd. De onderlinge verhouding tussen de thema’s die de in-
houd bestrijken, dan wel hulpbronnen zijn en condities vormen voor wat het leven de moeite
van het leven waard maakt is dermate complex, dat werkelijk alles met alles samenhangt.
Ook dit ‘raderwerk’ kunnen we aan de hand van een tweetal voorbeelden illustreren. Zo is
iemand die depressief is, al gauw minder aantrekkelijk om contact mee te leggen of te on-
derhouden, waardoor gevoelens van afgewezen zijn of eenzaamheid gevoed kunnen worden
en iemand tegelijk de durf of de zin ontneemt om wat te doen, waardoor hij bijgevolg mis-
schien ook nog dieper wegzakt in de depressie. Of iemand die de moed erin houdt, iets doet,
daardoor andere mensen tegenkomt en nieuwe contacten opdoet, waardoor hij gemoti-
veerd kan zijn om door te gaan. Maar ook als paradox: met humor overwint men vele moei-
lijkheden en met wilskracht en een vaste overtuiging daarbij kan men toch zijn leven als de
moeite waard ervaren, ook al is men volkomen afhankelijk in alles. Het zijn net raderen die
in elkaar grijpen en links- of rechtsom van nok kunnen verspringen en daarmee het hele ra-
derwerk van loop en baan doen veranderen. Wanneer we ook die complexe verbanden in
een beeld proberen weer te geven, ziet het er zo uit:

De vraag die ons rest is, waar het feit dat iemand die permanent afhankelijk is van intensieve
zorg ten principale wel of niet zijn leven de moeite van het leven waard vindt, zijn oorsprong
en verklaring in vindt. Minstens zo intrigerend blijft de vraag, hoe het kan dat sommige
mensen die ogenschijnlijk relatief goed af zijn, hun leven schijnbaar toch niet de moeite van
het leven waard kunnen of willen vinden, zoals dat het geval is bij ouderen met een zoge-
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noemd ‘voltooid leven’. Daar blijft een ongrijpbaar element in zitten, maar de sleutel tot ver-
staan ligt ons inziens bij het fenomeen van de zinbeleving.

Ons eigen speculatieve model lijkt sterk op dat van Lawton (zie: hierboven en par. 2.5.1),
wijkt echter in één belangrijk opzicht daarvan af. Zijn bij Lawton de vier domeinen qua po-
tentiële beïnvloeding aan elkaar gelijk, wij zien – en dat is tevens een vierde vaststelling –
dat het fenomeen van de zinbeleving de hoogste overtuigingswaarde heeft (persoonlijke
overtuigingen zijn diepgeworteld) en telkens een zowel bevestigende (zin kunnen ervaren)
als aanjagende werking heeft (zin willen geven) ten opzichte van de andere in het spel zijnde
elementen. In gevisualiseerde vorm ziet dat model er als volgt uit:
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Ten diepste komt het bij zinbeleving aan op het vermogen (dat zowel het willen als het kun-
nen omvat) om existentieel gesproken te zoeken naar zin, zin te geven aan zijn leven en
daarin zin te ervaren (par. 2.5.3). Wie dat niet vermag of daartoe verminderd in staat is, loopt
met zijn leven vast (par. 5.5). Het in relatie staan met anderen is hierbij meer doorslaggevend
dan een puur persoonlijke verwezenlijking van welbevinden of zelfverwerkelijking (par.
2.4.5). In hun onvermogen of onwil om zich met anderen en de wereld om zich heen te ver-
binden ligt ergens de sleutel tot de teleurstellende ervaringen die ouderen met een zoge-
noemd ‘voltooid leven’ hebben, naast hun opvattingen over wat een zinvol leven is en
onvermogen of onwil om zich aan te passen aan veranderende omstandigheden. 

De gewaagde stelling tot slot dat men gezien alle wederwaardigheden bij uitstek in het
verpleeghuis leren kan wat levenskunst en overlevingskunst is (par. 1.1), blijft recht overeind,
daarvan getuigen de wederwaardigheden van de door ons onderzochte ouderen, die de
moed en de kracht vinden om toch door te gaan en het leven blijven zoeken en vinden (par.
1.1). Dat gaat in het verpleeghuis zelfs beter dan thuis, onderschrijven wij met Van der Wulp
(1986, 222; zie: par. 2.4.5).

7.3  Beperkingen van het onderzoek

De centrale vraag: wat maakt voor ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk
zijn het leven de moeite waard en vervolgens ‘hoe’ en ‘in hoeverre’ dat zo ervaren kan wor-
den, is nog altijd een onderbelicht fenomeen. Dat zoiets überhaupt mogelijk zou zijn wordt
– zoals wij in hoofdstuk 1 hebben betoogd – samenlevingsbreed vaak op voorhand ontken-
nend beantwoord of genegeerd, eerder op grond van sentimenten dan kennis of ervaring.
Aan vergroting van die kennis hebben we willen bijdragen door daar empirisch onderzoek
naar te verrichten onder de doelgroep zelf, aan verdieping door in te zoemen op de com-
plexiteit en diversiteit van het fenomeen en aan verbreding door daarbij verschillende we-
tenschapsgebieden op elkaar te betrekken. 

De oudere mens die permanent van intensieve zorg afhankelijk is, is zowel in de beeld-
vorming als in het onderzoek vrijwel volledig afwezig (par. 2.2). Door hen (en hun naaste
omgeving) in ons onderzoek nadrukkelijk zelf aan het woord te laten, hebben zij ook een
stem en een gezicht gekregen. Daarmee voorziet ons onderzoek voor een bescheiden deel
in een serieuze lacune. 

Toch zijn we ons ervan bewust dat dit proefschrift, als zijnde een proeve van bekwaam-
heid, ook zijn beperkingen2 en tekortkomingen kent. Zo moeten we niet thuis geven op vra-
gen van statistische aard: men kan aan dit proefschrift niet ontlenen hoeveel procent zijn
of haar leven nu wel de moeite waard vindt en hoeveel niet. Al treft het bijzonder goed dat
op de valreep het onderzoek van Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017) verschenen is. Met
beide onderzoeken in de hand hoeven we het niet alleen maar meer te hebben van gevals-
beschrijvingen, vooral via de media.

2 Om het geheel binnen de perken te houden, hebben we al te grote ambities moeten laten varen (een vergelijking
tussen de Vooroorlogse Generatie (1910-1928) en de Protestgeneratie (1941-1955)) en de aard en omvang van eigen
kwalitatief onderzoek aan banden moeten leggen.
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Ook heeft er geen systematische literatuurreview plaatsgevonden, maar wordt in plaats
daarvan een narratieve review geboden. Reeds bij de eerste verkenningen bleek er sprake
van een volkomen versnipperd terrein, van waaruit langs verschillende disciplines en bena-
deringswijzen aspecten van onze vraagstelling aan bod kwamen, maar nooit het geheel als
zodanig. Schier eindeloos om dat hele terrein volledig in kaart te brengen, een hele onder-
neming op zich die de perken van dit onderzoek ver te buiten zou gaan. Het leek ons min-
stens zo relevant om de grote samenhangen of het gebrek daaraan tussen de verschillende
benaderingswijzen in beeld te brengen en inzicht te verschaffen in de diverse verrichtingen
op de relevante onderzoeksdomeinen en doorzicht in het geheel.

Een verdere beperking van dit proefschrift is dat er bij 11 van de 13 deelnemers in het onder-
zoek onder ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn sprake
is van een cva3-beeld, waardoor het onderzoek mogelijk niet representatief zou kunnen zijn
voor ouderen met andere (somatische) aandoeningen. Bovendien heeft een ander dan de
onderzoeker de selectie gemaakt, namelijk een geestelijk verzorger ter plaatse, zij het aan
de hand van concrete richtlijnen van de onderzoeker. Nu is het bij kwalitatief onderzoek niet
om representativiteit te doen, maar om fenomenen zoals gevoelens en gedachten te explo-
reren waarvan nog weinig bekend is, teneinde nieuwe inzichten te verwerven. Daarom ook
is vooral doorslaggevend geweest bij de selectie dat mensen ons iets te zeggen moesten
kunnen hebben aangaande de onderzoeksvraag.

De gesprekspartners blijken behoorlijk communicatief en sociaal vaardig te zijn en ver-
tonen veel eigen initiatief. Dat staat niet model voor de gemiddelde somatische verpleeg-
huisbewoner. Om dit inzichtelijk te maken is er een extra subschaal ‘sociale zelfredzaamheid’
gecreëerd met behulp van een aantal items van de Care Dependency Scale (cds) (zie de ma-
trix in bijlage 6), nadat gebleken was, dat onze gesprekspartners behoorlijk zware zorg nodig
hebben en dikwijls toch gematigd scoren op de cds schaal. Dat blijkt in veel gevallen zo te
zijn omdat zij bovengemiddeld scoren op sociale vaardigheden. Door hun sociaal vaardig
zijn weten ze zich ondanks hun hoge mate van zorgafhankelijkheid toch goed te handhaven.
Het is goed verklaarbaar dat deze categorie mensen oververtegenwoordigd is in onze se-
lectie, omdat van hen verwacht werd dat zij wat ze denken en voelen ook onder woorden
kunnen brengen.

Daarbij moet aangetekend worden, dat de onderzoekspopulatie van ouderen die van ver-
pleeghuiszorg afhankelijk zijn over de volle breedte toch wel behoorlijk wat eisen stelt aan
de communicatieve en receptieve vaardigheden van de onderzoeker. Ondermeer omdat een
oudere die permanent van intensieve zorg afhankelijk is gemiddeld vaker serieuze cognitieve
beperkingen heeft, last van concentratiestoornissen, beperkingen in het korte termijnge-
heugen, eerder uit zijn psychisch evenwicht is gebracht, trager is in het denken en/of het
spreken of last heeft van afasie. Elke deelnemer in het onderzoek onder ouderen die perma-

3 “Van een cerebrovasculair accident (CVA) wordt gesproken als er in een bloedvat in de hersenen een afsluiting is
(herseninfarct) of als een bloedvat lekt (hersenbloeding). In beide gevallen krijgen bepaalde hersencellen te wei-
nig bloed en functioneren daardoor niet naar behoren. Een CVA wordt ook wel een beroerte, stroke of attaque
genoemd. Een CVA ontstaat in 80 procent van de gevallen door een herseninfarct en in 20 procent van de gevallen
door een bloeding. Ongeveer 75 % van de mensen die een CVA krijgt, is 65 jaar of ouder. In veel gevallen is er
sprake van atherosclerose (aderverkalking) waardoor de conditie van de bloedvaten niet goed is.” Bron: 
www.platformouderenzorg.nl/kennisdt.php?ide=520.
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nent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn, is weliswaar in staat tot reflectie en
zelfreflectie, maar er zijn feitelijk slechts twee deelnemers die geheel zelfstandig vloeiend
hun verhaal kunnen doen. Dit gegeven werpt een serieuze drempel op voor kwalitatief em-
pirisch onderzoek in deze context. Het helpt wanneer men zich van tevoren van de uitda-
gingen bewust is; zie daarvoor Higgins (1998).

Het onderzoek onder ouderen die van intensieve psychogeriatrische zorg afhankelijk zijn,
heeft plaatsgevonden in de vorm van focusgroepen. Voordeel hiervan is dat het een open
gesprek bevordert, maar het heeft als nadeel dat de zaken die besproken worden, afhankelijk
zijn van zowel de gespreksleider als de deelnemers. De assertiviteit van de deelnemers heeft
daarbij invloed op de strekking van het gesprek. Dit is getracht te ondervangen door voor
ieder gesprek een gestructureerde agenda te maken en daar op een flexibele wijze mee om
te gaan. De gespreksleiders zijn ervaren in het leiden van gesprekken als deze en hebben
geprobeerd alle deelnemers er bij te betrekken. Desondanks zijn er mogelijk onderwerpen
die in het huidige onderzoeksontwerp niet goed naar voren kwamen. Ook, omdat in focus-
groepen slechts kleine aantallen deelnemers bevraagd kunnen worden. Een toevoeging van
observationeel onderzoek op afdelingen binnen het verpleeghuis had kunnen leiden tot een
grotere onderzoeksgroep dáár en tot meer informatie over de relatie tussen zingeving ener-
zijds en de ernst van dementie anderzijds. 

Het gaat er ons niet om, dat het leven voor elke oudere die permanent van intensieve zorg
afhankelijk is per definitie de moeite waard zou moeten zijn (normatief) of dat het voor ie -
der  een onder gelijke omstandigheden altijd evenveel waarde zou moeten hebben (constan -
te). Dit onderzoek neemt de individuele verantwoordelijkheid van mensen als uitgangs punt
uiterst serieus, hoe klein de speelruimte daarvoor soms ook is. Daarbij wil het ook oog heb-
ben voor de bijna onontwarbare kluwen van (on)vermogen en (on)wil, zoals aan de orde is
bij de door Van Wijngaarden (2016 diss.) onderzochte groep ouderen met een zogenoemd
‘voltooid leven’, zonder daarmee het uitgangspunt los te laten. 

De kracht van de vergelijking van de door ons onderzochte ouderen met die van Van Wijn -
gaar den is gelegen in het feit dat de gezondheidstoestand van de door haar onderzochte
groep duidelijk beter is dan de door ons onderzochte groepen. Een actuele en weloverwogen
stervenswens zou men op grond daarvan eerder verwachten in onze onderzoeksgroepen
dan in die van Van Wijngaarden.

De zwakte van de vergelijking is – zo zou men kunnen opwerpen – dat de mate van cog-
nitie verschilt en ten aanzien van de mensen met dementie zelfs onvergelijkbaar is. Daar
valt tegenin te brengen dat de mate van cognitie van onze gesprekspartners die permanent
afhankelijk zijn van intensieve somatische zorg minimaal goed te noemen is. Daarnaast zijn
de mensen met beginnende dementie die wij spraken zeer goed in staat tot zelfreflectie op
dit punt. Het eventuele bezwaar zou slechts kunnen gelden voor de groep mensen met
matig gevorderde dementie. Ook zij zijn echter geenszins verstoken van een mening en een
gevoel4. Daarnaast vormt juist de groep ouderen die permanent afhankelijk zijn van welke
vorm van intensieve zorg dan ook de beste spiegel voor de angsten en opvattingen die de

4 Zie ook: Mozley et al. (1999): “Not knowing where I am doesn’t mean I don’t know what I like.”
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deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden koesteren. Zij zijn immers reeds aange-
komen daar waar de deelnemers in het onderzoek van Van Wijngaarden nooit wensen te
komen. Dat maakt vergelijking (ook) op die gronden alleen maar interessanter en waarde-
voller. 

Dit promotieonderzoek heeft een lange aanloop en dito uitvoerings- en beschrijvingsfase
gekend. In feite betreft het hier de nadere uitwerking van één deelonderzoek dat was voor -
 zien in een empirisch onderzoek in opdracht van Vereniging Het Zonnehuis naar de rol en
betekenis van Geestelijke Verzorging in de Nieuwe Ouderenzorg (zie: Van der Wal 2005). Die
lange doorlooptijd heeft enerzijds het voordeel, dat inzichten kunnen rijpen en nieuwe in-
zichten kunnen worden meegenomen, anderzijds het nadeel, dat het eigen empi risch on-
derzoek achterhaald zou kunnen raken door nieuw onderzoek of verouderde data. De data
uit het onderzoek onder ouderen die permanent afhankelijk zijn van intensieve so matische
zorg stammen uit 2008. De data uit het onderzoek onder ouderen die van inten sieve psy-
chogeriatrische zorg afhankelijk zijn en hun naaste omgeving stammen uit 2013-2015. Dat
laatste is niet ongebruikelijk bij de publicatie van wetenschappelijk onderzoek, de eerstge-
noemde data zijn toch tien jaar oud. De vraag is, of dat in dit geval ook bete kent dat ze zou-
den zijn verouderd. In die tijd is immers de zorgzwaarte weer toegenomen en zijn de
generaties5 verder doorgeschoven in de tijd. Toch is veroudering ons inziens bij onderzoek
naar waarde, zin en betekenis niet zozeer een kwestie van tijd. Het gaat hier niet om inzich-
ten die slechts ‘dagwaarde’ hebben, maar eerder een zekere ‘vastren tende waarde’. Om 
duidelijk te maken wat daar in deze context mee gezegd wil zijn, kun nen we het best te-
ruggrijpen op ons initiële onderzoeksvoorstel. De hypothese6 daarbij luidt, dat waardepa-
tronen bij ouderen verschuiven onder invloed van ziekte, waarbij hun afhankelijkheid
toeneemt en het perspectief van een naderende dood onder ogen gezien moet worden. Dat
dat fenomeen zich inderdaad voordoet is ondermeer aangetoond door de Bonner Geronto-
logische Längschnittstudie (BOLSA) (Rieger 2008a, 87v; zie verder: Van der Wulp 1986, Carr
et al. 2001, Bowling 1995, Browne et al. 1994. Ormel et al. 1997, Ste verink & Lindenberg 2006).
Het is waarschijnlijk dat er sprake zal zijn van discontinuïteit tus sen de generaties in de ma-
nier waarop zij hun leven leven en hoe zij materiële zaken waar deren, zelfs in de mate van
aanvaarding van lijden en ziekte, maar dat verschilt ook bin  nen een generatie van persoon
tot persoon. Tegelijk is het heel wel denkbaar dat er ten aanzien van waardepatronen meer
overeenkomsten zijn tussen ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn
door-de-tijden-heen dan men op grond van cohort verschillen geneigd zou zijn te veronder-
stellen7. Nader onderzoek moet uitwijzen, hoe gerechtvaardigd deze hypothese is.

5 Met een generatie wordt een groep mensen aangeduid, hetzij van een bepaalde leeftijd dan wel in een bepaalde
levensfase. In het eerste geval spreekt men van een maatschappelijk generatie of ook wel cohort (mensen die in
eenzelfde tijdvak geboren zijn, bijvoorbeeld direct na de Tweede Wereldoorlog), in het laatste geval van een fa-
miliaire generatie (‘de generatie van mijn ouders, kinderen, grootouders, …’). Zie voor meer info over generaties
bijvoorbeeld: http://generatielink.artisteer.net.

6 ‘Welke invloed heeft het optreden van ziekte en gebrek op het zingevings sys teem van ouderen; wordt wat be-
langrijk was minder belangrijk en/of omgekeerd (waardenuitruil)’, zo luidde de aanvankelijke formulering van
dit onderdeel (in onderzoeksvoorstel: pj ver.doc, d.d. 4 maart 2004, ongepubliceerd; zie: Van der Wal 2005, 32).

7 Het blijft daarbij lastig om “na te gaan of verschillen tussen generaties aan het geboortejaar of toch aan leeftijd
moeten worden toegeschreven” (Sikkel & Keehnen 2004, 8). Voor de alleroudsten voegt zich daarbij nog een
meer onontkoombaar einde-leven-perspectief.
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7.4  Aanbevelingen

7.4.1 Verder onderzoek

Bij alles wat dit onderzoek aan inzichten heeft opgeleverd, blijven er vanzelfsprekend o pen -
staande vragen en desiderata over. Wij hebben met name onderzocht wat er allemaal mee -
speelt bij ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn die ervaren dat hun
leven de moeite waard is. Wij hebben getracht daar enige verbanden in aan te bren gen en
een speculatief model aan te reiken, maar hoe al die verschillende factoren zich pre cies tot
elkaar verhouden, is zaak van nadere bestudering en verder onderzoek. Dat geldt ook voor
de vraag – denkend aan ondermeer ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ – hoe be-
vorderd kan worden dat iemand zijn leven de moeite waard vindt. 

Ook een antwoord op de vraag hoevéél ouderen die permanent van intensieve zorg
afhan ke lijk zijn er wonderwel in slagen om hun leven positief vorm te geven en voor hoe-
velen dat niet of minder geldt, vereist aanvullend en wel kwantitatief onderzoek. Van Cam-
pen & Ver beek-Oudijk (2017) hebben daar als eerste werk van gemaakt, maar geven zelf op
verschillende punten aan dat verder onderzoek nodig is. Bovendien laat hun onderzoek alle
thuiswonende ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn en alle psycho-
geriatrische verpleeghuisbewoners geheel buiten beschouwing. Voor die laatste groep lijkt
een kwantitatief-empirische benadering ook niet de meest geschikte, maar eerder narratief
of ethnografisch onderzoek8. 

