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SAMENVATTING 

In de inleiding van dit proefschrift (hoofdstuk 1) worden de verschillende betekenissen die 

aan  het begrip 'waardigheid' worden toegekend binnen de gezondheidszorg kort 

uiteengezet. Een basale indeling is te maken in universele waardigheid en persoonlijke 

waardigheid. Universele waardigheid is een kern begrip in het uitoefenen van zorg aan 

patiënten en andere zorgbehoevenden zoals ouderen en mensen met een psychiatrische 

aandoening. De ethisch code voor zorg draagt uit dat alle mensen met respect voor hun 

waardigheid dienen te worden behandeld en dat zorg de waardigheid van mensen in 

stand dient te houden. Universele waardigheid is een grondbeginsel, het schept een 

ethische context die fundamenteel is voor de bescherming van mensen afhankelijk van de 

zorg van anderen. Maar als algemeen principe geeft het weinig richtlijnen aan 

zorgverleners hoe zij zorg kunnen dragen aan het behoud van waardigheid in individuele 

mensen en hoe zij waardige zorg kunnen verlenen op concreet, alledaags niveau. Daartoe 

is een andere vorm van waardigheid noodzakelijk, persoonlijke waardigheid. Deze vorm 

van waardigheid speelt zich af op het subjectieve, phenomenologisch niveau. Het is de 

waardigheid die wij aan ons zelf toekennen en die wij direct ervaren. Deze subjectief 

ervaren vorm van waardigheid is beïnvloedbaar door gebeurtenissen en situaties, zoals 

het gedrag van anderen en veranderingen in lichaam en geest door ziekte of ouderdom. 

Patiënten zijn kwetsbaar om hun waardigheid te verliezen door hun confrontatie met 

lichamelijke achteruitgang en het verlies van functies en capaciteiten en door hun 

afhankelijk van de zorg van anderen. 

 Inzicht in welke zorg en levenservaringen de persoonlijke waardigheid van 

patiënten kunnen beïnvloeden is onontbeerlijk voor zorgverleners om te weten hoe zij 

waardigheid kunnen beschermen of bevoorderen in de concrete praktijk van 

zorgverlening. Kennis van wat ten grondslag ligt aan persoonlijke waardigheid  is 

essentieël om de plicht die universele waardigheid als algemeen ethisch principe opdraagt 

te kunnen vertalen naar een waardige zorg aan individuele patiënten. Dit proefschrift is 

een bijdrage hieraan. Het probeert op grond van interviews met patiënten meer inzicht te 

geven in hun belevingswereld waar het gaat om hun gevoel van persoonlijke waardigheid. 

Omdat er vrijwel niets bekend was over de beleving van persoonlijke waardigheid bij 

patiënten met een chronische of terminale ziekte die nog thuis wonen, richtte het 

onderzoeksproject zich vooral hierop. Patiënten met ofwel kanker, dementie in een begin 

stadium, of een of meer ernstige chronische aandoeningen werden geselecteerd en 

geworven uit een cohort studie naar wilsverklaringen, de Advance Directive Cohort (ADC) 

studie.  

 Daarnaast behandelt dit proefschrift nog twee aan persoonlijke waardigheid 

gerelateerde vragen. Ten eerste, wat is er belangrijk voor een waardige dood? Deze vraag 
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wordt geadresseerd vanuit het perspectief van naasten die onlangs een dierbare hebben 

verloren. Ten tweede, hoe kan waardigheid gepositioneerd worden ten opzichte van het 

verwante begrip 'kwaliteit van leven' en hoe kan persoonlijke waardigheid zinvol worden 

gemeten binnen het kwaliteit van leven onderzoeksveld.  

 

Het doel van de studie beschreven in hoofdstuk 2 was het ontwikkelen van een 

waardigheidsmodel dat de verschillende factoren van invloed op persoonlijke waardigheid 

in onderlinge samenhang positioneert en dat van toepassing is op een brede patiënten 

populatie. Om dit doel te bereiken werden diepte-interviews gehouden met een diverse 

populatie, zowel wat betreft ziekte als fase van ziekte, van ernstig zieke patiënten. In het 

totaal werden er 34 patiënten geïnterviewed met ofwel kanker, dementie in een vroeg 

stadium, of een of meer ernstige chronische ziektes. Volgens het waardigheidsmodel 

beïnvloeden de aan de ziekte gerelateerde condities de persoonlijke waardigheid van een 

patiënt niet in directe zin, maar indirect door in te grijpen op de manier waarop patient 

zichzelf ziet en beoordeelt in drie domeinen: in het domein van (a) het individuele zelf, 

wat verwijst naar de evaluatie die een persoon over zichzelf maakt als individueel en 

autonoom persoon gebaseerd op zijn persoonlijke ervaringen en zijn perceptie van 

zichzelf als een waardig individu; (b) het relationele zelf, wat verwijst naar het gevoel van 

waardigheid gevormd in dynamische en wederkerige interacties met anderen; en, (c) het 

maatschappelijke zelf, wat verwijst naar het individu als sociaal object bezien door de 

ogen van 'de ander' waardoor het sociale discourse over ziekte en patiënten zich mogelijk 

manifesteert. Binnen elk domein werden verschillende aspecten of thema's 

geïdentificeerd die door symptomen van ziekte kunnen worden beïnvloed en die de 

persoonlijke waardigheid van een persoon kunnen aantasten.  

