Moreel beraad met

patienten en familieleden

Voor professionele zorgverleners is er vaak een
vorm van ethiekondersteuning aanwezig in het
geval van morele dilemma’s in de medische
praktijk, zoals moreel beraad. Maar welke on-
dersteuning is er voor patiénten en hun familie-
leden als zij een moeilijke keuze moeten maken
in een verwarrende situatie? Suzanne Metselaar
en Hubert Kdssler pleiten voor moreel beraad
met patienten en familieleden onder leiding van

een hiertoe opgeleide geestelijk verzorger.

Suzanne Metselaar en Hubert Kossler

bij het bergbeklimmen in een afgrond ge-

stort. Haar vriend, die het zag gebeuren,
is nog steeds in shock, en barst telkens in tranen
uit. De arts heeft de familieleden zojuist geinfor-
meerd dat er niets meer is wat ze voor de patiénte
kunnen doen. Ze zal in de komende uren overlij-
den. Dan stelt hij een vraag die de familieleden
overvalt: of de patiénte zich ooit over orgaando-
natie heeft uitgelaten. ‘Als ze hier positief tegen-
over stond, dan kunnen we de levenskwaliteit van
een ander mens verbeteren, of zelfs een mensenle-
ven redden.’

D E BALLETDANSERES. Een jonge vrouw is
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De arts verlaat de familieleden. De geestelijk ver-
zorget, die de familie steeds heeft bijgestaan,
vraagt of hij zal blijven. De familieleden klampen
hem aan: ‘Hoe moeten we hierover nu een beslis-
sing nemen?’ Hij legt uit dat er geen goed of fout
is, maar om wat de jonge vrouw gewild zou heb-
ben. Maar de 22-jarige vrouw heeft zich nooit over
dit onderwerp uitgelaten, aldus de familieleden.
De geestelijk verzorger stelt voor om samen stil
te staan bij wat belangrijk voor de dochter was.
Hoe verhoudt dit zich tot de keuze die nu gemaakt
moet worden: wel of geen orgaandonatie? Ieder-
een wordt aangemoedigd zich in de patiénte te
verplaatsen, en zich te uiten.

De vader van de patiént begint. Ze hield van die-
ren, maar vooral van mensen: als er ergens ruzie
was probeerde ze altijd te bemiddelen. Ze was lid
van Amnesty International. Ze kon het lijden van
anderen niet aanzien. Altijd was ze bereid om de
helpende hand te bieden. Daarom komt de vader
tot de slotsom dat zijn dochter ‘ja’ tegen orgaan-
donatie moet hebben gezegd: dit is immers een
manier anderen te helpen, zelfs boven de dood uit.

De anderen knikken. Ze vertellen verhalen die de
inschatting van de vader ondersteunen: medemen-
selijkheid was belangrijk voor de patiénte. Een
jonge man in het gezelschap, die haar broer blijkt
te zijn, houdt zich echter zeer op de vlakte. De
geestelijk verzorger vraagt hem naar zijn visie. ‘Ik
twijfel’, antwoordt hij. ‘Mijn zus was inderdaad
zeer open en geinteresseerd in anderen. Het klopt
dat ze altijd wilde dat het anderen goed ging.
Maar ik moet ook steeds denken aan haar grote



passie: ballet. Als ze danste, drukte ze zich altijd
met haar lichaam uit: haar vioeiende bewegingen,
de expressie die ze in haar dans legde. Ik kan me
niet voorstellen dat ze ermee zou instemmen dat
we haar lichaam zouden beschadigen door het
wegnemen van haar organen. Haar lichamelij-
ke integriteit was zeer belangrijk voor haar’. De
groep zwijgt. ledereen denkt na. De geestelijk ver-
zorger dankt de broer dat hij zijn perspectief heeft
willen delen.