Nader onderzoek naar welke invloed het optreden van ziekte en gebrek heeft op het
zingevings sys teem van ouderen zou ons meer zekerheid kunnen geven over de duurzaam-
heid van onze bevindingen. Het gaat hier om het toetsen van de hypothese dat er ten aan-
zien van waardepatronen meer overeenkomsten zijn tussen ouderen die permanent van
intensieve zorg afhankelijk zijn door-de-tijden-heen dan men op grond van cohortverschillen
geneigd zou zijn te veronderstellen9. Dat is tevens van belang voor de educatie van de ouder
wordende baby boomers generatie die als generatie niet zo vertrouwd is met de gedachte
aan (zorg)afhankelijkheid.

Het zou aan te bevelen zijn om onder ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk
zijn en die niet of moeilijk in staat zijn tot communiceren vanwege zintuiglijke of cognitieve
beperkingen of apathie nader onderzoek te doen naar wat hen het leven de moeite waard
maakt of zou kunnen maken. Dat er sowieso haast geen onderzoek onder die doelgroepen
wordt verricht (Hubbard 2003; Van Almenkerk et al. 2012) is verontrustend, omdat juist zij

8 Anne-Mei The en Mark Smit in een artikel in de Volkskrant. Bron: ‘SCP-onderzoek naar verpleeghuizen is onvolle -
dig’, Volkskrant 29 september 2017 (opinie). Vindplaats: https://www.volkskrant.nl/opinie/-scp-onderzoek-naar-
verpleeghuizen-is-onvolledig~a4519160/.

9 In de Starting Paper (versie 0.9 23 november 2007, ongepubliceerd) van een voortijdg gestrande internationale
baby boomers onderzoeksproject heeft deze onderzoeker een Complex Matrix Value Change neergelegd, waarin
hij de hypothese uitdraagt, dat er in de vergelijking tussen de toenmalige 80plus generatie en de babyboomer
generatie de meeste overeenkomsten in waardenpatronen gevonden zouden kunnen worden tussen (in de er-
varing) ‘ongezonde’ 80plussers en ‘ongezonde’ babyboomers, onder invloed van wat ziekte en gebrek aan waar-
deverandering met zich mee zou kunnen brengen. Geringe overeenkomst zou hypothetisch gezien gevonden
kunnen worden tussen (in de ervaring) ‘gezonde’ 80plussers en ‘gezonde’ babyboomers, omdat daar de genera-
tieverschillen het meest doorslaggevend zijn, de minste overeenkomst tussen (in de ervaring) ‘ongezonde’ 80plus-
sers en ‘gezonde’ babyboomers, omdat daarbij ook nog eens de factor gezondheid verschilt.
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grote kans lopen in een sociaal en emotioneel isolement te geraken (Armstrong-Esther &
Browne 1986; Schroll et al. 1997). Van Almenkerk, logopedist, onderzoekt dit bij apathie onder
cva patiënten (28 % van haar sample) (zie: Van Almenkerk et al. 201510). In ons onderzoek
onder ouderen die permanent afhankelijk zijn van intensieve somatische zorg heeft er één
moeilijk communicerende gesprekspartner deelgenomen. 

Een van de mogelijke vormen van onderzoek zou die van de Open Interviewmethode kun-
nen zijn, die specifiek geschikt is voor het leren kennen van de leefwereld van de subjecten
en het zichtbaar maken van het eigen karakter van die leefwereld (zie11: Maso & Smaling
1990 en 1998). In principe werkt het open interview met een of meerdere beginvragen, en
daarna probeert men met behulp van doorvraagtechnieken daar een zo breed en diep mo-
gelijk antwoord op te krijgen12.

Observationeel onderzoek zou kunnen leiden tot meer informatie over de relatie tussen
zingeving enerzijds en (de ernst van) dementie anderzijds. Het kan nuttig zijn om dit verder
te onderzoeken aan de hand van observatieschalen, maar zeker ook door narratief of ethno-
grafisch onderzoek. Het huidige onderzoek biedt hiervoor zeker aanknopingspunten13. An-
ders dan op basis van observaties van hun gedragingen is het zeer moeilijk uitspraken
hierover te doen (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017 web, 10).

Overigens zou dat ook een mogelijkheid zijn om apathie, veel voorkomend bij zowel een
beroerte als bij dementie, te bestuderen in relatie tot zingeving, hetgeen voor zover wij
weten nog onontgonnen terrein is. 

Een vergeten onderzoeksmethode maar wellicht toch de moeite waard is die van het Mea-
ning Essay Document (med), ontwikkeld door DeVogler & Ebersole (1981) en uitsluitend toe-
gepast bij verpleeghuisbewoners door DePaola & Ebersole (1995) (zie: par. 2.4.4).

Ook zou het de moeite kunnen lonen om Concurrent analysis in deze context te beproeven.
Een methode ontwikkeld door Snowden & Martin (2010) om meer generaliseerbare conclu-
sies te kunnen verbinden aan kwalitatief onderzoek. Daartoe worden met de eigen empiri-
sche data primaire data afkomstig uit andere empirische studies mee geanalyseerd.
Snowden & Martin hebben dit toegepast op zogenaamde gerunds14: daar waar mensen
handelen. Dit zou ook toe te passen zijn op citaten uit andere bronnen die uitspraken over
wat het leven de moeite van het leven waard maken bevatten, zoals Van der Wulp (1986).

10 De kwalitatieve data van haar onderzoek zijn al wel geanalyseerd, maar nog niet gepubliceerd.
11 Maso, I. & Smaling, A. (1990). Objectiviteit in Kwalitatief Onderzoek. Meppel/Amsterdam: Boom; Maso, I. & Sma-

ling, A. (1998). Kwalitatief onderzoek: praktijk en theorie. Amsterdam: Boom.
12 Met deze methode zijn goede ervaring opgedaan binnen Zonnehuisgroep Vlaardingen, zowel op een somatische

afdeling als experimenteel binnen de psychogeriatrie, met als centrale vraag: ‘Wat betekent het voor u om hier
te leven?’ Met dank aan Mark Bos van de Universiteit voor Humanistiek, Utrecht in samenwerking met Stichting
Springende Muis (www.springendemuis.nl), uitgevoerd door Marja Leopold, Jon Leopold en Flip Heus.

13 Geestelijk Verzorgers hebben in opdracht van Vereniging Het Zonnehuis in 2004 onderzoek hiernaar gedaan met
observaties en registraties (beeld en geluid) van gespreksgroepen en (kleine) vieringen. Dit onderzoek is tot op
heden nog niet gepubliceerd. Publicatie is alsnog voorzien (Boelhouwer & Van der Wal).

14 Een Engels zelfstandig naamwoord dat eindigt op -ing, bijvoorbeeld: doing. Informatiebron: https://www.taal-
dok.nl/engels/gerund.
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In meer algemene zin zouden we gezien de bevindingen van onze literatuurverkenningen
een warm pleidooi willen voeren voor meer interdisciplinaire en multidisciplinaire afstem-
ming en samenwerking en over en weer van elkaar leren bij het onderzoek naar wat het
leven de moeite waard maakt voor kwetsbare en (zorg)afhankelijke ouderen.

7.4.2 De praktijk van de intensieve zorg

De praktijk van de intensieve zorg zou met het oog op een waardevol leven van ouderen ge-
baat zijn bij een meer op de persoon gerichte, individuele benadering dan nu nog vaak het
geval is als we af moeten gaan op de resultaten van ons onderzoek. Belevingsgerichte en
persoonsgerichte zorg staan er voor. Aandacht en ruimte voor eigenheid en eigen initiatief
van mensen is hierbij een eerste vereiste. Iemand zo begeleiden of ondersteunen zijn leven
zo te leven dat deze een goed leven in eigen ogen kan leiden. Dit wordt ondermeer onder-
steund door het handelings protocol oer (zie: Verkooijen 2006: oer (Ondersteuning Eigen
Regievoering)15). Ook volgens Custers et al. (2012), Beerens (2016) en Van Campen & Verbeek-
Oudijk (2017 web, 25) is dit de aangewezen weg. Zonder flexibele ondersteuning en maxi-
male gerichtheid op hun vraag (behoeften) en hun wens (verlangens), zou er voor mensen
die permanent afhankelijk zijn van intensieve zorg geen sprake kunnen zijn van zelfsturing
en -inrichting van het eigen leven en ruimte voor beleving van zin.

Vanwege dat laatste moet de nadruk nog verder komen te liggen “op het bieden van pers -
pectieven voor zin, in plaats van het bestendigen van een gebrek aan zin waartoe het geïn-
stitutionaliseerd zijn gemakkelijk kan leiden” (Westerhof & Kuin 2007, 131). Essentieel daarin
zijn zinvolle bezigheden en sociale interactie (Beerens 2016, 118). Iets voor een ander kunnen
en mogen betekenen maakt hun leven als geen ander ding de moeite waard. Net als ieder
ander16 willen ze van betekenis zijn tot het einde. Dat is iets dat vaker (in)ge zien, gewaar-
deerd en bevorderd zou mogen worden. 

Daarnaast is wederkerigheid en ervaren gelijkwaardigheid in relaties van essentieel be-
lang. Zorgvragers ontvangen niet alleen, maar geven ook. Alleen moeten anderen hen van -
wege hun beperkingen veelal eerst daartoe in staat stellen, en wel zó, dat zij zelf de regie
erover kunnen hebben. Zorgverleners geven niet alleen, maar ontvangen ook (zie daarvoor:
Giebner 2015). 

Van der Elst et al. (2012) benoemen waar een goede zorgverlener in de ogen van oudere pa-
tiënten en cliënten aan zou moeten beantwoorden:
1.   kennis en vaardigheden: beschikt over de noodzakelijke technische en psychosociale vaar-

digheden om voor hen te kunnen zorgen;
2.  werkhouding: is voor hen altijd beschikbaar en onderkent onmiddellijk hun behoeften.

Houdt van haar werk, is serieus, gevoelig, begripvol en zorgzaam; 
3.  relatie: schrikt er niet voor terug om een vertrouwensrelatie met hen aan te gaan.
Volgens Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017 web, 17) slagen zorgverleners hier maar zeer
ten dele in. Daarbij valt op dat met name het relationele aspect onderbelicht is: zij voelen

15 Zie: www.oermodel.nl.
16 Ook in het Onderzoeksrapport Levensvragen (2017) van kbo-pcob komt dat ten aanzien van senioren nadrukkelijk

naar voren. Daar is het de meest voorkokmende levensvraag (61 %), p. 6.
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zich bijna zonder uitzondering volledig serieus genomen, maar te vaak durven ze zorgver-
leners niet in vertrouwen te nemen (30 %), hebben zorgverleners onvoldoende tijd en aan-
dacht voor het bespreken van levensvragen (40 %) en zijn ze te gehaast (60 %). Ook deze
bevindingen uit de praktijk zijn terug te vinden in het relaas van onze gesprekspartners. “De
zorgbetrekking is meer dan ooit persoonlijk geworden, een ontmoeting tussen twee men-
sen” (De Lange 2011, 13). De lat van de verwachtingen ligt wat dat betreft ook hoog, maar
belangrijk is het wel.

Boersma (2017) toont daarbij aan, dat per soonsgerichte communicatie (zoals met de Veder
Contact Methode bij mensen met dementie) een belangrijke meerwaarde heeft voor de kwa-
liteit van leven. Dat geldt ook voor een goede onderlinge uitwisseling en communicatie van
zorgmedewerkers (Van Beek 2013). Ten onrechte wordt een (ervaren) gebrek aan tijd vaak op-
gevoerd of opgevat als excuus voor het tekort schieten of in gebreke blijven waar het aan-
dacht betreft. Burgio et al. (200017) laten zien dat zorgen en inhoudsvol (leren) praten tegelijk
kan in dezelfde tijd en daarmee voor hetzelfde geld. Verbeek (2011) deed hier uitgebreid on-
derzoek naar en biedt er een handreiking voor aan (Verbeek 2014a en 2014b18). Verzorgenden
blijken zich volgens haar over het algemeen ‘wel bewust’ te zijn “van het belang van het be-
waren van innerlijke rust en ook van het geven van aandacht in het hier- en nu. Om dat ook
in praktijk te brengen in de hektiek van alledag is een leerproces nodig” (Verbeek 2014a, 16).
Enerzijds, zegt Verbeek, dient de organisatie afgestemd te raken op tijdperspectieven van
cliënten. Anderzijds dient de zorgverlener zich bewust te zijn van zijn eigen tijdstijl (Verbeek
2014a, 12v) en de zorgverlening af te stemmen op die van de cliënt (Verbeek 2014a, 10-12). Zie
bij wijze van illustratie de matrix in bijlage 6 (rij 16) voor een indeling naar tijdstijl van onze
gespreks partners die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn.

Al zijn negen van de tien bewoners volgens Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017 web, 34)
tevreden met hun activiteiten, aandacht voor iemands passie of leefplezier (Joris Slaets)
komt in het verpleeghuis nog altijd duidelijk te kort. Dat geldt zelfs al voor welzijnsactivitei -
ten in het algemeen die nog steeds onder druk staan en die vaak worden ‘uitbesteed’ aan
vrijwilligers en naasten (Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017 web, 27, 45). Getuige onze ge-
sprekspartners blijkt het echter veel ervaren kwaliteit van leven toe te voegen wan neer ie-
mand in staat is of gesteld wordt om aan zijn of haar passie toe te komen, óók wanneer hij
permanent van intensieve zorg afhankelijk is. Ook dat vergt een persoonsgerichte benade-
ring en “meer aandacht (…) voor de persoonlijke leefsfeer” (Van Campen & Verbeek-Oudijk
2017 web, 38).

De beleidsmatige aandacht gaat vooral uit naar ‘actief ouder worden’ onder de noemer van
‘preventief bewegen’ en ‘meedoen aan de samenleving’ (Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017
web, 33v). Voor ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn geldt dat rust –
tegen de tijdgeest in – doorgaans even noodzakelijk en natuurlijk deel uitmaakt van hun da-
gelijkse bestaan als iets doen. Fysiek bezig kunnen zijn blijft voor som mige van de door ons
onderzochte ouderen ook van zichzelf uit een sterke behoefte, die dan een andere benadering,
begeleiding en voorzieningen vraagt dan fysiotherapie als onderdeel van een behandelplan. 

17 Onder de veelzeggende titel Come Talk With Me… publiceerden zij een studie over het op een hoger plan brengen
van de communicatie tussen bewoners en verpleeghulpen.

18 Zie: http://www.zorgvoorbeter.nl/ouderenzorg/Nieuwe-toolkit-tijd-voor-zorg.html.
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Het geeft te denken dat in het verpleeghuis traditioneel het meest wordt ingezet op activi-
teiten die dienen ter aangename verpozing, maar geregeld ook worden beleefd als het
doden van de tijd. Het betreft hier vaak gestructureerd aanbod van merendeels groepsacti-
viteiten. Dat aanbod zou gevarieerd moeten zijn, maar is in de praktijk vaak beperkt en/of
eenzijdig. Van Campen & Verbeek-Oudijk (2017 web, 45) geven aan dat men de vrijheid mist
“om iets te doen dat buiten het activiteitenprogramma valt”. 

Geheel buiten gestructureerde (groeps)activiteiten kan men in de context van het ver-
pleeghuis overigens niet; ze dragen bij aan de kwaliteit van leven (Poortvliet et al. 2007).
Daarbij schuilt een deel van de vreugde en het plezier per definitie in het samen doen met
anderen (carnaval, verjaardag vieren, een uitje). Zoals er ook kracht schuilt juist mede in de
verzamelde gemeenschap (als bij een kerkelijke viering). Basaal gesproken gaat het hier om
de positieve uitwerking die de (zorg)gemeenschap heeft op het welbevinden van het indi-
vidu. Dat wordt ook niet anders met de komst van de mondige burger, zoals ten onrechte
vaak wordt gesteld. Er zit bovendien altijd ook een persoonlijke en een ziekte-gerelateerde
component in. Zo lijden mensen met dementie of zij die getroffen zijn door een beroerte
vaak aan initiatief-verlies. Anderen hebben door hun ziekte-verloop behoefte aan (extern
aangebrachte) structuur.

Tot slot vragen wij aandacht voor de broodnodige humor. Humor kan helpen verlichting te
brengen in een situatie en is daarmee bijzonder geschikt als interventie, zowel in het indi-
viduele als in het groepscontact (bijvoorbeeld: Boelhouwer & Van der Wal 20112, 60-65:
thema ‘Humor’). Zorgverleners bedienen zich echter nog onvoldoende van deze officiële ver-
pleegkundige interventie (Bogers 2007; Truyen & Portael 1996). Daarbij dient wel in het oog
te worden gehouden, dat er ook altijd een gebruiksaanwijzing bij hoort (Van de Putte 1996).
“Humor is geen wondermiddel dat bij alle patiënten helpt. Humor moet worden gezien als
aanvulling op vakbekwame zorg” (Van de Putte 1996, 78).

7.4.3 Beleid en politiek

De kloof tussen beleidsbeslissingen die worden genomen ten aanzien van ouderen die per-
manent van intensieve zorg afhankelijk zijn en de implementatie daarvan op micro-niveau
is vaak groot. Beleidsbeslissingen op dit terrein winnen aan kracht wanneer daarbij in beeld
gebracht wordt wat de betekenis en effecten van die besluiten zijn voor individuele ouderen.
Dat helpt ook om het streven naar uniforme oplossingen, waarmee geen recht wordt ge-
daan aan het bonte palet van individuele behoeften en verlangens, los te laten. Besluiten
die worden genomen op basis van bestaande aannames en heersende beelden in plaats in
nauw contact met zorg- en hulpverleners, naasten en de ouderen zelf, dragen niet of onvol-
doende bij aan hun kwaliteit van leven of werken contraproductief.
     Dit raakt aan wat men in de context van de intensieve zorg onder autonomie en eigen
regie – een belangrijke zingevingsbehoefte van mensen met dementie in ons onderzoek –
kan en moet willen verstaan. In klassieke zin verstaat men onder autonomie twee dingen:
soevereiniteit en authenticiteit. Men zou het soevereine aspect19 kunnen beschouwen als
negatieve vrijheid: geen inmenging van buitenaf, vrijheid van (afweerrecht) en het authen-

19 Hiervoor kiest LOC Zeggenschap in zorg in haar visiedocument Waarde-volle zorg; vindplaats: http://loc.nl/net-
werken/publicaties-loc/publicaties/waarde-volle-zorg.
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tieke aspect als positieve vrijheid: zelfbepaling, vrijheid tot20 (zie voor een uitgebreide ver-
handeling van autonomie in de zorgpraktijk: Schermer 2001). 

Met De Lange nemen wij afstand van “de liberale idee van de mens die zichzelf tot ei-
gendom heeft, zelfbeschikkend en onafhankelijk” (De Lange 2011, 20). Autonomie is “per de-
finitie altijd relatieve en relationele autonomie” (De Lange 2011, 21v; zo ook MacKinlay &
Trevitt 2012, 84). Autonomie kan daarom beter worden verstaan als “het vermogen om voor
eigen rekening te leven, toerekeningsvatbaar te zijn en de persoonlijke verantwoordelijkheid
voor het eigen leven te nemen” (De Lange 2011, 19). “Zonder de vitale wil (…) om voor eigen
rekening te willen leven, blijft autonomie hopeloos illusior” (De Lange 2011, 27). Maar “als
mensen worden verplicht tot zelf doen dan is het geen ‘eigen regie’ meer” (Van den Buusse21).

Met Rieger verstaan wij eigen regie als “het vermogen om zich te laten bepalen”. Bepaald
worden en zelf bepalen zijn daarbij niet als tegengesteld aan elkaar op te vatten, ze ver-
smelten veelmeer in een ‘zich laten bepalen’. Eigen regie bestaat zo gezien nooit “zonder
dat men zichzelf daarbij beperkingen oplegt” (Rieger 2008a, 76). Dat is zowel een aangele-
gen punt wat ‘voltooid leven’ aangaat, waar die aanvaarding lijkt te ontbreken en daarmee
het leven onder druk zet, als in het geval van permanente afhankelijkheid van intensieve
zorg, waar die aanvaarding iemand een eigen leven teruggeeft. 