 

Hoofdstuk 3 gaat dieper in op wat het hebben van dementie betekent voor het gevoel van 

persoonlijke waardigheid. Dementie wordt door velen aangemerkt als een ziekte die 

persoonlijke waardigheid kan ondermijnen omdat het gepaard gaat met een verlies van 

kwaliteiten of eigenschappen die doorgaans als van fundamenteel belang worden gezien 

voor waardigheid, zoals verlies van autonomie en identiteit, en het betekenisvol kunnen 

communiceren met anderen. Er is echter maar weinig onderzoek naar het perspectief van 

dementerenden zelf. Met 14 mensen met beginnende dementie werden diepte-interviews 

gehouden. Uit deze interviews blijkt dat de intensiteit waarmee een vermindering van 

waardigheid werd gevoeld, voor een belangrijk deel afhing van de sociale context waarin 

de persoon met dementie zich bevond. Hoewel een vermindering van autonomie en 

verandering in identiteit door toedoen van cognitieve achteruitgang het gevoel van 

waardigheid konden verminderen, waren personen in een begin stadium van dementie 

over het algemeen in staat om hun waardigheid te behouden in de veilige, besloten 
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omgeving van hun huis. Daarentegen leiden confrontaties in de buitenwereld vaak tot 

schaamte en het gevoel dat er iets van het vroegere zelf verloren was gegaan. Deze studie 

laat zien dat behalve persoonlijke coping met het geleidelijke verlies aan capaciteiten het 

zeer belangrijk is voor een gevoel van waardigheid hoe anderen met de persoon met 

dementie omgaan en dat waardigheid wordt gecreëerd in interpersoonlijke relaties.   

 

Hoofdstuk 4 beschrijft een longitudinale kwalitatieve studie waarin geëxploreerd wordt of 

het gevoel van waardigheid van patiënten mogelijk verandert over tijd met de progressie 

van ziekte en een achteruitgang  in vaardigheden en competenties. Inzicht hierin is van 

belang om te begrijpen hoe patiënten hun waardigheid proberen te behouden terwijl zij 

geconfronteerd worden met progressieve achteruitgang, en om te begrijpen waarom 

sommige patiënten in staat zijn hun waardigheid te behouden of herwinnen, terwijl 

anderen hun gevoel van waardigheid verliezen, mogelijk met een doodswens tot gevolg. 

Herhaalde interviews werden uitgevoerd met 19 patiënten met ofwel kanker, dementie in 

een begin fase, of ernstig chronische ziekte. Patienten werden elk jaar geïnterviewd met 

een maximum van 4 jaar. In het totaal werden 56 interviews afgenomen. Er konden drie 

patronen worden waargenomen met betrekking tot hoe patiënten hun persoonlijke 

waardigheid waarderen als hun ziekte voortschrijdt: a) een dynamisch equilibrium, waarbij 

het gevoel van waardigheid van een patiënt tijdelijk vermindert maar zich daarna wel 

weer herstelt; b) een neerwaardse trent, waarbij het gevoel van waardigheid vermindert 

met de progressie van de ziekte zonder zich te herstellen; en, c) stabiliteit, waarbij het 

gevoel van waardigheid onveranderd blijft ondanks veranderingen in omstandigheden en 

gezondheid. 

 

In hoofdstuk 5 wordt er ingegaan op de vraag wat van belang is voor een waardige dood 

vanuit het perspectief van naasten. Een survey studie werd verricht onder de naasten van 

163 overleden oudere (>55 jaar) volwassenen ('patienten') die hadden deelgenomen aan 

de Longitudinal Aging Study Amsterdam (LASA). De meerderheid van de naasten (69%) 

rapporteerden dat hun familielid waardig was gestorven. Twee aspecten of 

omstandigheden beïnvloeden of naasten de dood van de patiënt als waardig of onwaardig 

beschouwen. Het eerste aspect refereert naar de leeftijd waarop de patiënt overlijdt en 

de oorzaak daarvan. Als de dood een verwachte uitkomst is, zijn naasten meer geneigd om 

de dood als waardig te ervaren dan wanneer de dood plotseling is geweest. Het tweede 

aspect is gerelateerd aan de manier waarop en de omstandigheden waaronder de patiënt 

sterft. De gemoedstoestand van de patiënt gedurende de laatste weken voor de dood lijkt 

van bijzonder belang voor de waardigheid van de dood vanuit het perspectief van naasten. 