De beleidsvorming richt zich te eenzijdig op een beeld van ouderen die zo lang mogelijk zelf-
standig willen zijn en in control willen blijven. Doordat op dat niveau een gebrekkig onder-
scheid wordt gemaakt tussen de verschillende aspecten van autonomie (zelfredzaamheid,
onafhankelijkheid, aanvaarden van beperkingen, veerkracht, verbondenheid, enzovoort)
roept het huidige beleid een tweedeling op tussen de vitale oudere die zichzelf kan redden
en zo lang mogelijk thuis wil/moet blijven wonen en de kwetsbare afhankelijke oudere die
niet meer thuis kan wonen en waarvan men zich samenlevingsbreed hardop afvraagt wat
de zin van een dergelijk leven (nog) kan zijn. Maar niet iedere afhankelijke oudere worstelt
met de zin van het bestaan en niet iedere vitale oudere beleeft een Zwitserlevenachtige tijd.
Ons onderzoek laat net als dat van Van Wijngaarden zien, dat de vigerende zwart-wit beel-
den geen recht doen aan de ervaren werkelijkheid van ouderen. Die binaire beelden werken
stigmatisering in de hand van kwetsbare ouderen en verpleeghuizen en leggen mogelijk
een grote normatieve druk op thuiswonende ouderen. 

In dat licht is het weloverwogen besluit te plaatsen van mevrouw Jansen om na haar reva-
lidatie in het verpleeghuis te blijven wonen (zie: par. 3.3). Volgens de huidige wet- en regel-
geving zou het haar echter niet toegestaan zijn zelf deze keuze te maken, hetgeen een
directe inbreuk is op de rechten van de mens om in vrijheid te kiezen waar men wil wonen22.
Keuzevrijheid op dat punt zou bovendien meer recht doen aan de eigen regie en autonomie

20 Have, H. A. M. J. ten, Meulen, R. H. J. ter, & Leeuwen, E. van (20093). Medische ethiek. Houten: Bohn, Stafleu van
Loghum, p. 86.

21 Bron: https://www.trouw.nl/samenleving/verplicht-een-oudere-tot-zelf-doen-en-hij-is-de-regie-kwijt~ a4537648/.
Naar aanleiding van haar promotieonderzoek, waarvan de publicatie wordt verwacht in 2018.

22 “Het recht om in vrijheid te kiezen waar je wil wonen is een belangrijk mensenrecht. Het is gekoppeld aan de
vrijheid van beweging. Het recht is vastgelegd in art. 2 Protocol No.4 EVRM.” Bron: https://mensenrechten.nl/toe-
gelicht/mag-nederland-de-vrijheid-om-zelf-te-kiezen-waar-je-wil-wonen-beperken.
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en aan de individuele behoeften en verlangens van mensen, zie ook: Van der Wulp (1986)23

en Steverink (2001). Niet alleen een volledig pakket thuis (VPT), maar ook een intramurale
zorgvoorziening zou weer bereikbaar moeten worden voor meer mensen. Onder het regime
van gescheiden wonen/zorg zou dat ook in financiële zin haalbaar moeten zijn.

Ook Den Draak en et al. (2016, 63v) pleiten op grond van hun bevindingen in het kader
van de Evaluatie Hervorming Langdurige Zorg nadrukkelijk voor deze keuzevrijheid met het
oog op een menswaardig bestaan24, evenals Slaets25. Uniforme oplossingen en de indoctri-
natie van het ‘zo lang mogelijk thuis’ staan haaks op de hoge mate van subjectiviteit en 
individualiteit van de hedendaagse zin-beleving (zie: par. 2.6). Het kan allemaal veel fijnma-
ziger en fijngevoeliger. Er is niet maar één oplossing en niet elke oplossing is geschikt voor
/ doet recht aan ieder mens. Zo zou het bijvoorbeeld denkbaar zijn om toe te werken naar
woonvoorzieningen voor ouderen die toegankelijk zijn voor alle ouderen, ongeacht hun zorg-
vraag, om daarmee werkelijk de eigen regie van ouderen te vergroten en stigmatisering te
voorkomen.

Daarbij blijkt het, gezien de ervaringen van de door ons onderzochte ouderen, in het ver-
pleeghuis onder omstandigheden – en al is het uit bittere noodzaak – toch goed toeven te
kunnen zijn (zo ook: Van Campen & Verbeek-Oudijk 2017): Ik ben een gelukkig mens in het
verpleeghuis (mevrouw Specht). Men blijkt zich er thuis te kunnen voelen26 (De Veer & Kerk-
stra 2001), er te kunnen gedijen (Bergland & Kirkevold 2001, Bergland et al. 2006), ook vol-
gens de door ons onderzochte ouderen, al menen Hauge & Heggen (2008) dat daarvoor nog
wel werk aan de winkel is. Beerens (2016, 43-63) stelt in haar proefschrift – ten faveure van
het verpleeghuis – dat de kwaliteit van leven van mensen met dementie in het verpleeghuis
gelijk is aan de kwaliteit van leven thuis.

Welke kant het ook opgaat met de intensieve zorg voor ouderen27, laten we de informele
zorg koesteren en ondersteunen, eigen huis en haard niet bij voorbaat heilig verklaren en
maatwerk leveren bij de architectonische en planologische ontwikkeling van plekken “waar
mensen zich thuis voelen, maximaal de persoon kunnen zijn die ze graag willen (of kunnen)
zijn en waar ze nog het gevoel hebben bij een gemeenschap te horen.” (Slaets28).

23 “Gehospitaliseerd?” “Het beeld klopt niet met de ruim tachtigjarige alleenstaande weduwe die na een cerebro-
vasculair accident en een collumfractuur zover is gerevalideerd dat ze mogelijk met rolstoel en diverse aanpas-
singen naar huis zou kunnen, maar daar toch geweldig tegenop ziet. Het is duidelijk dat ze zich afvraagt of de
veiligheid en de verzorging van het verpleeghuis niet te verkiezen vallen boven de lasten, de moeite en de onze-
kerheid van het alleen thuis wonen” (Van der Wulp 1986, 30).

24 “Wat niet uit het oog verloren dient te worden is de kwaliteit van leven en wat ‘goed wonen’ is. Voor de een zal
die het beste zijn bij zelfstandig wonen, maar voor een ander kan wonen in een beschermende omgeving van
een instelling voorwaarde zijn voor een menswaardig bestaan” (Den Draak et al. 2016 web, 19v). 

25 “Laten we (…) niet doorschieten in ‘zo lang mogelijk thuis’. Er zijn mensen voor wie de geborgenheid, veiligheid
en kleine gemeenschappen in een instituut veel beter zijn dan zo lang mogelijk binnen de eigen bakstenen te
blijven.” Bron: www.leydenacademy.nl/zweedse-kanttekening-bij-zo-lang-mogelijk-thuis/ (13-07-2016). 

26 Pay-off Zonnehuisgroep Vlaardingen: Ruimte om je thuis te voelen.
27 “De huidige verwachting is dat het verblijf van ouderen in verpleeghuizen verkort zal worden tot de terminale

fase van het leven (…) maar het zou onder invloed van maatschappelijke ontwikkelingen en politieke keuzes ook
een andere richting op kunnen gaan: die van de armenhuizen van weleer, waar geen oudere wilde wonen, of die
van de bejaardenoorden van de vorige eeuw, waarvoor ouderen in de rij stonden” (Van Campen & Verbeek-Oudijk
2017 web, 51).

28 Bron: www.leydenacademy.nl/zweedse-kanttekening-bij-zo-lang-mogelijk-thuis/ (13-07-2016). 
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Jones & Fowles (2008) spreken van een kunstmatig opgeroepen gevoel van gemeenschap
ter bevestiging van het instituut, door een magazin, de nieuwjaarsreceptie, de open dag –
een mening die wij niet onverkort delen. Al draagt bijvoorbeeld het programma Gastvrij-
heid29 in de zorg dat risico in zich: opdat u zich thuis voelt bij ons, in plaats van dat wij ons
richten naar de cliënt of de bewoner. Maar echte gemeenschapszin (zorggemeenschap30)
bestaat wel degelijk (zie: par. 6.3.8). En die kan ook veel voor mensen betekenen in het ver-
pleeghuis en hen juist een eigen leven (terug)geven. Mensen kunnen erdoor ‘opknappen’ en
het afleggen van de loden mantel van de mantelzorger komt ook de zorgvrager ten goede.

Het streven naar verbondenheid als voornaamste bron van zingeving en het van betekenis
zijn voor anderen, nodigt uit tot het stimuleren en bevorderen van vrijwilligerswerk. En daar-
mee tot het verder werken aan de inrichting en uitbouw van de participatie-samenle ving,
waarin niet alleen gezorgd wordt voor ouderen, maar waarin ouderen van betekenis kunnen
en mogen zijn op vele wijzen en voor anderen en daarin ook erkenning vinden. Daarvoor
hoeft men niet per sé kerngezond te zijn.

Zinbeleving is in onze optiek het doorslaggevende element in hoe mensen hun ouder wor-
den en zijn kunnen beleven en mee omgaan (zie: par. 7.2).  Wie niet of verminderd in staat is
om existentieel gesproken te zoeken naar zin, zin te geven aan zijn leven en daarin zin te
ervaren (par. 2.5.3), loopt met zijn leven vast (par. 5.5). Zelfrealisatie op gevorderde leeftijd
gaat niet iedereen even goed af en wordt ook bemoeilijkt door wat er in onze samenleving
aan beelden en opvattingen leeft (Inleiding hoofdstuk 1). Nog belangrijker en potentieel niet
minder problematisch is het zich met anderen verbinden (par. 2.4.5), zoals we ondermeer
zien bij ouderen met een zogenoemd ‘voltooid leven’ (par. 5.5.1). Ouderen hebben baat bij
en behoefte31 aan begeleiding en ondersteuning, of het nu gaat om ‘existentiële eenzaam-
heid, ‘coping met ouderdom’ of ‘voltooid leven’. Dat nodigt nadrukkelijk uit om nu vanuit de
politiek eindelijk ook echt werk te maken van het borgen en stimuleren van geestelijke zorg
in zorg en welzijn, zowel thuis als in instellingen en dat niet alleen in de palliatieve zorg.
Naast vrijwilligers vanuit kerk en samenleving, gaat het hierbij om de adequate beschik-
baarheid van geestelijk verzorgers, zingevingsconsulenten zoals ze in Vlaanderen worden
genoemd, die met hun brede levensbeschouwelijke oriëntatie en specifieke deskundigheid
in het vandaag de dag sterk aan verandering onderhevig zijnde zingevingslandschap meer
dan nodig en relevant zijn. Het pleidooi32 dat kbo-pcob, een van de kernpartners in het Ex-
pertisenetwerk Levensvragen en Ouderen, daartoe voert en onderbouwt met haar Onder-
zoeksrapport Levensvragen (2017), onderschrijven en onderstrepen wij hier nadrukkelijk.

29 Zie: http://www.gastvrijezorg.nl/gastvrijheidszorg-met-sterren.
30 Zie: www.zonnehuisgroep.nl/zorggemeenschap en/of www.zorggemeenschap.net. 
31 “In de zorg zou volgens 77% van de senioren meer aandacht moeten komen voor levensvragen van ouderen.” On-

derzoeksrapport Levensvragen (2017, kbo-pcob, p. 9.
32 Manon Vanderkaa, directeur kbo-pcob: ‘Senioren hebben een grote behoefte om meer te praten over levensvra-

gen. Als kbo-pcob pleiten we er voor dat geestelijke verzorging, thuis en in zorginstellingen, een essentieel on-
derdeel wordt van de zorg. Mensen begeleiden met dit soort vragen is een belangrijk aspect van goede zorg.’
Bron: https://www.kbo-pcob.nl/persberichten/senioren-denken-levensvragen/.
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Epiloog: Vruchtdragen in de ouderdom 

De voorstelling die buitenstaanders maken van een leven waarin men permanent afhan-
kelijk is van intensieve zorg is er eerder een van kommer en kwel dan voluit leven, betoog -
den we in het begin. Onze gesprekspartners ervaren inderdaad aan den lijve dat men naast
geleidelijke achteruitgang soms ook harde klappen of een kaalslag te verduren krijgt, zodat
er zeker gesproken kan worden van snoeiseizoen33. Maar gaandeweg ontdekken zij vaak dat
het ouder worden meer is dan snoei, dat er ook groei en bloei34 kan zijn. Dat maakt het leven
ondanks alles voor hen de moeite waard. 

Wel moet de breuk of kentering in het leven aanvaard worden, wil de ziel zich kunnen
openen voor dat nieuwe perspectief. De mooie dingen beamen, het kleine stil geluk, daarvan
is het vooral de kunst, om ze niet ongemerkt aan je voorbij te laten gaan. Men zou dit le-
venskunst kunnen noemen. Wie zich die kunst eigen weet te maken, leeft hoopvol, met over-
gave en in vertrouwen, in het hier en nu en de toekomst tegemoet. Leven wordt weer voluit
leven, ook al is het nog zo anders als voorheen. 

Het zijn de wederwaardigheden die ons helpen om een dankbaar mens te worden, zowel
dat wat ons overkomt als het serieuze avontuur van het daarmee leren omgaan. Daardoor
groeien wij in menszijn. Dankbaarheid maakt vrij, geeft kracht, geeft ruimte om te ontvan-
gen en nieuw te geven, maakt kortom gelukkig en tevreden: {trots} vind ik een beetje een te
groot woord, dat vind ik een heel beperkt woord. Tevredenheid, dat is allesomvattender (vrouw
met beginnende dementie). Tevredenheid leeft lekkerder, vult een andere vrouw aan. Dank-
baar en tevreden: dat is wat een mens werkelijk in leven houdt op de lange duur. 

Wanneer deze oudere mensen eenmaal de balans van hun leven hebben opgemaakt,
heeft hun leven een andere zijnskwaliteit gekregen (Erikson, 1968: ego-integriteit). Guardini
beschrijft dat als dat zij: 

„still (sind) von innen her. Sie haben eine Würde, die nicht aus Leistung, sondern aus Sein
kommt. In ihrem Wesen wird etwas gegenwärtig, das kaum anders als mit dem Begriff 
des Ewigen bezeichnet werden kann” (Guardini 1967, 62). 

Hun levensfase staat in het teken van het vol-einden van het menselijk leven. Soms wordt
daarin ook zichtbaar dat snoei – zoals bij de wijnrank – levensnoodzakelijk kan zijn om te
komen tot groei en (omgekeerde) bloei en vruchten dragen. Dat sluit ten nauwste aan bij
het beeld dat het gedicht ‘Uitsig op die kade’ van de Zuidafrikaanse Elisabeth Eybers35 (1915-
2007) oproept:

“‘Het is alsof ik groei, terwijl ik toch steeds meer afstand doe van mijzelf’. Het lijkt een
om gekeerde wereld. Er blijft steeds minder van mijzelf over, zienderogen slink ik. En toch,
ik lijd daar niet onder. Nee, sterker nog, tot mijn eigen verwondering, nauwelijks te be-
schrijven, ‘mis ik mijzelf steeds minder’. Er komt juist meer ruimte in mij, alle kramp -

33 De titel van een dichtbundel van Okke Jager (1990. Baarn: De Prom), met veel aandacht voor menselijke tragiek
en gebrokenheid die niet verdoezeld wil worden door een vage ideologie van heelheid en harmonie.

34 “… zij zullen in de ouderdom nog vrucht dragen, fris en groen zullen zij zijn …” (Psalm 92:14 NBG ’51).
35 Elisabeth Eybers, ‘Uitsig op die kade’, in: Respyt, Amsterdam (Querido) 1993. Zie: http://nl.wikipedia.org/wiki/Eli-

sabeth_Eybers.
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achtig vasthouden aan mijzelf, mijn geladen identiteit laat ik varen. Ruimte, om veel van
mijzelf en wat mij dierbaar is los te laten. Verrassend genoeg ontstaat er dan schijn baar
als vanzelf een omgekeerde beweging, er komt ‘ruimte om op te nemen wat mij binnen-
vloeit’. Het getij keert, over het dode punt heen getild, van eb gaat het over in vloed. ‘Om-
gekeerde bloei’ noemt zij dat. Niet ik bloei, maar iets in mij bloeit, wekt mij weer tot
leven, maar zo anders dan voorheen.” 36

Uitsig op die kade

Nouliks vertolkbaar wat hulle my vertel,
spreeus, eksters, meeue, eende, kraaie, al

die ywerige dagloners van die wal,
die reier so afgetrokke opgestel.

Ek mis myself steeds minder.
Ek bedoel: as steeds meer buitedinge my gaan boei

dan sintels van inwendige gevoel
tintel dit of ek selfafstotend groei.

Vermindering neem waarneembaar toe.
Ek hoop om te voldoen aan omgekeerde bloei

en leeg genoeg te loop om vol te loop
met wat vanuit hierbuite binnevloei.

36 De meest recente bewerking van deze column verscheen in het magazine van Zonnehuisgroep Vlaardingen,
Thuis, nummer 3, winter 2013, 18-20.
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Samenvatting

“Elk levensstadium heeft zijn eigen kenmerk en bekoring” (Cicero)

Niet eerder in de geschiedenis van ons land werden zoveel mensen zo oud onder zulke ge-
lukkige omstandigheden. Tegelijk is de ambivalentie groot: men wil oud worden zonder het
te zijn. Aan het begin van de 21ste eeuw is de actieve en vitale senior rolmodel en norm ge-
worden. Het liefst negeert of verdringt men dat er ook nog andere ouderen bestaan. Omdat
men als het over ouderen gaat meestal uitsluitend vitale ouderen voor ogen heeft, onder-
scheiden wij naar zorgbehoefte: vitale ouderen, kwetsbare ouderen die staan op het schar-
nierpunt tussen vitaal en afhankelijk, en afhankelijke ouderen die in meer of mindere mate
de regie over hun eigen leven verliezen en daarbij permanent aangewezen raken op inten-
sieve zorg. 

Kan een leven in permanente afhankelijkheid van intensieve zorg wel ooit de moeite
waard zijn? Die vraag wordt samenlevingsbreed vaak op voorhand ontkennend beantwoord
of genegeerd, eerder op grond van sentimenten dan kennis of ervaring. De ouderen die het
betreft komen daarbij al helemaal niet of nauwelijks aan het woord. Recent kwantitatief-
empirisch onderzoek onder somatische verpleeghuisbewoners maakt duidelijk dat de meer-
derheid tevreden is over zijn of haar leven en zich gelukkig voelt. Vergelijkbare gegevens
betreffende psychogeriatrische bewoners en thuiswonende zorgafhankelijke ouderen ont-
breken tot op heden.

Tegen deze achtergrond is dit onderzoek gevoerd. De onderzoeksvraag, die wij in hoofd-
stuk 1 formuleren en nader toelichten, luidt: Wat maakt het leven de moeite waard voor ou-
deren die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn? Stap voor stap proberen wij inzicht
te verwerven in wat deze ouderen het leven de moeite waard maakt en hoe en in hoeverre
zij in staat blijken – tegen alle verwachting in – hun leven te leven en als waardevol te erva-
ren.

Literatuurverkenningen op het terrein van de (sociale) gerontologie in hoofdstuk 2 laten
zien dat er bij wetenschappelijk onderzoek sprake is van gebrekkige omgang met en ver-
brokkelde aandacht voor ouderen en wat hen het leven de moeite waard maakt. Ouderen
die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn, zijn vrijwel volledig afwezig, zowel in de
beeldvorming als in het onderzoek. We proberen een narratieve review te geven van onze
verkenningstocht. Daarbij blijken uiteindelijk zowel de onderzoeksdomeinen: Kwaliteit van
Leven, Welbevinden, Zinbeleving als Spiritualiteit een rol te kunnen spelen in het beant-
woorden van de vraag wat voor iemand van waarde is, terwijl dat niet terug te vinden is in
de aanpak van de meeste empirische onderzoeken. Een voorlopig verstaansmodel wijst in
de richting van een complex geheel als het gaat om de precieze onderlinge verhouding/
samenhang tussen de verschillende onderzoeksdomeinen. Elk domein kent meerdere aan-
dachtsgebieden, waarvan er één of meer raken aan onze onderzoeksvraag. Die aandachts-
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gebieden van verschillende onderzoeksdomeinen overlappen elkaar soms gedeeltelijk. Daar-
naast blijken persoonlijke omstandigheden, voorkeuren en (levens)oriën tatie tegenwoordig
een bijzonder grote rol te spelen, waardoor zin- en betekenisgeving al met al een complex
fenomeen is geworden. 

Voor zover daar wat over bekend is, blijken ouderen zelf genuanceerd tegen hun eigen
kwaliteit van leven aan te kijken en ook onder moeilijke omstandigheden overwegend in
staat hun gevoel van waardigheid te behouden en betekenis te blijven geven aan hun leven.
Deskundigen lijken lange tijd meer oog te hebben voor ziekte, gebrek en aftakeling dan voor
positieve kwaliteiten en groeikansen: evenwicht, welbevinden, zich thuisvoelen, zelfs in het
verpleeghuis, tevredenheid met het leven, geestelijke rijkdom en wasdom. Hun kijk op ge-
zondheid begint langzaam te veranderen.

Aan de hand van kwalitatief-empirisch onderzoek brengen we de ervaringen en opvattingen
in beeld van een aantal ouderen die permanent van intensieve zorg – die zowel thuis, als op
basis van een dagvoorziening als in het verpleeghuis geboden kan worden – afhankelijk zijn:
wat maakt hen het leven de moeite waard. We doen dit in de vorm van een tweeluik.

In hoofdstuk 3 komen aan de hand van een semi-gestructureerd interview dertien oude-
ren aan het woord die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn: vijf man-
nen en acht vrouwen met een gemiddelde leeftijd van ruim 83 jaar. Daarbij komen zes
overkoepelende thema’s naar voren, te weten: 1) verbondenheid 2) iets doen, 3) innerlijke
kracht, 4) levensbeschouwing, 5) ervaren gezondheid en 6) woon- en leefomstandigheden
in het verpleeghuis. 

In hoofdstuk 4 komen ouderen aan het woord die permanent van intensieve psychoge-
riatrische zorg afhankelijk zijn, in zeven focus groepen (tweemaal mensen met beginnende
dementie, tweemaal mantelzorgers, tweemaal zorg ver leners, eenmaal bewoners van een
psychogeriatrische afdeling) en twee masterclasses (met hulp  verleners). Dit onderzoek telt
in totaal 75 deelnemers waaronder 30 mensen met dementie: 22 vrou wen en 8 mannen met
een gemiddelde leeftijd van ruim 80 jaar. De volgende zes overkoepelen de thema’s komen
naar voren: 1) verbondenheid, 2) autonomie, 3) gelijkwaardigheid, 4) rolbehoud, 5) ervaren
gezondheid en 6) levensbeschouwing. Daarnaast blijkt er sprake van zingevingscoping in
de vorm van a) bezig blijven met wat je nog kunt, b) de strijd aangaan en c) doelen lager
stellen.

Verbondenheid komt het meest prominent naar voren. Wederkerigheid en gelijkwaar-
digheid zijn daar belangrijke elementen in die tegelijk bevorderlijk zijn voor het kunnen er-
varen van autonomie. De onderzochte ouderen willen een rol van betekenis kunnen en
mogen spelen tot het einde. Hun sociale netwerk blijkt groter, hechter en meer divers dan
vaak wordt gedacht. Specifiek voor mensen met beginnende dementie betekent lotgeno-
tencontact veel. Herinneringen spelen een opvallende rol van betekenis als ‘levende relatie’.
Ook een erg belangrijk thema is ‘iets doen’: van pure passie tot louter tijdverdrijf: alles heeft
zijn eigen waarde en tegelijk niet voor iedereen dezelfde betekenis. Waarbij passie het
meeste toevoegt aan ervaren kwaliteit van leven, graag iets willen doen voor een ander on-
verwacht en opvallend sterk naar voren komt, nagenieten even belangrijk is als genieten en
rust even vanzelfsprekend en noodzakelijk als actief zijn. Innerlijke kracht blijkt hard nodig
om een leven in permanente afhankelijkheid van intensieve zorg te kunnen leven. Geloof
blijkt bij onze gesprekspartners een belangrijke rol te spelen als krachtbron in moeilijke om-
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standigheden, het persoonlijk gebed is het meest beoefende ritueel. De kerkgang is in het
verpleeghuis toegenomen ten opzichte van de thuissituatie, onder invloed van de moeilijke
omstandigheden en de gegeven mogelijkheden (meer onder handbereik) en wordt vooral
gewaardeerd vanwege het contact met de geloofsgemeenschap. Zingevingscoping: een weg
vinden en bewandelen om om te gaan met afhankelijkheid, wordt steeds belangrijker naar-
mate die afhankelijkheid toeneemt. Al met al komen de door ons onderzochte ouderen in
hun zingeving duidelijk vitaler en veerkrachtiger over dan ouderen in het algemeen volgens
Westerhof & Kuin (2007. Persoonlijke zingeving en ouderen: Een overzicht van theorie, em-
pirie en praktijk, Psyche en Geloof 18(3), 118-135). 

In hoofdstuk 5 maken wij aan de hand van promotieonderzoek van Els van Wijngaarden
(2016. READY TO GIVE UP ON LIFE. A study into the lived experience of older people who con-
sider their lives to be completed and no longer worth living. Utrecht: Universiteit voor Huma-
nistiek) kennis met de doorleefde ervaringen van ouderen voor wie hun leven niet langer
de moeite van het leven waard is (gelabeld als ‘voltooid leven’). De onderzochte ouderen
met een zogenoemd ‘voltooid leven’ kunnen of willen zich niet langer verbinden met het
eigen leven, waar onze gesprekspartners de draad met het leven ondanks alles niet verliezen.
Het gaat hier in extremis om: 1) verbondenheid versus existentiële eenzaamheid, 2) van be-
tekenis tot het einde versus einde zonder betekenis, 3) iets doen versus geen doen meer en
4) spankracht versus levensmoeheid.

De door Van Wijngaarden onderzochte ouderen willen of kunnen de breuk of kentering
in hun leven niet accepteren. Onze gesprekspartners weten bijna zonder uitzondering die
worsteling (die er wel degelijk is!) te boven te komen en daarmee een nieuw evenwicht te
bereiken en te handhaven. Dat lukt hun alleen maar door acceptatie en aanvaarding van de
gewijzigde omstandigheden en het zich losweken van de angst. Dat blijkt helemaal geen
gemakkelijke opgave, maar hun wel perspectief te bieden. Namelijk dat er tegen de verdruk-
king in (posttraumatische stress) weer ruimte komt voor het kunnen ervaren van welbevin-
den en persoonlijke groei (posttraumatische groei). Verbon denheid met anderen neemt
daarbij een centrale plaats in. De door Van Wijngaarden onderzochte ouderen lijken meer
uit te zijn op een puur persoonlijke verwezenlijking van welbevinden of zelfverwerkelijking.

Zo lijken zij veel positieve ervaringen mis te lopen, door hun diepe gevoelens van angst
en afschuw (ten aanzien van het onbekende, kwetsbaarheid, mogelijk lijden, een mogelijke
‘onwaardige’ dood), het moeilijk om kunnen gaan met te gen slagen en dan snel vatbaar zijn
voor depressieve gevoelens, het heer en meester willen zijn en blijven over hun bestaan en
een zelfbeeld dat vooral wordt bepaald door wat iemand doet en in mindere mate door wie
iemand is als mens. De door ons onderzochte ouderen stellen hun doelen bij en komen daar-
mee los van de soms overdreven behoefte aan actieve beheersing uit eerdere levensfasen.
Er is meer ruimte voor ontvangen, ‘passief’ genieten, en naast zelf bepalen ook een zich laten
bepalen. Zij komen in hun zingeving aanzienlijk vitaler en veerkrachtiger over dan de door
Van Wijngaarden onderzochte ouderen, die objectief gezien duidelijk minder ‘mankeren’.

In hoofdstuk 6 toetsen we de visie van Hans-Martin Rieger op ouder worden in het alge-
meen (2008. Altern anerkennen und gestalten. Ein Beitrag zu einer gerontologischen Ethik.
Leipzig: Evangelische Verlagsanstalt) aan de ervaringen en opvattingen van de door ons on-
derzochte ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn. Kern van Riegers visie
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is, dat men het ouder worden moet erkennen (‘anerkennen’) en aanvaarden (‘annehmen’)
en vervolgens ook naar vermogen vormgeven (‘gestalten’). In één doorgaande beweging uit-
gedrukt: ja-zeggen tegen het leven, oftewel: het leven beamen, ook wanneer men ouder
wordt en men misschien meer met het leven te stellen heeft.

De door ons onderzochte ouderen blijken inderdaad zo te leven als Rieger voor ogen heeft,
ook al zijn zij permanent van intensieve zorg afhankelijk, wat behoorlijk verzwarende om-
standigheden zijn. 

Niet iedereen redt het in gelijke mate. Al dan niet meegaan in de omstandigheden kent
verschillende gradaties, variërend van verzet tot overgave, van doffe berusting tot het vol-
ledig aanvaarden en er positief op ingaan. Ziekte-inzicht en communicatieve en sociale vaar-
digheden zijn wat dat betreft cruciale bijkomende factoren die Rieger zo niet benoemt. Dat
geldt ook voor humor, de dragende kracht van een gemeenschap en dankbaarheid, waar
Rieger niet zoveel of geen aandacht aan schenkt, maar die een belangrijke rol blijken te spe-
len. Het zijn uiteindelijk persoonlijke overtuigingen die doorslaggevend zijn: aanvaarden
opent nieuwe wegen die met wilskracht en levensmoed worden betreden en met aanpas-
singsvermogen gebaand, motivatie helpt om te blijven gaan. Posttraumatische groei wordt
met name zichtbaar in transcendentie of groter bewustzijn: men heeft meer oog voor din-
gen waar men vroeger geen acht op sloeg, staat dichter op zijn gevoelsleven, is meer ver-
bonden met de natuur en leeft meer in het hier en nu. Daarnaast uit zich persoonlijke groei
in generativiteit (anderen die voor hem geweest zijn en na iemand komen worden voor hem
belangrijker dan hijzelf) en een afnemende gehechtheid aan materiële zaken (gerotranscen-
dentie). Tevens leidt zij tot gevoelens van dankbaarheid en tevredenheid met het leven.

Al met al is het best opmerkelijk dat de door ons onderzochte ouderen er doorgaans won-
derwel in slagen om hun leven positief vorm te geven, constateren wij in hoofdstuk 7. Hoe
zij hun gezondheid ervaren staat in veel gevallen haaks op hun medische gezondheid, het-
geen kan worden gezien als een indicatie voor vitaliteit en de positieve effecten van het be-
leven van waarde, zin en betekenis in en aan het leven. Goed ouder worden vraagt – zo blijkt
overduidelijk uit ons onderzoek – om een actieve houding, niet een van verzet, maar van
aanvaarding: het oefenen in de kunst van het ouder worden: niet als de gedroomde ‘eeuwige
jongeling’, maar als een zelfbewuste ‘éminence grise’. De uiteenlopende manieren waarop
de door ons onderzochte ouderen omgaan met de si tua tie in hun leven van nu, maakt het
mogelijk om een aanzienlijk genuanceerder beeld te schet sen van het ouder worden dan
het bekende zwart-wit plaatje van ‘mislukking’ of ‘succes’. 

Op grond van ons onderzoek wagen we een poging om in beeld te brengen, hoe dat in-
gewikkelde proces van zinbeleving mogelijk verloopt. Ons eigen speculatieve model lijkt
sterk op dat van Lawton (M. P. (1983). Environment and other determinants of well-being in
older people. The Gerontologist, 23, 349-357), waarbij alle medebepalende factoren elkaar
wederzijds lijken te kunnen beïnvloeden. Bij Lawton zijn de domeinen qua potentiële beïn-
vloeding aan elkaar gelijk. Wij zien dat het fenomeen van de zinbeleving telkens een zowel
bevestigende (zin kunnen ervaren) als aanjagende werking heeft (zin willen geven) ten op-
zichte van de andere in het spel zijnde elementen. Ten diepste komt het bij zin-beleving aan
op het vermogen (dat zowel het willen als het kunnen omvat) om existentieel gesproken te
zoeken naar zin, zin en betekenis te geven aan zijn leven en daarin zin te ervaren. Wie dat
niet vermag of daartoe verminderd in staat is, loopt met zijn leven vast.
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We wijzen vervolgens op enkele beperkingen van ons onderzoek, zoals het ontbreken van
kwantitatief onderzoek en een systematische literatuurreview. 

Wat nader onderzoek betreft doen we ondermeer de aanbeveling naar welke invloed het
optreden van ziekte en gebrek heeft op het zingevings sys teem van ouderen en voor meer
(observationeel) onderzoek onder moeilijk communicerende ouderen vanwege zintuiglijke
of cognitieve beperkingen danwel apathie. En houden we ook een warm pleidooi voor meer
interdisciplinaire en multidisciplinaire afstemming en samenwerking bij het onderzoek.

Voor de praktijk van de intensieve zorg doen we ondermeer de aanbeveling om in te zet-
ten op een meer persoonsgerichte, individuele benadering dan nu nog vaak het geval is,
meer aandacht voor iemands passie of leefplezier en het bieden van perspectieven voor zin:
ook ouderen die permanent van intensieve zorg afhankelijk zijn willen iets voor een ander
kunnen en mogen betekenen.

Ten aanzien van beleid en politiek pleiten we onder andere voor meer keuzevrijheid tus-
sen thuis wonen en in een zorgomgeving, om daarmee meer recht doen aan de eigen regie
en autonomie en aan de individuele behoeften en verlangens van mensen, voor een herij-
king van de begrippen autonomie en eigen regie en voor oog voor de waarde van een zorg-
gemeenschap, die mensen juist een eigen leven (terug) kan geven. 

Een uitgebreide lijst met literatuurverwijzingen besluit het geheel, gevolgd door enkele
bijlagen.

samenvatting  |  217





Summary

“Every stage of life has its own characteristics and its own charm” (Cicero)

Never before in the history of our country have so many people become so old under such
fortunate circumstances. At the same time, the ambivalence is great: people want to grow
old without feeling old. At the beginning of the 21st century, the active and vital senior has
become the role model and standard. It is generally preferred to ignore or repress the idea
that less vital elderly people exist as well. When it comes to elderly people, only the vital el-
derly generally come to mind. We therefore differentiate between the care needs of three
categories of elderly people: vital seniors, frail older persons who are at the pivot point be-
tween vital and dependent, and the dependent elderly who have lost control over their own
lives to a greater or lesser degree and have become dependent on permanent care. 

Can life in dependence on permanent care be worth living? This question is generally an-
swered negatively or simply not asked at all, rather on the basis of sentiments than of knowl-
edge or experience. The elderly themselves are hardly ever asked to voice their opinions.
Quantitative empirical research recently carried out among somatic nursing home residents
shows that the majority is satisfied with their lives and feel happy. Comparable figures con-
cerning psycho-geriatric residents and elderly people dependent on permanent care at
home are lacking until now.

This is the background against which this thesis has been written. The research question
which we formulate and explain in Chapter 1 is as follows: What makes life worth living for
elderly people who are dependent on permanent care? Step by step we try to gain insight
into what makes the lives of these elderly people worth living and in what way and to what
extent they are able to live their lives and experience them – against the general expectation
– as valuable.

An exploration of literature in the field of   (social) gerontology in chapter 2 shows that in
scientific research there is little and fragmentary interest for care dependent elderly people
and what gives value to their lives. Elderly people that are dependent on permanent care
are almost completely invisible, both to the public eye and in academic research. At the end
of a narrative review of our exploration it turns out that the research domains Quality of
Life, Well-being, Meaning in Life and Spirituality can play a role in answering the question
of what is of value to people, whereas they can hardly be found in most empirical studies.
All these domains appear to be interconnected in a complex whole. Within the various areas
of interest factors like personal circumstances, preferences and (life) orientation nowadays
seem to play a particularly important role. In the end, meaning and what is significant turns
out to be a complex phenomenon altogether.

As far as there is any knowledge about it, elderly people themselves appear to take a dif-
ferentiated view of their own quality of life and even under difficult circumstances they are
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generally able to maintain a sense of dignity and to maintain a meaningful life. The experts,
however, for a long time seem to pay more attention to illness, disability and deterioration
than to positive qualities and opportunities for growth: balance, well-being, feeling at home
(even in nursing homes), satisfaction with life, spiritual wealth and growth. The expert’s
view on health is changing gradually.

On the basis of qualitative-empirical research we depict the experiences and opinions of a
number of elderly people who are dependent on permanent care – which can be offered at
home, as well as in the form of daycare or in the nursing home. What makes life worth living
for them? We do this research in the form of a diptych.

In chapter 3, thirteen elderly people who depend on permanent somatic care are intro-
duced on the basis of a semi-structured interview: five men and eight women of an average
age of more than 83. From these interviews six predominant themes become apparent,
namely: 1) connectedness, 2) doing something, 3) inner strength, 4) philosophy of life, 5) ex-
perienced health, and 6) housing and living conditions in the nursing home. 

In chapter 4, elderly people who depend on permanent psycho-geriatric care are intro-
duced in seven focus groups (two of people with early-stage dementia, two with informal
caregivers, two with formal caregivers, one with residents of a psycho-geriatric ward) and
two master classes (of health care professionals). This study accounts for a total of 75 par-
ticipants, including 30 people with dementia: 22 women and 8 men with an average age of
more than 80. The following six themes appear to be predominant: 1) connectedness, 2) au-
tonomy, 3) equality, 4) role retention, 5) experienced health and 6) philosophy of life. In ad-
dition, people try to hold on to a meaningful life (meaning-based coping) in the form of a)
staying busy doing what they still can do, b) keeping up with the struggle and c) lowering
their goals.

The strong wish to remain connected is most prominent, with reciprocity and a sense of
equality as important elements, also beneficial to being able to experience autonomy. The
elderly people we investigated want to be able to play a meaningful role until the end of
their lives. Their social network appears larger, closer and more diverse than is often thought.
Specifically for people with early-stage dementia, contact with fellow-sufferers means a lot.
Memories have a strikingly important function as a ‘living relationship’. Another very im-
portant theme is having something to do: from pure passion to mere pastime, every pastime
has both its own value and at the same time different significances for different people.
Whereby passion adds most to the perceived quality of life, enjoying being able to do some-
thing for someone else unexpectedly and strikingly comes forward. Furthermore, reminisc-
ing a pleasure is equally important as enjoying the actual moment and rest is just as natural
and necessary as activity. Inner strength appears to be essential to endure a life dependent
on permanent care. Religious faith turns out to play an important role for our respondents
as a source of power in difficult circumstances, personal prayer is the most practiced ritual.
Church attendance tends to increase in the nursing home compared to the situation at
home, under the influence of the difficult circumstances and the possibilities offered in the
home (within easy reach) and is particularly appreciated for the contacts with other visitors.
Finding meaningful ways to deal with dependence on care becomes more important as one
becomes increasingly dependent. All in all, the elderly people we interviewed clearly seem
more vital and resilient with respect to their sense of meaning than older people in general,
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according to Westerhof & Kuin (2007. Persoonlijke zingeving en ouderen: Een overzicht van
theorie, empirie en praktijk. [Personal Meaning and the Elderly: An Overview of Theory, Em-
pirics and Practice]. Psyche en Geloof 18(3), 118-135).

In chapter 5 following the doctoral research by Els van Wijngaarden (2016. READY TO GIVE
UP ON LIFE. A study into the lived experience of older people who consider their lives to be
completed and no longer worth living. Utrecht: Universiteit voor Humanistiek), we get ac-
quainted with the lived experience of older people for whom life is no longer worth living
(often referred to in The Netherlands as ‘life completed’). They cannot, or do not want to,
connect with their own lives anymore, whereas our discussion partners have not lost the
thread of life, despite the circumstances they are living with). In extremis it concerns: 1) con-
nectedness versus existential loneliness, 2) meaning until the end versus end without sig-
nificance, 3) doing something versus doing nothing anymore and 4) resilience versus
weariness of life.

The elderly people investigated by Van Wijngaarden cannot or do not want to accept
their loss or the changes in their lives. In contrast, almost all of our respondents are able to
overcome their struggles (which are nevertheless very real struggles) and to find and keep
a new balance in their lives. The only way they are able to do so is by acknowledging and
accepting the changed circumstances of their lives, and by letting go of fears. This is no easy
task to complete, but nevertheless gives our respondents a perspective toward the future.
This perspective entails discovering that against hardships (post-traumatic stress), new ways
can be found to experience well-being and personal growth (post-traumatic growth). In the
meaning-making of life, being connected to others is pivotal. In the research conducted by
Van Wijngaarden, the elderly mostly seem to crave personal well-being and personal growth,
which is what they fail to attain. In this way, Van Wijngaarden’s research seems to portray a
participant group of elderly people who miss out on positive experiences due to strong feel-
ings of fear and loathing (connected to the unknown, vulnerability, the possibility of suffer-
ing and the possibility of an ‘undignified’ death). In addition, inability to cope with setbacks
leaves these elderly more prone to depression. Their self esteem seems merely based on
what they do and to a lesser extent on who someone is as a human being. The elderly people
we have investigated have adjusted their goals and thus distanced themselves from the
sometimes excessive need for active control in previous stages of their lives. There is more
space for receptiveness, for ‘passive’ enjoyment, and for being guided rather than determin-
ing one’s own life. Our respondents are considerably more vital and resilient when it comes
to their processes of meaning-making than the participants from Van Wijngaarden’s re-
search – notably, the latter group have fewer illnesses and disabilities determining their
lives than our respondents, who depend on permanent care. 