Ook draagt levenseinde zorg bij aan een waardige dood als de behandelopties duidelijk 

waren besproken, als de zorg in overeenstemming was met de wensen van de patiënt en 
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als de patiënt thuis stierf. Deze studie suggereert dat voor een waardige dood in het 

perspectief van naasten het minstens even belangrijk is om het psychologisch 

welbevinden van de patiënt te adresseren als de lichamelijke klachten en symptomen. 

Bovendien is het verstrekken van duidelijke en eerlijke informatie over een gelimiteerde 

levensverwachting of een nabije dood belangrijk. Dit geeft patiënten en hun familie de 

kans om zich voor te bereiden op de aanstaande dood en kan daarmee bijdrage aan een 

waardige dood. 

  

In hoofdstuk 6 wordt bediscusseerd hoe persoonlijke waardigheid op een betekenisvolle 

manier kan worden benaderd in het onderzoeksveld 'kwaliteit van leven'. Hoewel het 

kwaliteit van leven onderzoeksveld persoonlijke waardigheid heeft omarmd als belangrijk 

concept, heeft het weinig aandacht geschonken aan het inmiddels vrij omvangrije werk 

dat gepubliseerd is over waardigheid. Als gevolg wordt er bij het meten van persoonlijke 

waardigheid in kwaliteit van leven instrumenten vaak gebruik gemaakt van een een-

dimensionale definitie van waardigheid waarbij essentiele aspecten ontbreken. Kwaliteit 

van leven meetinstrumenten worden vaak gebruikt om de kwaliteit van zorg te evalueren 

en voor het maken van beleid ten aanzien van zorg. Omdat het behoud van waardigheid in 

zorgbehoeftigen een speerpunt is in zorg, is het van belang dat waardigheid adequaat 

wordt gemeten. Aanbevolen wordt om het domein 'waardigheid' in kwaliteit van leven 

vragenlijsten uit te breiden en recht te doen aan het multi-gefaceerde karakter van 

waardigheid. In sommige situaties kan het echter raadzaam zijn om het gevoel van 

persoonlijke waardigheid van zorgbehoeftigen meer diepgaand te onderzoeken door 

gebruik te maken van specifieke waardigheidsvragenlijsten of door het voeren van face-

to-face gesprekken met zorgbehoeftigen. 

 

Hoofdstuk 7 beschrijft de belangrijkste bevindingen van dit proefschrift en geeft enkele 

implicaties voor de zorg praktijk. Ook worden enkele methodologische kanttekeningen 

geplaatst, waarbij de belangrijkste wellicht is dat alle participanten in het onderzoek van 

Nederlandse origine waren. Aangezien visies op persoonlijke waardigheid worden 

beïnvloed door culturele overtuigingen is het goed denkbaar dat mensen met een andere 

etnische achtergrond een andere kijk hebben op waardigheid. Daarom moeten de 

resultaten van deze studie voorzichtig worden geïnterpreteerd waar het gaat om mensen 

met een niet-westerse achtergrond.  

 Veel mensen zijn bezorg om hun waardigheid te verliezen in geval van een 

ernstige levensbedreigende ziekte, vooral wanneer het dementie betreft. Onze studie 

heeft echter laten zien dat de meeste patienten vindingrijk zijn in het vinden van manieren 

om hun gevoel van waardigheid te behouden en betekenis te geven aan hun leven. Welke 

thema's relevant zijn en geprioriteerd worden verschilt tussen individuen, maar in het 
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algemeen kan worden gesteld dat de sociale omgeving een prominente plaats inneemt 

voor het waardigheidsgevoel van patiënten. Dit komt ook tot uitdrukking in ons 

waardigheidsmodel waarin de sociale dimensie een belangrijke plaats inneemt in de vorm 

van het relationele en maatschappelijke zelf. Niettegenstaande, een gevoel van 

persoonlijke waardigheid hangt ook af van hoe een individu zich zelf ziet en hoe hij weet 

om te gaan met de ziekte ervaring. Ongeacht wat anderen zeggen, kan een persoon zich 

onwaardig voelen als hij niet voldoet aan zijn eigen verwachtingen. 

 Het adresseren van symptomen is uiteraard belangrijk vanuit een medisch 

perspectief. Evenwel, een focus op symtoom management en medische zorg is 

onvoldoende om een gevoel van waardigheid in patiënten te garanderen aangezien 

gevoelens van waardigheid sterk beïnvloed worden door psycho-sociale factoren. Niet-

medische zorgen, zoals existentiële stress, worden misschien niet altijd herkend door 

zorgverleners. Dit proefschrift heeft mede tot doel het bewustzijn van diegene die 

betrokken zijn bij de zorg aan ernstig zieken te vergroten ten aanzien van de innerlijke 

wereld van patiënten en houdt een pleidooi voor een sterkere focus op psycho-sociale 

aspecten van zorg aan patiënten die thuis wonen. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