In Chapter 6, we examine the views on aging in general of Hans-Martin Rieger (2008. Altern
anerkennen und gestalten. Ein Beitrag zu einer gerontologischen Ethik [Acknowledging and
giving shape to growing old]. Leipzig: Evangelische Verlagsanstalt) in relation to the experi-
ences and opinions of the elderly people we investigated and who depend on permanent
care. The core of Rieger’s vision is that one must acknowledge (‘anerkennen’) and accept
(‘annehmen’) one’s growing older and then shape it according to one’s ability (‘gestalten’).
Expressed in one continuous movement: say yes to life, in other words: positively accept life,
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even when one grows older and may have to encounter more difficulties in one’s life.
The elderly people investigated by us indeed appear to live the way Rieger has in mind,

even though they depend on permanent care, which means seriously aggravating circum-
stances.

To be sure, not everyone manages this situation equally well. Whether or not one is able
to adjust oneself to the circumstances is a question which can be answered at different lev-
els, varying from resistance to surrender, from dull resignation to full and positive accep-
tance. Awareness of one’s condition and communicative and social skills are crucial
additional factors, which are not mentioned by Rieger. The same applies to factors like hu-
mour, the supportive strength of a community and a sense of gratitude, factors to which
Rieger pays hardly any attention, but all of which appear to play an important role. In the
end, personal convictions are decisive: inner acceptance opens new paths that are leveled
with adaptability and walked upon with willpower and courage, while motivation helps to
keep one going. Post-traumatic growth becomes particularly visible in transcendence or
greater awareness: people open up to things they did not pay attention to previously, they
are closer to their emotional life, more connected with nature and living more in the here
and now. Apart from that, personal growth demonstrates itself in generativity (previous and
younger generations become more important than oneself) and a diminishing attachment
to material things (gerotranscendence). It also leads to feelings of gratitude and satisfaction
with life.

All in all, it is quite remarkable that the elderly people we investigated are succeeding quite
well usually in shaping their lives in a positive way, as we conclude in chapter 7. How they
perceive their own health is in many cases at odds with their objective medical health, which
could be interpreted as an indication of vitality and the positive effects of experiencing value,
meaning and relevance in one’s life. Ageing well requires – as our research shows clearly –
an active attitude, not one of resistance, but of inner acceptance: practicing the art of age-
ing: not as the dreamed of ‘eternal youth’, but as a confident ‘éminence grise’. The different
ways in which the elderly people we investigated deal with the situation in their lives now,
makes it possible to draw a considerably more subtle picture than the well-known black
and white of ‘failure’ or ‘success’.

On the basis of our research, we attempt to sketch how the complicated process of cre-
ating meaning might be functioning. Our own speculative model is very similar to that of
Lawton (M. P. (1983). Environment and other determinants of well-being in older people. The
Gerontologist, 23, 349-357), in which all relevant factors seem to be influencing each other.
According to Lawton the various domains are equal in terms of potential influence. We see
that meaning as a phenomenon each time has both an affirmative (the ability to experience
meaning) and a stimulating effect (wanting to convey meaning) in relation to the other rel-
evant elements. In its essence, the experience of meaning is based on the ability (which in-
cludes both wanting and being able) to existentially search for meaning, give meaning and
importance to one’s life and to experience meaning in it. Whoever is unable or less able to
do this, is more likely to get stuck in life. 

We then point to some limitations of our research project, such as that no quantitative
research has taken place and there is no systematic literature review.

Among other things, we recommend further research into the influence of disease and

222 |  wat maakt het leven de moeite waard?



disability on the meaning-making system of elderly people, more (observational) research
on elderly people with whom it is challenging to communicate due to sensory or cognitive
disabilities or apathy. And we warmly plead for more interdisciplinary and multidisciplinary
coordination and collaboration.

For the practice of intensive care, we make some recommendations, such as to focus on
a more person-oriented individual approach than at present can usually be offered, to give
more attention to people’s passions or their enjoyment of life. Also, to offer perspectives for
meaning: elderly people dependent on permanent care want to be enabled to do something
for other people, too.

With regard to policy and politics, we advocate, among other things, more freedom of
choice between living at home and in a care environment, to do more justice to one’s self-
control and autonomy and to the individual needs and desires, a re-evaluation of the con-
cepts of autonomy and self-control and an eye for the value of a caring community
(‘Zorggemeenschap’) that can help people find back their own life.

An extensive list of literature references concludes the whole, followed by a few appen-
dices.
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Zusammenfassung

“Jede Lebensphase hat ihren eigenen Charakter und Charme” (Cicero)

Nie zuvor in der Geschichte unseres Landes wurden so viele Menschen so alt unter solch
glücklichen Umständen wie heute. Gleichzeitig aber ist die Ambivalenz groß: Menschen
möchten alt werden ohne es zu sein. Seit Beginn des 21. Jahrhunderts ist der aktive und
vitale Senior zum Leitbild und Maßstab geworden. Am liebsten ignoriert oder verdrängt
man, dass es auch noch andere ältere Menschen gibt. Weil man meist vitale Senioren im
Blick hat, wenn es sich um ältere Menschen handelt, unterscheiden wir nach Pflegebedürf-
tigkeit: vitale ältere Menschen, zerbrechliche ältere Menschen, die am Scheidepunkt zwi-
schen Vitalität und Abhängigkeit stehen, und abhängige ältere Menschen, die mehr oder
weniger die Regie über ihr Leben verloren haben und dabei dauerhaft pflegebedürftig sind.

Kann ein Leben in ständiger Pflegebedürftigkeit je wertvoll sein? Diese Frage wird in der
gesamten Gesellschaft häufig von vornherein negativ bewertet oder sogar ignoriert, eher
auf Grund von Gefühlen als von Kenntnissen oder Erfahrung. Diejenigen älteren Menschen,
die es betrifft, kommen in der Sache gar nicht oder kaum zu Wort. Neuerdings hat quanti-
tative empirische Forschung unter somatischen Pflegeheimbewohnern herausgestellt, dass
die Mehrheit mit ihrem Leben zufrieden ist und sich glücklich fühlt. Vergleichbare Angaben
zu psycho-geriatrischen Bewohnern und eigenständig lebenden pflegebedürftigen älteren
Menschen fehlen bislang. 

Vor diesem Hintergrund ist diese Untersuchung ausgeführt worden. Die Forschungsfrage,
die wir im 1. Kapitel formulieren und näher erklären, lautet: Was macht das Leben Lebenswert
für dauerhaft pflegebedürftige ältere Menschen? Schritt für Schritt versuchen wir Einsicht
darüber zu gewinnen, was diesen älteren Menschen das Leben der Mühe wert macht und
wie und inwiefern sie ihr Leben – im Gegensatz zur allgemeinen Erwartung – leben und als
wertvoll erfahren können.

Literaturrecherchen auf dem Gebiet der (sozialen) Gerontologie im 2. Kapitel zeigen, dass
es in der wissenschaftlichen Forschung einen unzulänglichen Umgang und nur bruchstück-
hafte Aufmerksamkeit für ältere Menschen gibt und die Frage, was ihnen das Leben der
Mühe wert macht. Ältere Menschen, die permanent pflegebedürftig sind, werden nahezu
nie berücksichtigt, sowohl in der Vorstellung als in der Forschung. Wir versuchen, einen nar-
rativer Rückblick unserer Ent deckungen zu geben. Dabei stellt sich letztendlich heraus, dass
sowohl die Forschungsbereiche Lebensqualität, Wohlbefinden, Bedeutung als auch Spiri-
tualität bei der Beantwortung der Frage nach dem, was für jemanden wichtig ist, eine Rolle
spielen können, während dies im Ansatz der meisten empirischen Studien nicht zu finden
ist. Ein vorläufiges Verständnismodell weist in Richtung eines komplexen Ganzen, wenn es
um die genaue wechselseitige Beziehung und Kohärenz zwischen den verschiedenen For-
schungsbereichen geht. Jeder Bereich hat verschiedene Aspekte, von denen einer oder meh-
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rere unsere Leitfrage berühren. Die Aspekte der unterschiedlichen Forschungsbereiche über-
schneiden sich manchmal. Darüber hinaus zeigt sich, dass persönliche Umstände, Vorlieben
und (Lebens-) Orientierung heutzutage eine besonders wichtige Rolle spielen, wodurch Sinn-
gebung und Bedeutung insgesamt zu einem komplexen Phänomen geworden ist.

Insofern darüber etwas bekannt ist, zeigt sich, dass ältere Menschen selbst ihre Lebens-
qualität nuanciert sehen und auch unter schwierigen Umständen mehrheitlich in der Lage
sind, ihr Gefühl von Würde zu erhalten und ihrem Leben weiterhin einen Sinn zu verleihen.
Lange scheinen die Experten mehr auf Krankheit, Gebrechlichkeit und Verfall als auf positive
Eigenschaften und Wachstumschancen zu achten: Ausgeglichenheit, Wohlbefinden, die Er-
fahrung, sich zuhause zu fühlen, sogar im Pflegeheim, Zufriedenheit mit dem Leben, geisti-
ger Reichtum und Wachstum. Die Sicht der Experten auf Gesundheit ändert sich allmählich.

Anhand qualitativ-empirischer Forschung schildern wir die Erfahrungen und Meinungen
einiger älterer Menschen, die dauerhaft angewiesen sind auf Pflegeheimpflege – die sowohl
zu Hause als auch im Pflegeheim angeboten werden kann – : Was macht ihnen das Leben
Lebenswert? Wir gehen auf zweierlei Weise vor:

Im 3. Kapitel kommen dreizehn ältere Menschen zu Wort, die dauerhaft somatisch pfle-
gebedürftig sind, auf der Grundlage eines halbstrukturierten Interviews mit fünf Männern
und acht Frauen mit einem Durchschnittsalter von über 83 Jahren. Dabei treten sechs über-
geordnete Themen in den Vordergrund: 1) Verbundenheit, 2) etwas tun, 3) innere Kraft, 4) Le-
bensphilosophie, 5) Erfahrung von Gesundheit und 6) Wohn- und Lebensbedingungen im
Pflegeheim.

Im 4. Kapitel kommen ältere Menschen zu Wort, die dauerhaft psychogeriatrisch pflege-
bedürftig sind, in sieben Fokusgruppen (zwei davon mit Menschen mit beginnender De-
menz, zwei mit Betreuung, zwei mit Pflegepersonal und eine mit Bewohnern einer
psychogeriatrischen Abteilung) und zwei Masterclasses (mit psychosozialen und (para)me-
dizinischen Hilfeleistenden). Diese Studie zählt insgesamt 75 Teilnehmer, darunter 30 Men-
schen mit Demenz: 22 Frauen und acht Männer mit einem Durchschnittsalter von 80 Jahren.
Hierbei treten sechs übergeordnete Themen in den Vordergrund: 1) Verbundenheit, 2) Auto-
nomie, 3) Gleichwertigkeit, 4) das Behalten einer Rolle, 5) Erfahrung von Gesundheit und 6),
Lebensphilosophie. Daneben erscheint eine Copingstrategie für ein als sinnvoll erfahrenes
Leben (‘Meaning-based coping‘) in der Form eines a) weiterhin Tun was man noch kann, b)
sich Wehren und c) eher erreichbaren Ziele Nachstreben.

Verbundenheit ist am meisten ausgeprägt. Reziprozität und Gleichheit sind darin wich-
tige Elemente, die zu gleicher Zeit erforderlich sind für die Erfahrung von Autonomie. Die
untersuchten älteren Menschen wollen eine bedeutende Rolle spielen können und dürfen
bis zum letzten Ende. Ihr soziales Netzwerk erweist sich als größer, enger und vielfältiger
als oft angenommen wird. Gerade für Menschen mit beginnender Demenz bedeutet der
Kontakt zu Schicksalsgenossen viel. Erinnerungen spielen eine wichtige Rolle als ‘lebendige
Beziehung‘. Auch ein sehr wichtiges Thema ist ‘etwas tun‘: von purer Leidenschaft bis zum
bloßen Zeitvertreib: alles hat seinen eigenen Wert und zugleich doch nicht für jeden die
gleiche Bedeutung. Wobei Leidenschaft am meisten an erfahrener Lebensqualität hinzufügt,
etwas Tun für einen Anderen unerwartet und bemerkenswert stark nach Vorne tritt, Genie-
ßen im Nachhinein ebenso wichtig ist wie das Genießen selbst und Ruhe genauso selbst-
verständlich dazu gehört wie Aktivität. Innere Kraft erweist sich als dringend nötig, um ein
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Leben in ständiger Pflegeabhängigkeit leben zu können. Es stellt sich heraus, dass der Glaube
bei unseren Gesprächspartnern eine wichtige Rolle spielt als Kraftquelle in schwierigen Um-
ständen, das persönliche Gebet ist das am meisten praktizierte Ritual. Der Gottesdienstbe-
such nimmt im Pflegeheim im Vergleich zu der Situation zu Hause zu, beeinflusst durch die
schwierigen Umstände und die veränderten Möglichkeiten (besser erreichbar), und ist vor
allem wegen des Kontakts mit der Glaubensgemeinschaft geschätzt. ‘Meaning-based Co-
ping’  – einen Weg finden und gehen, um mit Abhängigkeit umgehen zu können  – wird wich-
tiger je mehr die Abhängigkeit wächst. Insgesamt erscheinen die von uns untersuchten
älteren Menschen in ihrer Sinngebung erheblich vitaler und elastischer als ältere Menschen
im Allgemeinen nach Westerhof & Kuin (2007. Persoonlijke zingeving en ouderen: Een over-
zicht van theorie, empirie en praktijk [persönliche Bedeutung und älteren Menschen: ein
Überblick der Theorie, Empirie und Praxis], Psyche en Geloof 18 (3) 118-135).

Im 5. Kapitel machen wir uns anhand der Doktorarbeit von Els van Wijngaarden (2016. READY
TO GIVE UP ON LIFE. A study into the lived experience of older people who consider their lives
to be completed and no longer worth living. Utrecht: Universiteit voor Humanistiek) bekannt
mit den duchlebten Erfahrungen älterer Menschen, für die das Leben nicht mehr der Mühe
des Lebens wert ist (angedeutet als ‘vollendetes Leben‘). Sie können oder wollen keine Ver-
bindung mehr finden zu ihrem eigenen Leben, wohingegen unsere Gesprächspartner nicht
den Kontakt zum Leben verlieren. Es handelt sich in extremis um: 1) Verbundenheit versus
eine existentielle Einsamkeit, 2) von Bedeutung bis zuletzt versus ohne Bedeutung, 3) etwas
Tun versus nichts mehr Tun, und 4) Spannkraft versus Lebensmüdigkeit.

Die Befragten in Van Wijngaardens Untersuchung können oder wollen den Bruch bezie-
hungsweise die Kehrtwende in ihrem Leben nicht akzeptieren. Unsere Gesprächspartnern
gelingt es nahezu allen, das Ringen (das es sehr wohl gibt!) um ein neues Gleichgewicht zu
überstehen und damit ein solches zu erreichen oder wiederherzustellen, und aufrecht zu
erhalten. Das gelingt ihnen nur durch Akzeptanz und Annahme der geänderten Umstände
und durch das Loslösen von der Angst. Diese wahrlich nicht leichte Aufgabe bietet ihnen
eine neue Perspektive; und zwar dergestalt, dass gegen die Erfahrung von Bedrängnis (post-
traumatischer Stress) die Erfahrung von Wohlbefinden und persönlichem Wachstum wieder
Raum gewinnt (posttraumatisches Wachstum). Verbundenheit mit Anderen spielt dabei
eine zentrale Rolle. Die Befragten in Van Wijngaardens Untersuchung scheinen eher rein in-
dividuellem Wohlbefinden oder Selbstverwirklichung nachzustreben.

So erscheinen sie viele positive Erfahrungen zu verpassen, bedingt durch ihre tiefen Ge-
fühle der Angst und der Abkehr (was das Unbekannte, die Zerbrechlichkeit, das mögliche
Leiden, einen möglichen ‘unwürdigen’ Todt anbetrifft), durch ihre Schwierigkeiten im Um-
gang mit Rückschlägen und alsdann rasche Anfälligkeit für depressive Gefühle, das Herr
und Meister-sein-Wollen und -Bleiben über ihr Dasein, und ein Selbstbild, das vor allem be-
stimmt wird von dem, was man tut, und weniger von dem, wer man ist als Mensch. Die von
uns untersuchten älteren Menschen passen ihre Ziele an und lösen sich damit von dem
manchmal übermäßigen Bedürfnis aus früheren Lebensphasen, das eigene Leben in der
Hand zu haben. Es gibt mehr Raum für Empfangen, ‘passiven’ Genuss, und neben der Selbst-
bestimmung ein sich-bestimmen-Lassen. Sie erscheinen in ihrer Sinngebung erheblich vita-
ler, und haben mehr Spannkraft als die Teilnehmer in Van Wijngaardens Forschung, obwohl
diesen objektiv gesehen deutlich weniger ‘fehlt‘.
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Im 6. Kapitel überprüfen wir die Vorstellungen von Hans-Martin Rieger (2008. Altern aner-
kennen und gestalten. Ein Beitrag zu einer gerontologischen Ethik. Leipzig: Evangelische Ver-
lagsanstalt) in Bezug auf das Altern im Allgemeinen an den Erfahrungen und Meinungen
der von uns untersuchten dauerhaft pflegebedürftigen älteren Menschen. Der Kern von Rie-
gers Sichtweise besteht darin, dass man das Altern anerkennen und annehmen, und dem-
entsprechend auch nach Vermögen gestalten muss. In einer kontinuierlichen Bewegung
ausgedrückt: Ja-sagen zum Leben, mit anderen Worten: das Leben zu umarmen, auch wenn
man älter wird und man vielleicht mehr mit dem Leben zu ringen hat.

Es stellt sich heraus, dass die von uns untersuchten älteren Menschen ihr Leben tatsäch-
lich so gestaltend leben wie es Rieger vor Augen schwebt, auch wenn sie dauerhaft pflege-
bedürftig sind, was erheblich erschwerende Umstände sind.

Nicht jedem gelingt das gleichermaßen. Inwiefern man auf diese Umstände eingeht oder
nicht, erweist sich als unterschiedlich, variierend von Widerstand bis zur Kapitulation, von
der dumpfen Resignation bis zur vollen Akzeptanz und einem sich-positiv-darauf-Einlassen.
Krankheitseinsicht sowie kommunikative und soziale Fähigkeiten sind entscheidende zu-
sätzliche Faktoren, die Rieger so nicht erwähnt. Dasselbe gilt auch für den Humor, die tra-
gende Kraft einer Gemeinschaft und die Dankbarkeit, denen Rieger nicht so viel oder keine
Aufmerksamkeit schenkt, die aber, wie sich herausstellt, eine wichtige Rolle spielen. Letzt-
endlich sind es persönliche Überzeugungen, die eine entscheidende Rolle spielen: Akzeptanz
eröffnet neue Wege, die mit Entschlossenheit und Lebensmut betreten und mit Anpas-
sungsfähigkeit gebahnt werden können, die Motivation hilft einem dabei, immer aufs Neue
zu gehen. Posttraumatisches Wachstum zeigt sich vor allem in der Transzendenz oder einem
großen Bewusstsein: Man hat mehr Aufmerksamkeit für Dinge, die man früher nicht be-
achtet hat, man steht seinem Gefühlsleben näher, ist mehr verbunden mit der Natur und
lebt mehr im Hier und Jetzt. Daneben kommt persönliches Wachstum zum Ausdruck in der
Generativität (andere, die nach einem kommen oder seine Vorfahren, werden wichtiger als
man sich selbst) und einer nachlassenden Bindung an materielle Dinge (Gerotranszendenz).
Somit führt sie auch zu Gefühlen der Dankbarkeit und Zufriedenheit mit dem Leben.

Es ist insgesamt schon bemerkenswert, dass es den von uns untersuchten älteren Menschen
ziemlich gut gelingt, ihr Leben positiv zu gestalten, stellen wir im 7. Kapitel fest. Wie sie ihre
Gesundheit erfahren, steht in vielen Fällen im Gegensatz zu ihrer medizinischen Gesundheit,
was sich als Indikator für Vitalität und die positiven Auswirkungen des Er-lebens von Wert,
Sinn und Bedeutung im Leben verstehen lässt. Ein gutes Altern benötigt – wie eindeutig
aus unserer Forschung hervorgeht – eine aktive Haltung, nicht des Widerstandes, sondern
des Annehmens: das Üben der Kunst des Alterns: nicht als der geträumte ‘ewig Junggeblie-
bene‘, sondern als selbstbewusste ‘graue Eminenz`. Die unterschiedliche Art und Weise, in
der die von uns untersuchten älteren Menschen mit ihrer aktuellen Lebenssituation umge-
hen, macht es möglich, ein wesentlich differenzierteres Bild zu schildern vom Altern als das
bekannte Schwarz-Weiße Bild von ‘Versagen’ oder ‘Erfolg’.

Auf der Grundlage unserer Forschung wagen wir den Versuch zu visualisieren, wie dieser
komplizierte Prozess der Sinnerfahrung vielleicht verläuft. Unser eigenes spekulatives Mo-
dell ist dem von Law ton (M. P. (1983). Environment and other determinants of well-being in
older people. The Gerontol ogist, 23, 349-357) sehr ähnlich, wobei alle mitbestimmenden Fak-
toren einander gegenseitig scheinen beeinflussen zu können. Es unterscheidet sich jedoch

228 |  wat maakt het leven de moeite waard?



in einem wichtigen Punkt. Bei Lawton sind die Bereiche in Bezug auf die mögliche Beein-
flussung einander gleichgestellt. Wir sehen, dass das Phä no men der Sinn-belebung jeweils
eine sowohl bejahende (Sinn erfahren Können) als bestätigende Wirkung (Sinn verleihen
Wollen) hat im Vergleich zu den anderen Elementen im Spiel. Die Sinn-be lebung beruht im
Wesentlichen auf der Fähigkeit (was sowohl das Wollen als das Können umfasst), existenziell
nach Sinn zu suchen, seinem Leben Sinn und Bedeutung zu verleihen und darin Sinn zu er-
fahren. Wer das nicht vermag oder vermindert dazu fähig ist, dessen Leben läuft fest.

Schließlich weisen wir auf einige Einschränkungen unserer Untersuchung hin, wie das
Fehlen quantitativer Forschung und einer systematischen Literaturrecherche.

Zur nähere Recherche empfehlen wir Erkundung des Einflusses, den Krankheit und Ge-
brechlichkeit auf das Sinngebungssystem älterer Menschen hat, und mehr (Beobachtungs-)
Forschung unter schwie rig kommunizierenden älteren Menschen aufgrund sensorischer
oder kognitiver Behinderungen oder Apathie. Darüber hinaus plädieren wir stark für mehr
interdisziplinäre und multidisziplinäre Koordination und Zusammenarbeit.

Für die Praxis der Pflegeheimpflege geben wir unter anderem die Empfehlung, sich ein-
zusetzen für eine mehr an der Person orientierte, individuelle Herangehensweise als dies
bisher meist der Fall ist, und mehr Zuwendung der persönlichen Leidenschaft oder Lebens-
freude und das Angebot von Sinnperspektiven: Auch dauerhaft pflegebedürftige ältere Men-
schen wollen etwas für andere bedeuten können und dürfen.

In Bezug auf Richtlinien und Politik argumentieren wir unter anderem für mehr Wahl-
freiheit zwischen dem Wohnen zu Hause und in einer Pflegeumgebung, um der eigenen
Regieführung und Autonomie sowie den individuellen Bedürfnissen und Wünschen der
Menschen mehr gerecht zu werden, eine Umwertung der Konzepte von Autonomie und Re-
gieführung und ein Auge für den Wert einer Pflegegemeinschaft (‘Zorggemeenschap), die
Menschen gerade ein eigenes Leben (zurück) geben kann.

Eine umfangreiche Liste von Literaturhinweisen und einige Anhängen schließen das
Ganze ab.
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Dankwoord

Een promovendus is niet minder dan een topsporter op anderen aangewezen om te kunnen
bereiken wat hij nastreeft. In die zin is het dan ook een teamprestatie: hij heeft het helemaal
zelf gedaan, maar zeker niet alleen, niet zonder de onmisbare steun en bijdrage van zoveel
mensen op zoveel verschillende momenten en manieren. Iedereen mag dan ook delen in de
vreugde en de eer. Net zoals ik er zelf trots op ben dat ik meer dan een decennium lang deel
heb mogen uitmaken van het Targumteam van prof. dr. Johannes C. de Moor, met 20 kloeke
banden van A Bilingual Concordance to the Targum of the Prophets (Leiden: Brill, 1995-2005)
als tastbaar resultaat. 

De vreugde is groot nu mijn eigen boek er dan eindelijk ligt. Voor mij is promoveren in alle
opzichten niets minder dan Olympische topsport gebleken: het heeft mij veel gekost en mijn
naaste omgeving niet minder. Waarbij ik in de eerste plaats denk aan Gerdientje, mijn trouwe
en dierbare metgezel. En vervolgens aan mijn beide naaste collega's, Ank Hermans en Mieke
Zoutendijk. De vreugde van het onderzoeken heeft er wel onder geleden, vanwege de con-
stante druk om het overwegend naast een voltijds betrekking te moeten doen. En dan ge-
beuren er ook nog andere dingen in het leven, waardoor het onderzoek soms voor langere
tijd stil komt te liggen. Had ik niet de mensen die permanent van intensieve zorg afhankelijk
zijn voor ogen kunnen blijven houden, had ik niet al die mensen om mij heen gehad en werd
mijn weg niet soms wonderbaar geleid, dan had ik het allemaal niet kunnen volbrengen. Ik
voel intense dankbaarheid daarvoor dat dat allemaal zo heeft mogen zijn. En ik dank iedereen
uit de grond van mijn hart – ook degenen die hier niet met naam en toenaam worden ge-
noemd, maar het zelf wel weten – voor elke bijdrage hieraan, hoe groot of hoe klein ook. 

Mijn promotor, prof. dr. Carlo Leget, en mijn co-promotor, prof. dr. Martin Boekholdt, dank
ik in het bijzonder voor het feit dat zij iets in deze hele onderneming hebben gezien en het
met mij hebben durven en willen wagen.

Gezien de lange, bijzondere weg die ik heb afgelegd, is een terugblik hier wel op zijn
plaats. Goed twintig jaar gelden solliciteerde ik met succes bij het Zonnehuis Vlaardingen.
De eerste die ik daar tegenkwam was mevrouw Van der Wal, één van de bewoners en lid
van de cliëntenraad. Alsof het zo moest zijn. 1 juni 1998 ging ik daar als geestelijk verzorger
aan het werk. Ger Bol, Tom van der Meulen, Mark Janssen en Wim Kroon dank ik als mijn
achtereenvolgende leidinggevenden voor het vertrouwen en de ruimte die zij mij daarbij
hebben gegeven.

Er bleek een actieve vakgroep van geestelijk verzorgers binnen de landelijke Zonnehuis
Groep te bestaan. Via dat verband leerde ik Martin Boekholdt kennen, toenmalig bestuurder
van de landelijke Zonnehuis Groep en directeur van Vereniging Het Zonnehuis. Dat is ach-
teraf gezien heel bepalend geweest. Als hij ons anno 2000 uitdaagt, een perspectief te ont-
wikkelen op de geestelijke verzorging van de toekomst, wordt ik penvoerder.

In 2003 werd Tom van der Meulen bestuurder in Vlaardingen. Ondertussen had ik drin-
gend behoefte aan reflectie op mijn dagelijks werk na vijf intensieve jaren waarin ik me het
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ambacht van geestelijk verzorger heb proberen eigen te maken. Hij zag daar de zin van in
en maakte er de weg voor vrij, zodat ik een sabbatical van drie maanden kreeg. Vereniging
Het Zonnehuis maakte dat in financiële zin mogelijk. Van mijn bevindingen maakte ik een
leesverslag: de Zorg voor Later. Een persoonlijke doordenking van de leeftijdsfactor voor mens
en samenleving. Dat besprak ik met Martin Boekholdt, die het jammer vond als het daarbij
zou blijven. Ook legde ik het voor aan prof. dr. Frits de Lange (hoogleraar ethiek PThU) en
prof. dr. Johan Bouwer (toenmalig bijzonder hoogleraar Geestelijke Verzorging ThUK). 6 ja-
nuari 2004 kwam er een mailtje van Frits: 

“Ik wil je een mogelijk idee aan de hand doen, mede nav een gesprekje dat ik met Johan
Bouwer had, die hier ook al ooit met je over heeft gesproken. Je leesverslag van je studie-
verlof bracht mij daarop. Dat omvat namelijk veel, heel veel. Eigenlijk alles. Dat zal het moei-
lijk maken om ooit tot een afronding te komen. Ik dacht, al lezende: als hij zich sterk beperkt
en vastbijt in een deelthema uit de ouderenproblematiek, dan zou hij er een dissertatie van
kunnen maken.”

Na rijp beraad besloot ik de uitdaging aan te gaan, alleen zeker niet tegen elke prijs:

“Promoveren is voor mij geen doel in zichzelf. Maar als daarmee een goede inhoudelijke bij-
drage aan het debat geleverd zou kunnen worden en hopelijk ons denken èn doen er een
stapje mee verder door gebracht zou kunnen worden, vind ik dat wel de moeite waard.”

Eerst ben ik echter voorjaar 2004 samen met collega’s uit de vakgroep en met steun van
Vereniging Het Zonnehuis onder begeleiding van Johan Bouwer en Martin Boekholdt toe-
gepast wetenschappelijk onderzoek begonnen naar de betekenis van geestelijke verzorging
in de context van de nieuwe ouderenzorg. Dat is heel vruchtbaar gebleken en een inspire-
rende tijd van intensieve samenwerking. Er zijn een reeks artikelen en een tweetal hand-
boeken voor de praktijk uit voortgevloeid, het ene geredigeerd met Marion Boelhouwer, het
andere met Janco Wijngaard. Dat schept een band, daarom ben ik blij dat zij bij de promo-
tieplechtigheid ook mijn beide paranimfen zijn en ook al tijdens de rit mij op heel wat mo-
menten en manieren hebben bijgestaan met raad en daad. Dit praktijkonderzoek is wel
afgerond, maar nog niet volledig beschreven en gepubliceerd. Zie voor meer informatie, ook
voor het promotieonderzoek: www.zonnehuisgroep.nl/publicaties/ en/of www.zorgge-
meenschap.net.

Ondertussen raakte ik geïnspireerd door het onderzoek van prof. dr. Harriet Mowat 
(Aberdeen, Scotland) naar spiritualiteit in de zorg en de rol van geestelijke verzorging daarbij
(zie: Mowat & Swinton 2005). Januari 2005 raakte zij betrokken bij mijn onderzoek, mijn
eerste stukken schreef ik dan ook in het Engels. Geruime tijd hebben Frits, Harriet, Johan en
ik hierbij toen  samen opgetrokken; met groot plezier denk ik terug aan de geweldige brain-
stormsessies, hier te lande of in Schotland, waarbij ook babyboomers als voorwerp van on-
derzoek in beeld kwamen. 

Verschillende visies ten aanzien van de gewenste verhouding en invulling van het aandeel
theorie en praktijk bleken echter van meet af aan te zorgen voor spanning in het ontwerp
van mijn promotieonderzoek. Mede daardoor heeft het tot december 2006 geduurd, alvo-
rens er een ‘voorlopig definitief’ voorstel kon worden ingediend bij het College van Hoogle-
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raren van de PThUK, met Frits als promotor en Harriet als co-promotor. Zowel Frits als Johan
ben ik erkentelijk voor hun lange adem, hun inbreng qua conceptueel denken en hun ge-
duldig met mij meebewegen.

Pas april 2008 kon ik officieel met mijn onderzoek starten, toen het dankzij de Maat-
schappij van Welstand, de Stichting Deo Volente en de Stichting Rotterdam, met kunst en
vliegwerk mogelijk werd om gedurende vier jaar een dag in de week aan mijn promotieon-
derzoek te besteden. Het is in hoge mate te danken aan Daniëlle Swart van Vereniging Het
Zonnehuis (thans: Jo Visser Fonds) dat dat is gelukt. Haar en de opeenvolgende besturen
van Vereniging Het Zonnehuis / Jo Visser Fonds ben ik grote dank verschuldigd voor het in
mij gestelde geloof en vertrouwen en alle welwillendheid door de jaren heen.

De daadwerkelijke start van het promotieonderzoek ligt bij het ontwerpen van een in-
terview layout, gevolgd door de interviews met ouderen die permanent van intensieve 
somatische zorg afhankelijk zijn. Mijn eerste dank gaat dan ook uit naar deze gesprekspart-
ners, die mij een inkijkje gaven in hun leven, in het vertrouwen en de verwachting dat dat
anderen ten goede zou komen. My First guidance and valuable feedback I received from Har-
riet Mowat. She teached me how to use social methods as a theologian. During the whole
process I reiceved valuable recommendations and feedback from various scientists 
including: prof. dr. Amanda Clarke (Nursing, Newcastle, UK), dr. Anke Fisher (The James Hut-
ton Institute, Aberdeen, Scotland),  drs. Wout Huizing (stafmedewerker Reliëf), dr. Gert de
Jong (toenmalig kaski, Radboud Universiteit, Nijmegen), dr. Jan Jonkers (oud-docent socio-
logie PThUK),  prof. dr. Gary Kenyon (Gerontology, Canada), prof. dr. Kathy Murphy (Nursing,
Galway, Ireland), dr. Thijs Tromp (Directeur Reliëf), PD dr. Cornelis J. de Vos (Theologie, Mün-
ster, Deutschland),  prof. dr. René van der Wal (Ecology, Aberdeen, Scotland), prof. dr. Martin
Walton (bijzonder hoogleraar Geestelijke Verzorging PThU). 

Het literatuuronderzoek bracht mooie tijden in herinnering: toen ik tussen 1986 en 1990
stad en land afreisde voor het Jozuaproject onder leiding van prof. dr. Ed Noort, om me te
begraven in universiteitsbibliotheken en, weergekeerd, talloze artikelen te mogen archive-
ren, fysiek uiteraard – digitale ontsluiting stond nog in de kinderschoenen – en de gegevens
in een kaartenbak en gelijktijdig op te slaan in bib (bibliografische Database, door mijzelf
geprogrammeerd, naar een aanvankelijk ontwerp van Johannes de Moor. Hoe anders gaat
dat nu, al heb ik de gastvrije kub Nijmegen vaak bezocht.

Prof. dr. Herman Noordegraaf (bijzonder hoogleraar Diaconaat PThU) raakt in de zomer
van 2009 aan de zijlijn bij mijn onderzoek betrokken. Op plezierige wijze kijkt hij ook in de
daarop volgende jaren een enkele maal met mij mee naar het materiaal dat dan voorligt.

In de zomer van 2010 neemt prof. dr. Cees Hertogh (VUmc) als co-promotor het stokje
over van Harriet Mowat. Hij begeleidt gedurende een vijftal jaren op adequaete, prettige en
zorgvuldige wijze van begin tot eind de thematische analyse van de interviews en een ‘thick
description’ daarvan. Ik heb veel van hem geleerd en ben hem daar zeer erkentelijk voor.

Dan dient zich een eerste breuklijn aan: de verhuizing van de PThU van Kampen naar Gro-
ningen in 2012. Mijn alma mater, met zijn vertrouwde aula, bibliotheek en koffiekamer, is
niet meer. Dat heeft mij veel gedaan (zie: https://www.pthu.nl/actueel/nieuws/Nieuwspdf/
Essays Kampen - De aula.pdf).

In 2013 wordt onderzoek onder ouderen die permanent van intensieve psychogeriatrische
zorg afhankelijk zijn alsnog mogelijk, dankzij Vereniging Het Zonnehuis, Porticus, Sluyterman
van Loo en het Humanistisch Verbond. Barbera van der Schans (gz-psycholoog) is nauw hier-
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bij betrokken als mede-onderzoeker. De indeling in focusgroepen is tot stand gekomen in
afstemming met Cees Hertogh. Zonder de waardevolle ondersteuning van drs. Marie-Élise
van den Brandt-van Heek (psycholoog, begeleiding van een focusgroep met mensen met
dementie en met mantelzorgers) en drs. Marcelle Mulder (geestelijk verzorger, begeleiding
van de focusgroepen met zorgverleners en (groeps)interviews met experts en de nadere uit-
werking daarvan) hadden Barbera en ik dit project niet in 2015 kunnen afronden en er eind
2016 een praktische doorvertaling van kunnen geven. Uiteindelijk kon het onderzoek alsnog
meegenomen worden in dit proefschrift. 

Een tweede breuklijn dient zich aan in de zomer van 2015, wanneer prof. dr. Frits de Lange
zich als promotor terugtrekt. De eerder genoemde spanning in het ontwerp wreekt zich.
Het moet meer de kant van de praktijk op en weg van de theologie om te kunnen uitgroeien
tot wat ik er mee heb beoogd. Een onzekere tijd breekt aan, al werk ik onverstoorbaar verder.
Prof. dr. Martin Boekholdt vraag ik om een onafhankelijk oordeel. Hij hecht geloof aan de
onderneming en zet mij met een paar slagen op het goede pad. Hij blijft mij tussentijds be-
geleiden totdat ik een nieuwe promotor gevonden had. Dat liet op zich wachten. Totdat ik
11 maart 2016 prof. dr. Carlo Leget hoorde spreken op het Reliëf congres. Het slot van zijn toe-
spraak ging zozeer over de materie waar ik me in mijn proefschrift mee bezighoudt, dat ik
besloot me tot hem te wenden. Zijn uitspraak, dat er vele theologen hun toevlucht hebben
genomen tot de UvH, gaf mij de uiteindelijke moed het ook te doen. Sinds hij 30 juni 2016
'ja' heeft gezegd tegen de begeleiding van mijn proefschrift, laat hij in alles merken dat hij
het als een gezamenlijk project beschouwt. Dat gaf mij toen al het vertrouwen dat deze
hele onderneming tot een goed einde gebracht zou kunnen worden. Dat prof. dr. Martin
Boekholdt zich na alle eerder geboden ondersteuning tevens bereid verklaart formeel mijn
co-promotor te zijn in deze laatste fase, heeft mijn hoge achting.

Dank aan Uitgeverij Boekencentrum, in het bijzonder Nico de Waal, voor de hartelijke con-
tacten en warme belangstelling gedurende meer dan vijfentwintig jaar bij allerlei digitale
uitgeefprojecten rond Liedboeken en dan nu rond dit proefschrift, en Simone Perreijn voor
de plezierige begeleiding bij het hele uitgeefproces. Anton Sinke heeft met zijn vakman-
schap en liefde voor het vak er werkelijk een prachtig boek van gemaakt. Met haar schilder-
talent heeft Gerdientje Kramer een onuitwisbare bijdrage geleverd aan dit boek door het
smoel te geven op een manier die de daarin vervatte thematiek treffend weet te verbeelden.
Dat is meer waard dan duizend woorden kunnen zeggen.

Dit boek was er nooit gekomen zonder de warme belangstelling, het oprechte meeleven en
het geloof in de hele onderneming van zoveel mensen door de jaren heen. Letterlijk teveel
om hier op te noemen, maar van onschatbare waarde en zeer gewaardeerd.

Die Schierker Luft hat mächtig zum Ganzen beigetragen, ebenso wie die Gastfreund-
schaft von Margot und Werner Vesterling, so oft ich da gewesen bin zum studieren im
Haus Brockenhexe am Fuße des Brockens. Genauso wie das einzigartige Hotel Niedersäch-
sischerhof zu Goslar und ihr wunderbares Team, persönlich, freundlich und hilfsbereit,
immer für mich da während den fast unzählbaren Aufenthalten in den letzten Jahren.
Thanks also be to the endless sea and wonderful skies, dolphins and seals at the Moray
Coast, especially Macduff, the dear friendship of Ewan† & Lynn MacKinnon and the won-
derful hospitality of Liz Lyall and her cosy Mariners Cottage, where I studied too for so
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many times during all these years. Dank ook aan Kontakt der Kontinenten in Soesterberg
en haar ‘grenzeloze’ gastvrijheid, waar ik menig lang weekend vruchtbaar heb mogen wer-
ken aan mijn boek.

Bovenal dank ik nogmaals Gerdientje, mijn trouwe en dierbare metgezel van wie ik hou, die
mij veel heeft moeten missen al deze jaren, die op de toppen en in de diepe dalen intens
heeft meegeleefd, die mij altijd heeft gestimuleerd en de ruimte gegeven om er voor te
gaan, ook als dat betekende dat ik dan opnieuw ging afreizen naar een van deze rustgevende
en inspirerende plekken. 

Nu het werk gedaan is… begint de opgave er werk van te maken. Ook dat is teamwerk en
doet een appel op ieder die zich aangesproken weet. Het boek landt onvoorzien midden in
de actualiteit en is tegelijk van alle tijden. Ik hoop van harte dat het een inspiratiebron en
grond tot handelen en bezinning mag zijn voor zorg en welzijn, beleid en politiek en ouderen
zelf, nu en in de toekomst.

Brielle, 23 februari 2018,
de dag dat Kjeld Nuis goud won op de 1.000 m schaatsen
op de Olympische Winterspelen van PyeongChang (Korea).
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Personalia

Antonie Jan Peter Willem (Peterjan) van der Wal (1963) is geboren en getogen te Zutphen,
waar hij ook de havo en de bovenbouw van het vwo aan het Baudartius College doorloopt.
Van 1982 – 1993 studeert hij Theologie aan de Protestantse Theologische Universiteit te Kam-
pen. Daar is hij tevens tussen 1986 en 2002 werkzaam als applicatieprogrammeur voor de
wetenschappelijke staf. Hij maakt daarbij onder andere deel uit van het Jozuaproject (prof.
dr. Ed Noort) en het Targumproject (prof. dr. Johannes C. de Moor). Sinds 1998 is hij is predi-
kant en als geestelijk verzor ger verbonden aan Zonnehuisgroep Vlaardingen. Sinds 2003
verricht hij tevens onderzoek in opdracht van het Jo Visser Fonds (voorheen: Vereniging Het
Zonnehuis) dat zich inzet voor be ter onderwijs in de ouderenzorg en bijdraagt aan een po-
sitievere beeldvorming over ou deren. Vanaf de oprichting in 2008 is hij nauw betrokken bij
het Expertisenetwerk Levens vragen en Ouderen, een samenwerkingsverband van organi-
saties die zich inzetten voor meer aandacht voor zingeving in zorg en welzijn. Tussen 2009
en 2014 heeft hij zich ingezet voor de ontwikkeling en realisering van Zorggemeenschap,
een visie op zorg, waarin ontmoeting, dialoog en samenwerken tussen cliënten, naasten,
vrijwilligers en medewer kers centraal staat. Mede van zijn hand zijn enkele handreikingen
voor de prak tijk van de ouderenzorg: ’k Zou zo graag een ketting rijgen en Tja, wat zal ik zeg-
gen… Ook doet hij onderzoek naar en schrijft hij artikelen over de betekenis van geestelijke
verzorging in de ouderenzorg. Sinds 2012 is hij tevens als predikant verbonden aan de Pro-
testantse Gemeente Tinte.
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Bijlage 3| Informatieformulier voor
potentiële deelnemers

[Afdrukken op briefpapier van de instelling]
Informatieformulier

voor deelnemers

Onderzoek naar wat van existentiële waarde en betekenis is voor de kwaliteit van leven
van kwetsbare en afhankelijke ouderen

Vereniging Het Zonnehuis / PThU, vestiging Kampen
Onderzoeker: drs. Peterjan van der Wal

{Versie}
{Versiedatum}

Geachte mevrouw, meneer,

Mag ik mij even aan u voorstellen? Mijn naam is Peterjan van der Wal. Ik werk als onderzoe-
ker aan een proefschrift. Daarbij probeer meer te weten te komen over wat voor mensen
die relatief veel zorg nodig hebben, in hun omstandigheden van waarde of betekenis is in
het leven. Ik richt mij in het bijzonder op ouderen die in een zorginstelling verblijven. De in-
formatie die dit onderzoek oplevert is bedoeld om aanbevelingen te doen om de kwaliteit
van leven te waarborgen of te verbeteren.

Waarom bent ik uitgenodigd deel te nemen aan het onderzoek?

U bent uitgenodigd om deel te nemen aan dit onderzoek, omdat u uw gevoelens en gedach-
ten goed kunt verwoorden. De geestelijk verzorger van uw instelling heeft mij geholpen bij
de selectie van personen die aan dit criterium voldoen.

Moet ik deelnemen aan het onderzoek?

Het is geheel aan u om te beslissen of u mee wilt doen. Als u besluit deel te nemen, vraag
ik u het toestemmingsformulier te ondertekenen. Dit informatieformulier krijgt u dan om
te bewaren. Wanneer u uw toestemming uitsluitend mondeling kunt geven omdat u moeite
heeft met schrijven, zal een getuige worden gevraagd het formulier mede te ondertekenen.
Als u besluit mee te doen, maar later van gedachten verandert, kunt u zich op elk moment

bijlagen  |  255



terugtrekken uit deze studie, zonder opgaaf van reden. Als u besluit niet (meer) mee te doen
aan het onderzoek, heeft dit op geen enkele manier invloed op de kwaliteit van de zorg die
u ontvangt.

Wat moet ik doen als ik deelneem aan het onderzoek?

U wordt dan door de onderzoeker geïnterviewd. Daarbij worden u een aantal vragen voor-
gelegd over uw leven, wat u daarin hebt meegemaakt aan belangrijke dingen, hoe u daar-
mee omgaat en wat u van waarde en betekenis vindt. Dit interview zal ongeveer anderhalf
uur tijd in beslag nemen. Als dat voor uw concentratie of gevoelsleven nodig is, kan het in-
terview ook in meer dan één keer worden afgenomen. Dit interview zal op een geluidsdrager
worden vastgelegd en daarna schriftelijk uitgewerkt.

Is mijn deelname aan het onderzoek vertrouwelijk?

Alle gegevens die worden verzameld worden vertrouwelijk behandeld. Wanneer u toestemt
in deelname aan het onderzoek, zullen alle verzamelde gegevens anoniem gemaakt worden.
U krijgt een onderzoeksnummer toegewezen op het moment dat u start met het onderzoek.
Het registratieformulier en de uitgewerkte interviewtekst kunnen alleen aan de hand van
dit nummer worden geïdentificeerd.

Om in een later stadium zo nodig deze gegevens te kunnen verifiëren, zullen deze tot 15
jaar na het onderzoek worden bewaard.

Wat gebeurt er met de resultaten van het onderzoek?

De verzamelde anonieme onderzoeksgegevens zullen door of namens de onderzoeker wor-
den geanalyseerd. De resultaten zullen worden verwerkt in het proefschrift van de onder-
zoeker en kunnen bijvoorbeeld tijdens wetenschappelijke congressen gepresenteerd worden
of in schriftelijke of digitale vorm anders dan het bedoelde proefschrift worden gepubli-
ceerd. Uw naam zal hierbij op geen enkele wijze worden genoemd. Ook gespreksfragmenten
kunnen worden openbaar gemaakt, echter zonder dat deze herleid kunnen worden tot con-
crete personen.

Wie heeft het onderzoek beoordeeld?

Het onderzoek is goedgekeurd door het Promotiecollege van de Protestantse Theologische
Universiteit, vestiging Kampen op 6 december 2006 en wordt begeleid door Dr. Frits de
Lange, hoogleraar Ethiek aan de PThU, vestiging Kampen en Dr. Harriet Mowat, gerontoloog
en Honorary Professor aan de Faculty of Health and Social Care van de Robert Gordon Uni-
versity, Aberdeen, Schotland.

De aanvraag voor dit interview is beoordeeld en goedgekeurd door de UNO (Universitair
Netwerk Ouderen) commissie van uw instelling.

Contact voor verdere informatie:

Als u vragen heeft die niet in dit informatieformulier beantwoord zijn, aarzelt u dan niet
contact op te nemen met de onderzoeker (zie onder).
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De geestelijk verzorger die in uw instelling op de hoogte is van het onderzoek is: {…}
Hij/zij is ook bereid nazorg te verlenen, mocht u daar, door wat er in het interview ter

sprake is gekomen, behoefte aan hebben.

Onderzoeker: drs. Peterjan van der Wal
Telefoonnummer: {…}
Emailadres: {…} 

Dank u wel voor het lezen van dit informatieformulier. Als u besluit deel te nemen aan het
onderzoek ontvangt u een kopie van dit informatieformulier en het toestemmingsformu-
lier.
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Bijlage 4| Toestemmingsformulier voor
potentiële deelnemers

Deelnemer Identificatie Nummer voor deze studie: <        >

Toestemmingsformulier

Titel: Onderzoek naar wat van existentiële waarde en betekenis is voor de kwaliteit van leven
van kwetsbare en afhankelijke ouderen

Naam van de onderzoeker: drs. Peterjan van der Wal

Ik bevestig dat ik de informatie voor deelnemers voor bovengenoemd onderzoek heb gele-
zen. Ik begrijp de informatie. Ik heb de gelegenheid gehad om aanvullende vragen te stellen.
Deze vragen zijn naar tevredenheid beantwoord. Ik heb voldoende tijd gehad om over deel-
name na te denken.

Ik weet dat mijn deelname geheel vrijwillig is en dat ik mijn toestemming op ieder moment
kan intrekken zonder dat ik daarvoor een reden hoef te geven en zonder dat dit gevolgen
heeft voor de kwaliteit van zorg of rechten.

Ik weet dat relevante delen van mijn n.a.w. gegevens, biografische gegevens en onderzoeks-
gegevens kunnen worden ingezien door personen die betrokken zijn bij het onderzoek. 
Ik geef deze personen toestemming om mijn gegevens in te zien.

Ik geef toestemming voor deelname aan bovengenoemd onderzoek.

Ik geef de onderzoeker toestemming om de geestelijk verzorger van de instelling in te lichten
over mijn deelname aan dit onderzoek.

Ik weet dat mijn gegevens gedurende maximaal 15 jaar na afloop van het onderzoek worden
bewaard.

Naam bewoner Datum Handtekening

Naam van degene die de Datum Handtekening
toestemming heeft verkregen
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Bijlage 5| Interviewschema

V 1.00 20-10-2008, © Peterjan van der Wal

Introductie

Ga na of het toestemmingsformulier is ondertekend•
Uitleg waarover het gaat: vragen over uw leven en waar u waarde of betekenis aan hecht•
Uitleg over de digitale recorder en het belang daarvan•
Benadruk de vertrouwelijkheid•
Benadruk dat het in alle rust kan gebeuren, dat er geen goede of foute antwoorden zijn•
Nog vragen?•

I Algemeen levensverhaal

Kunt u mij iets vertellen over waar u vandaan komt1? 
(Bent u daar met plezier opgegroeid? Hebt u daar lang gewoond?)

II Het leven hier en nu

A. Dagelijks leven

Hoe ziet uw leven er nu uit? Kunt u dat voor mij beschrijven.

Hebt u zich ooit een voorstelling kunnen maken van uw leven zoals het nu is?
Wie of wat helpt u om uw leven te leven zoals het nu is?
Wat hielp u in het verleden om staande te blijven in moeilijke omstandigheden?

Wat mist u in uw huidige leven?
Waar bent u blij mee in uw leven zoals het nu is?

B. Ouder worden

Hoe had u zich de oude dag voorgesteld?
Hoe kijkt u aan tegen het ouder worden op zich?

1 McAdams (1995) past ook zo’n open vraag toe, maar structureert die vervolgens toch door te vragen het levens-
verhaal in drie tot zeven hoofdstukken onder te verdelen en ‘niet het hele verhaal’ te vertellen, maar slechts een
korte samenvatting te geven. Van onze doelgroep vraagt dat te veel. Bovendien doet het afbreuk aan het vrije
en spontane karakter van het relaas.
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Als ik tegen u zeg2:
Ouderdom is een gave of een opgave; wat zegt u dan?

Id. gunst/kunst•
Id. last/lust•

Wat zou u willen zeggen tegen mensen die nu nog niet zo oud zijn als u maar dat wel hopen
te worden? Hebt u mensen om u heen verloren die belangrijk zijn voor u?

C. Ziekte en Gezondheid

Wat betekent het voor u om zorg nodig te hebben3?
Zijn er dingen die u niet meer kunt? Is dat een punt voor u?
Zijn er dingen waar u zodoende een andere kijk op heeft gekregen?

Waar haalt u de kracht4 vandaan (om de dingen te doen die u wilt doen)?

Wat zou u willen zeggen tegen de mensen die nu nog goed gezond zijn?

III toekomstig leven

Wat verwacht u voor uzelf van de toekomst?
Wat zou u nog graag doen of willen meemaken?
Bent u ergens bang voor?

Wat geeft u hoop in het leven?

Hoe kijkt u aan tegen de eindigheid van het leven?

IV Belangrijke Gebeurtenissen, Keerpunten en Voorbeeldfiguren

A. Gebeurtenissen

Wat zijn de meest belangrijke momenten uit uw leven geweest zoals u daar nu op terug-
kijkt? (Mooie, moeilijke, belangrijke gebeurtenissen of momenten uit uw leven? Andere
mensen zeiden bijvoorbeeld: mijn huwelijk, de geboorte van ons eerste kind, de oorlog, toen
mijn vrouw overleed, mijn pensioen. Hoe denkt u daar over?)

positief•
negatief•

B. Keerpunten

Zijn er keerpunten in uw leven aan te wijzen, gebeurtenissen waardoor uw leven ineens een
andere wending nam?

2 Met dank aan drs. Wout Huizing, stafmedewerker van Reliëf, Christelijke vereniging van zorgaanbieders. Vragen
die door hun scherpe tegenstelling een deelnemer dwingen in een oogwenk alles tegen elkaar afwegende te
kiezen tussen wit of zwart, als een soort samengebald oordeel of opschrift: staande in het teken van.

3 Deze vraag en de en beide volgende zijn ontleend aan het Model Zorgleefplan Verantwoorde zorg van Actiz juli
2006; vindplaats: www.vilans.nl/docs/producten/Zorgplannen/modelzorgleefplan_actiz.pdf.

4 Met dank aan dr. Thijs Tromp, directeur van Reliëf, Christelijke vereniging van zorgaanbieders. Bedoeld om als
vraag meer open te zijn voor het (boven)natuurlijke, in plaats van uitsluitend het platte vlak met: ‘hebt u vol-
doende energie om de dingen te doen die u wilt doen (zo: MacKinlay 2006).

260 |  wat maakt het leven de moeite waard?

http://www.vilans.nl/docs/producten/Zorgplannen/modelzorgleefplan_actiz.pdf


C. Voorbeeldfiguren

Zijn er mensen waardoor u zich hebt laten inspireren? (Iemand uit uw directe omgeving of
een bekend iemand.)
Zijn er mensen die u in de weg hebben gestaan of die u het verkeerde voorbeeld hebben
gegeven?

V Relaties

Hebt u betekenisvolle relaties met andere mensen? (echtgenoot, kinderen, vrienden)
Hebt u goede vrienden? Wat verwacht u van goede vrienden?
Hebt u iemand met wie u vreugde en verdriet kunt delen?

Voelt u zich wel eens eenzaam? Wanneer?
Heeft u weleens het gevoel dat uw leven geen waarde meer heeft? Wanneer?
Wanneer voelt u zich juist bijzonder waardevol?

Geeft u om andere mensen? Op welke manier? Hebt u dat altijd gedaan? Wat betekent dat
voor u?
Zorgt u zelf voor andere mensen? Op welke manier? Hebt u dat altijd gedaan? Wat betekent
dat voor u?

Wat zou u willen zeggen tegen de mensen die hier zorg verlenen?

VI Fundamentele waarden5

Maakt ouder worden en een minder goede gezondheid verschil uit voor de manier waarop
u naar het leven kijkt6. (Wat is/maakt het verschil voor u?)

Wat is belangrijk7 voor u (in het leven)?
En is er nog iets anders dat voor u belangrijk is?
Wat u noemt als het belangrijkste in uw leven, is dat ook altijd belangrijk voor u geweest?
Of waren vroeger andere dingen belangrijk voor u?
Toen u zei: {wat zou u zeggen tegen … nog niet zo oud / … gezonde mensen} Kunt u dat
nader toelichten. (Want als je ziek bent en oud, zou het leven er wel eens heel anders uit
kunnen zien dan toen u jong was, pas 21.)

5 Een aantal vragen uit sectie VI en VII bleek ook bij MacKinlay (2006, Appendices 1-3) te vinden te zijn en zijn daar-
mee in lijn gebracht. Tevens werden hier de wat MacKinclay noemt ‘Spiritual Tasks of Aeging’ (MacKinlay 2001)
naar eigen inzicht verdisconteerd, waarbij MacKinlay zelf meer nadruk legt op het aspect van religie (wellicht
passend in de Angelsaksische wereld), terwijl de onderzoeker hiermee spiritualiteit over de volle breedte in beeld
wil zien te krijgen. Tenslotte werden de aandachtsgebieden die Puchalski present stelt met de fica Tool (Puchalski
2008, 116 tabel 1) – voor zover van toepassing – in de secties VI en VII verdisconteerd. Puchalski hanteert een meer
open begrip van spiritualiteit dan MacKinlay en sluit daarmee goed aan bij het onderhavige onderzoek.

6 Het is hoogst twijfelachtig gebleken of een deelnemer daarover betrouwbare uitspraken kan doen. Onderzoek
van Jaspers et al. (2009), waar de onderzoeker zijn hoop op gevestigd had, heeft daar helaas geen ander licht op
geworpen, het zet hooguit de deur op een kier voor data verkregen uit longtitudionaal onderzoek. In ons geval
ontbreekt het echter aan dergelijk vergelijkingsmateriaal. Derhalve is deze vraag in de uitwerking van het on-
derzoek niet meegenomen.

7 Een vraag die veel hoofdbrekens heeft gekost en waar verschillende mensen naar hebben gekeken, waaronder
Dr. Gary Kenyon. Men blijkt – zoals ook zelf proefondervindelijk vastgesteld – bij de doelgroep niet goed te kunnen
vragen naar ‘het ene meest belangrijke’.
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Wat houdt u gaande?
Wat geeft u vreugde?
Wat maakt u verdrietig?
Waar maakt u zich het meeste zorgen om?
Waaruit put u moed en kracht?

Wat vindt u mooi aan het leven?
Wat vindt u minder mooi aan het leven?

Zou u de volgende zinnen willen afmaken8:
Voor mij heeft het leven zin, omdat …
Mijn leven is van betekenis, omdat …
Heeft u daar altijd zo over gedacht?

VII Spiritualiteit

Waartoe bent u hier op aarde, denkt u / vindt u?

Wat hebt u altijd met uw leven willen doen? Is dat er ook uit gekomen9?
Bent u gelovig?
Zou u iets meer kunnen vertellen over wat u dan gelooft?

Voelt u zich deel uitmaken van een grotere gemeenschap / voelt u zich met andere mensen
verbonden? Wat voor soort gevoel geeft u dat?

VIII Terugblik op het geleefde leven

Als u zo terugkijkt op uw leven, wat voor gevoel hebt u daar dan over?
Ziet u een rode draad door uw leven lopen?

Heeft het leven een ander mens van u gemaakt? (Kunt u daar voorbeelden van geven.)

Wat zou u anders doen als u uw leven over zou kunnen/mogen doen?

Wat zijn kostbare herinneringen voor u?

Afronding

Waar kijkt u nu op dit moment naar uit?

Is er nog iets wat u wilt zeggen?•
Bedank de deelnemer•
Bevestig nog een keer de vertrouwelijkheid van het gesprek•

8 Geïnspireerd op het SELE instrument (Dittman-Kohli & Westerhof 1997). SELE: SElbst LEben. Het instrument bestaat
uit 28 zorgvuldig uitgekozen zinsdelen die door de deelnemer moeten worden aangevuld, met ’ik’ als onderwerp
(enige uitzondering daarop: ‘mijn lichaam is …’).

9 Het antwoord op deze vraag verraadt iets over het ‘plot’ van iemands leven (Tromp 2011), of dat komisch, tragisch,
romantisch of cynisch is.
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Bijlage 6| Kenmerken respondenten
onderzoek somatiek
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Bijlage 7| Controle matrix gesprekspartners 
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Dhr. Van Garderen + + - + + + + + + + + + Leven, licht

Mw. Ton +- + + + + +- - + + + +- + + Leven, zwaar/ 
Depressief

Dhr. Bakker +- +- - - + + +- - + + - + - +- - Overleven/
Depressief

Dhr. Papendrecht - + + - + + + + - + - - Berusten, licht

Mw. Van Duijn + + +- + + + + + + + + + Leven, licht

Mw. Van Bokhoven - + + + - + + + + + + + +- Berusten, licht

Mw. Jansen +- + + + + - - + + + + +- + + + Leven, zwaar/
Overleven

Mw. Specht + + + + + + +- + + + + + + + +- Leven, licht

Zr. Weggeman +- + - + + + - + - + - +- +- + +- - Overl/ontkennen/
Berusten, donker

Mw. Jolink + + + + + + + + + + + + Leven, licht

Mw. Groen + + + + + + + +- + + + + Leven, licht

Dhr. Stalknecht + + - + - - + + + - + + + Overleven

Dhr. Mensink - - + + + + + + + + + Berusten, licht

Peter 
Voltooid Leven ++ - - - - - + - - - - - - ++ - - Leven, licht

Suzan 
Voltooid Leven + - - - - - - - - - ++ - - Leven, zwaar/ 

Depressief

Controle matrix gesprekspartners ouderen die permanent van intensieve somatische zorg afhankelijk zijn // Voltooid leven



Bijlage 8| Handleiding voor de verschillende
focusgroepen

De doelstelling van de focusgroep is er achter komen welke vragen er bestaan rondom het
bieden van zingeving bij mensen met dementie. Hiervoor is het ook noodzakelijk om te be-
palen wat zingeving bij dementie nu precies inhoudt en te onderzoeken waar men in de
praktijk tegenaan loopt. Om deze vragen te kunnen beantwoorden maken we gebruik van
vier verschillende focusgroepen. Hoewel deze focusgroepen hetzelfde onderwerp behande-
len, zullen de gespreksonderwerpen net wat anders zijn. In deze handleiding zal per focus-
groep worden beschreven welke vragen beantwoord dienen te worden. De manier waarop
dit gebeurt mag graag spontaan en vrij zijn. Dit draagt namelijk bij aan de veiligheid binnen
en het contact met de groep.

Focusgroep mensen met dementie

Het doel van deze focusgroep is in eerste instantie vooral het in kaart brengen van die zaken
die het leven zin geven voor de deelnemers. Wat maakt het leven waardevol voor hen en is
dit veranderd sinds ze de diagnose dementie kregen? Dit zijn erg abstracte vragen die mis-
schien niet voor iedereen even makkelijk te beantwoorden zijn.

Beginvraag: Wat geeft uw leven zin? / Wat maakt het leven waardevol voor u? 
Stel deze vraag aan alle deelnemers en schrijf in trefwoorden de antwoorden op. Vervol-

gens kun je doorvragen op de gegeven antwoorden. 
Wat wordt er precies bedoeld? •
Wat maakt dat bepaalde zaken zo waardevol zijn in het leven? •
Waren vroeger dezelfde dingen belangrijk of waren er toen andere dingen belangrijker? •
Heeft dementie invloed op wat belangrijk is in het leven? •

Terugkeren tot het onderwerp

Het gesprek mag wel een beetje meanderen (om te voorkomen dat het te statisch wordt).
De kans bestaat dat er grapjes tussendoor gemaakt worden en dat deelnemers onderling
wat gaan praten. Je kunt de aandacht op deze momenten wat terugbrengen door weer
terug te keren naar de doorvraag-vragen (wanneer iemand met zijn buurman begint te pra-
ten kun je deze weer bij het gesprek betrekken door een doorvraag-vraag juist aan deze per-
soon te stellen).

Het kan ook zijn dat het gesprek doodbloedt. Op dat moment kun je terugvallen op de
volgende subvragen:

Welke doelen in het leven zijn belangrijk voor u? Heeft u nog dromen voor de toekomst?•
Wanneer voelt u zich waardevol? Wanneer bent u trots op wie u bent? •
Waar haalt u uw kracht vandaan? Welke waarden zijn voor u belangrijk? Speelt uw geloof•
een rol in het omgaan met uw ziekte? 
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Uiteraard is het ook bij deze vragen belangrijk om voldoende door te vragen (wanneer, waar,
hoe, wie…, maar ook specifieke voorbeelden) Probeer bij iedereen een zo duidelijk mogelijk
beeld te krijgen van wat voor hen belangrijk is. 

De tweede en derde bijeenkomst
Na de eerste bijeenkomst dienen de opnames geanalyseerd te worden: wat zijn de

thema’s die ter sprake komen? Wat moet verder worden uitgediept? Welke mensen zijn te
weinig aan bod gekomen en zou je graag nog wat meer willen spreken?

Op basis van deze analyse kun je het tweede en derde gesprek ingaan. In deze gesprekken
kun je de thema’s verder uitdiepen. Daarnaast is het nuttig om in deze gesprekken in ieder
geval de eerder genoemde subvragen te bespreken. 

Focusgroep mantelzorgers

Het doel van deze focusgroep is het in kaart brengen van wat mantelzorgers belangrijk ach-
ten voor mensen met dementie, welke invloed zij denken dat dementie heeft op zingeving
en waar zij zelf tegenaan lopen? Is het mogelijk om zin te ervaren in je leven als je dementie
hebt? Op welke manier helpen zij de persoon met dementie om een waardevol leven te heb-
ben? 

Beginvraag: Op welke manier kunnen mensen met dementie een waardevol leven ervaren?
Stel deze vraag aan alle deelnemers en schrijf in steekwoorden de antwoorden op. Ver-•
volgens kun je doorvragen op de gegeven antwoorden. 
Wat wordt er precies bedoeld?•
Welke persoonlijke ervaringen met dementie hebben de deelnemers en heeft dit invloed•
op hun ideeën over zingeving en dementie?
Voelen hun familieleden zich net zo waardevol na de diagnose als voor de diagnose. Wat•
er is er veranderd? 
Heeft dementie invloed op wat belangrijk is in het leven?•

De kans bestaat dat deelnemers zeggen dat mensen met dementie geen zin meer in hun
leven kunnen ervaren omdat alles wat zin gaf aan hun leven, verdwenen is. Dan is het nuttig
om deze opmerkingen verder uit te diepen.

Wat is er veranderd sinds de diagnose? •
Speelt dit altijd of zijn er kleine momenten die anders zijn? •
Wat gaf vroeger zin aan het leven van hun familielid? •
Wat is er nodig voor hun familielid om meer zin te kunnen ervaren in het leven? (als deel-•
nemers zeggen “goede cognitieve vermogens” kun je doorgaan met: “Wat nog meer?” of
“zijn er ook andere zaken die het leven zinvol en waardevol kunnen maken voor uw part-
ner”? 

Terugkeren tot het onderwerp

Het gesprek mag wel een beetje meanderen (om te voorkomen dat het te statisch wordt).
De kans bestaat dat er grapjes tussendoor gemaakt worden en dat deelnemers onderling
wat gaan praten. Je kunt de aandacht op deze momenten wat terugbrengen door weer
terug te keren naar de doorvraag-vragen (wanneer iemand met zijn buurman begint te pra-
ten kun je deze weer bij het gesprek betrekken door een doorvraag-vraag juist aan deze per-
soon te stellen).
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Het kan ook zijn dat het gesprek doodbloedt. Op dat moment kun je terugvallen op de
volgende subvragen:

Welke doelen heeft uw familielid in het leven? Hoe belangrijk zijn deze doelen?•
Op welke momenten voelt uw familielid zich trots?•
Wat zorgt voor rust/ontspanning bij uw familielid? Wat zorgt voor vreugde? •
Wat maakt dat uw familielid het blijft volhouden? (en wat maakt dat u het blijft volhou-•
den). Waar houdt u zich beiden aan vast? Wat helpt u beiden?
Wat zou u wensen voor uw familielid? Wat heeft uw familielid hierbij nodig? En wat heeft•
u hierbij nodig? 

De tweede en derde bijeenkomst

Zie bij focusgroep mensen met dementie 

Specifiek voor de mantelzorgers

Verwacht mag worden dat ook mantelzorgers zelf met levensvragen zitten en dat dit invloed
heeft op hun ideeën over zingeving bij mensen met dementie. Het is goed om hier wat aan-
dacht aan te besteden.

Vraag waar de mantelzorgers zelf hun eigenwaarde en zin van het leven uit halen. •
Is dit veranderd sinds de dementie?•
Zijn hun onderwerpen van waarde dezelfde als die van hun familielid of zijn er verschil-•
len? Waaruit bestaan die verschillen? En heeft dit invloed voor het contact? 
Zijn er door de dementie botsingen met betrekking tot wat belangrijk is in het leven? •
Wat zou u wensen voor uw familielid? Wat heeft uw familielid hierbij nodig? En wat heeft•
u hierbij nodig? 

Focusgroep zorgmedewerkers

Het doel van deze focusgroep is het in kaart brengen van de ervaringen van zorgmedewer-
kers met zingeving bij mensen met dementie en hun gedachten hierover, maar vooral het
in kaart brengen van de behoeftes aan ondersteuning. Welke invloed denken zij dat demen-
tie heeft op zingeving en waar lopen zij zelf tegenaan? Is het mogelijk om zin te ervaren in
je leven als je dementie hebt? Op welke manier helpen zij de persoon met dementie om een
waardevol leven te hebben? 

De focusgroep kan het beste beginnen met de vraag op welke manieren aandacht wordt
gegeven aan zingeving om vervolgens de knelpunten in kaart te brengen.

Beginvraag: Wat is zingeving en wat is zingeving bij dementie? 
Deze beginvraag is nodig omdat het begrip zingeving behoorlijk abstract is. Welk beeld

hebben de deelnemers bij zingeving? Hangt het samen met religie, spiritualiteit. Of hangt
het samen met je zinvol en nuttig voelen. Onderzoek met elkaar wat zingeving precies is en
welke rol zingeving heeft voor mensen met dementie. Het is heel interessant welke beelden
mensen hierbij hebben.

Welk beeld heb je bij het woord “zingeving”. Wat is het? Waar hangt het mee samen? 
Is zingeving belangrijk? Zo ja waarom? Zo nee, waarom niet?
Welke rol heeft zingeving volgens jou bij mensen met dementie? Wordt er (bijv. in de ver-

pleeghuiszorg) voldoende aandacht aan besteed? 

Stel deze vragen aan alle deelnemers en schrijf in steekwoorden de antwoorden op. Vraag
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door op de momenten dat de antwoorden vaag/onduidelijk zijn of als je het gevoel hebt dat
iemand meer zou willen vertellen (het geeft niet als je al een beetje op een vervolg-vraag
komt, je kunt er later nog op terug komen, schrijf het antwoord wel vast op). 

In de discussie kun je vervolgens de volgende vragen stellen:
Verdieping: Welke persoonlijke ervaringen met dementie hebben de deelnemers en heeft•
dit invloed op hun ideeën over zingeving en dementie
Waar voelen ze zich goed bij en waarbij minder?•
Hoe kun je mensen met dementie helpen om een zinvol leven te ervaren?•
Wordt dit anders als mensen verder in de dementie komen? Hoe? •
Of: Welke invloed heeft dementie op zingeving? •
Zijn er gebieden waar je ondersteuning bij zou willen hebben?•
Welke wensen heb je met betrekking tot zingeving bij dementie? Wat is je ideaalbeeld?•
Wat kan beter of moet beter?
Waar loop je tegenaan?•

Terugkeren tot het onderwerp

Het gesprek mag wel een beetje meanderen (om te voorkomen dat het te statisch wordt).
Als het goed is loopt het gesprek vanzelf. Soms kan het gesprek echter te veel afdwaalt van
het onderwerp Je kunt de aandacht op deze momenten wat terugbrengen op het onder-
werp door een van bovenstaande vragen te gebruiken. Ook als er tweegesprekjes ontstaan
buiten de groep kun je de aandacht terughalen door aan de prater een vervolgvraag te stel-
len of door te vragen: Hoe is dat voor jou? 

Het kan ook zijn dat het gesprek doodbloedt. Op dat moment kun je terugvallen op de
hiervoor genoemde subvragen.

De tweede bijeenkomst

Zie bij focusgroep mensen met dementie

Masterclass Zorgen voor zin bij mensen met dementie
Locatie:
Starttijd:
Benodigdheden: Koffie / thee (& koekjes), Flap-over + stift Losse blaadjes + pennen, klok,

horloge of stopwatch
Duur Inhoud
5 min. Welkom en korte uitleg van de masterclass. We gaan proberen het be-

grip zingeving en het zorgen voor zin bij mensen met dementie zo con-
creet mogelijk te maken. Hiervoor hopen we gebruik te kunnen maken
van ieders expertise                                               

10 min. Oefening  
Geef iedereen pen en papier. Schrijf op het bord de volgende twee vra-
gen:
1.  Wat geeft jouw leven op dit moment zin?
2.  Wat zijn je verwachtingen met betrekking tot jouw zingeving als je 

oud bent en dementie hebt?
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15 min. Kennismaking en bespreken antwoorden oefening
(Wie ben je, wat voor werk doe je, welke ervaring heb je met zingeving
bij mensen met dementie).                                 

15 min. Laat deze kennismaking doorlopen in een groepsdiscussie waarin in
ieder geval de volgende vragen worden besproken: 
Wat is zingeving voor jullie persoonlijk?
Ideeën over zingeving bij dementie? 
Anders dan zingeving bij mensen zonder dementie? 
Wat is er voor nodig?
Wat zijn jullie verwachtingen over de focusgroepen?

30 min. Powerpointpesentatie over de focusgroepresultaten (onderdeel uit tus-
senrapportage)                                                        

15 min. Na de pauze zullen de deelnemers aan de slag gaan met een van de zin-
gevingsbronnen voor mensen met dementie. 

De strijd aangaan met dementie/ blijven meetellen
Balans van gelijkwaardigheid
Behoud van rollen
Behoud van autonomie
Nuttig voelen

Laat voor elk van deze bronnen de volgende vragen beantwoorden (deel
A4tjes uit waarop deze vragen staan, gebundeld één vraag per blad-
zijde): Hoe kunnen we mensen met dementie hierbij ondersteunen?
Waar ligt hierbij de focus: Moet dit een directe ondersteuning zijn of een
indirecte ondersteuning? Wat is de rol van mantelzorgers hierin? Wat is
de rol van professionals hierin? Kunnen we al gebruik maken van be-
staand materiaal hierbij?

10 min. PAUZE                                                                          
30 min. Deelnemers gaan aan de slag met de zingevingsbronnen

Laatste 5 minuten zijn bedoeld om de belangrijkste zaken op een 
flap-over te zetten                                                  

20 min. Hang de flap-overs aan de muur en bespreek gezamenlijk de resultaten.
Wat valt op? Welke aanvullingen hebben de deelnemers?

Verzamel de A4 bundeltjes, deel de declaratieformulieren uit en bedank
de deelnemers                                                         
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Bijlage 9| Geraadpleegde experts onderzoek
dementie 

Marlies Brandt, Muziektherapeut Atlant Zorggroep Apeldoorn
Anja Bruijkers, Geestelijk Verzorger Argos Zorggroep Schiedam en oud-vrijwilligerscoördi-

nator
Jenny Dolsma, Verpleegkundige, ZuidOostZorg Drachten
Antoinette Evertse, Manager Welzijn Bartholomeüs Gasthuis (voorheen Coördinator Welzijn

Leusden / Steunpunt Mantelzorg), Docent Hogeschool InHolland (Training pedagogisch
adviesgesprek) en MZconsult (Cursussen voor mantelzorgers. counseling en coaching
voor mantelzorgers. advies aan steunpunten)

Ronald Geelen, GZ-psycholoog Thebe te Breda gedragstherapeut en rationeel-emotief the-
rapeut, verbonden aan de RINO Groep als docent bij onder meer de opleiding tot gezond-
heidspsycholoog, publicist rond dementie

Anjo Geluk-Bleumink, Socioloog, Verpleegkundige en Publicist
Brechtje Hallo-van Bekkum, Geestelijk Verzorger en Muziektherapeut, Zorgspectrum Het

Zand Zwolle
Tim van Iersel, zorgtheoloog, geestelijk verzorger en ethicus, gespecialiseerd in zingeving

en ethiek bij dementie
Jeannet Kamphuis, Activiteitenbegeleider/EVV-er DemenTalent, Zorggroep Apeldoorn e.o.

en Toegepast gerontoloog
Greetje Koopmans, Geestelijk verzorger, ZuidOostZorg Drachten
Wilco Kruijswijk, Movisie Projectleider en onderzoeker Sociale zorg
Annemarie Moll-Jongerius, Specialist Ouderengeneeskunde Slingedael, Kaderarts en Docent

LUMC 
Alie Monster, Casemanager dementie en Verpleegkundige, Zonnehuisgroep Vlaardingen
Margriet van Pomp-Bouwmeester, DemenTalent Zorggroep Apeldoorn e.o. 
Estella Schinkel, Geestelijk verzorger, Argos Zorggroep, Schiedam, biografisch coach.
Martha Vallinga, Verpleegkundige ZuidOostZorg en oud-stafmedewerker STING

Gestelde vragen aan de experts (naast een open gesprek)
Nu alle data uit de focusgroepen zijn verwerkt hebben wij het idee dat zingeving bij mensen
met dementie met name wordt gevonden in de verbondenheid met anderen (in onze ogen
de belangrijkste zingevingsbron) en daarmee samenhangen in het behoud van rollen, ge-
lijkwaardigheid en autonomie. 

Omdat de verbondenheid zo sterk naar voren komt als belangrijke zingevingsbron, en dan
met name de verbondenheid met naasten, hebben we het idee dat zingeving het beste on-
dersteund kan worden door deze verbondenheid te stimuleren en daarbij mantelzorgers te
ondersteunen in het behoud van rollen (kinderen moeten weer kind worden, partners weer
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partner etc.; op dit moment zijn deze rollen namelijk vaak veranderd in helper en hulpeloze),
het herstellen van de balans van gelijkwaardigheid en het ondersteunen van de ander bij
het ervaren autonoom en nuttig te zijn.

1 Kunnen jullie je vinden in deze gevolgtrekking? 

2 Hebben jullie ervaring in het bieden van deze ondersteuning? 

3 Welke beperkingen verwachten jullie bij het bieden van deze ondersteuning? 

4 Hoe kunnen deze beperkingen worden omzeild?

Voorts:
5 Welke methoden kennen jullie om zingeving bij mensen met dementie te ondersteu-

nen?

6 Welke van deze methoden sluiten aan bij de bevindingen uit de focusgroepen?

7 Welke methoden kennen jullie om zingeving in het algemeen te bevorderen? 

8 Welke aanpassingen zijn nodig aan de bestaande methoden om ze geschikt te maken
voor deze doelgroep?

9 Welke methode kan worden gebruikt (of moet worden gecreëerd) om verbondenheid
tussen mensen met dementie en hun naasten te bevorderen?

10 Welke methode kan worden gebruikt (of moet worden gecreëerd) om verbondenheid
tussen mensen met dementie onderling en tussen mensen met dementie en verzor-
genden te bevorderen?

11 Welke methode kan worden gebruikt (of moet worden gecreëerd) om de balans van
gelijkwaardigheid tussen mensen met dementie en hun naasten (of verzorgenden) te
bevorderen?

12 Welke methode kan worden gebruikt (of moet worden gecreëerd) om het behoud van
rollen bij mensen met dementie en hun naasten te bevorderen?

13 Welke methode kan worden gebruikt (of moet worden gecreëerd) om het ervaren van
autonomie en nuttig zijn van mensen met dementie te bevorderen?

14 Zouden jullie de zingevingsbronnen “autonomie”, “nuttig zijn”, “verbondenheid”, “ba-
lans van gelijkwaardigheid” en “behoud van rollen” kunnen ordenen in belangrijkheid
voor deze doelgroep in een ranglijst van van 1 tot 5? (mochten jullie (een) andere zin-
gevingsbron(nen) belangrijker vinden dan deze vijf dan mogen jullie deze natuurlijk
toevoegen) 

1 (meest belangrijk) – 5 (minst belangrijk)

272 |  wat maakt het leven de moeite waard?
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