Als de arts de kamer weer binnenkomt en vraagt
tot welke beslissing de familie is gekomen ant-
woordt de vader: ‘We geloven dat onze dochter
niet had gewild dat haar organen weggenomen
zouden worden. Daarvoor was haar lichaam te be-
langrijk voor haar.’ De anderen stemmen hiermee
in: voor haar zou een orgaandonatie niet het juis-
te zijn geweest.

Moreel beraad: alleen voor
professionals?

Moreel beraad is doorgaans gericht op ethi-
sche reflectie met professionele zorgverle-

ners. Het is primair een vorm van ethiekon-
dersteuning om medewerkers in de zorg te
helpen bij het maken van een lastige afwe-
ging in een moreel problematische situa-
tie, dat wil zeggen een situatie waarin het
niet vanzelf spreekt wat het juiste is om te
doen. Deze situatie, en de bijbehorende mo-
rele vra(a)g(en), worden in het moreel be-
raad op een methodisch gestructureerde en
dialogische wijze onderzocht. Moreel beraad
vertrekt daarbij vanuit het idee dat wat mo-
reel juist is niet kan worden bepaald op een
abstract niveau, maar slechts op basis van
de doorleefde ervaring van diegenen die in
de situatie betrokken zijn of waren. Deelne-
mers aan het moreel beraad, zoals artsen,
verpleegkundigen, maatschappelijk wer-
kers, psychologen, persoonlijk begeleiders
en geestelijk verzorgers worden daarom aan-
gemoedigd om hun morele vragen, intuities
en opvattingen onder woorden te brengen,
actief en open naar elkaar te luisteren, en
hun vooroordelen en conclusies tijdelijk op
te schorten.
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Centraal staat het verbreden van het morele
perspectief op een situatie door je te ver-
plaatsen in wat belangrijk is in termen van
normen en waarden voor de andere deelne-
mers en belanghebbenden in de casus, en
vanuit deze verplaatsing te onderzoeken
wat voor jouzelfleidend is in het maken van
een afweging. In de medische praktijk gaat
dit bijvoorbeeld om de keuze tussen respect
voor de autonomie van een patiént die om
geloofsredenen geen bloedtransfusie wil en
de professionele verantwoordelijkheid die je
als arts hebt voor de gezondheid (of zelfs het
overleven) van je patiént (Molewijk, Abma,
Stolper & Widdershoven, 2008).

Ondersteuning bij moellijke, zeer
persoonlijke beslissingen

Steeds vaker komt de vraag op waarom mo-
reel beraad vrijwel alleen wordt ingezet als
vorm van ethiekondersteuning voor profes-
sionals (de incidentele deelname van een
cliént[vertegenwoordiger|, ervaringsdeskun-
dige of informele zorgverlener daargelaten).
Zeker nu family-centered care, family-integra-
ted care, patiéntparticipatie en shared decision-
making zulke populaire begrippen zijn in de
zorg. Een vaak gehoord argument is dat je
nu eenmaal anders met een patiént of cliént
praat dan met diens naasten. Van groot be-
lang in het moreel beraad is immers de vrije
ruimte die nodig is om gezamenlijk een mo-
reel probleem te onderzoeken en je te uiten
zonder terughoudendheid, belangen en ver-
plichtingen, of angst om de ander te kwet-
sen. De aanwezigheid van patiénten of fa-
milieleden kan deze vrije ruimte inperken
(Weidema, Abma, Widdershoven & Mole-
wijk, 2011). Ook is een van de doelstellingen
van moreel beraad het trainen van norma-
tieve professionaliteit (een begrip van Har-
ry Kunneman): de morele competenties die
bij een bepaald beroep horen. Patiénten en
familie zijn echter niet beroepsmatig be-
trokken in de situatie, maar hebben zeer
waarschijnlijk te maken met een levensbe-
palende gebeurtenis, waarin veel op het spel
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staat. Werken aan je morele competenties
heeft op zo’n moment geen prioriteit.

Daartegenover: waarom zou je wél alle pro-
fessionals die betrokken zijn bij een casus
uitnodigen, zodat iedereen zelf zijn eigen
perspectief op de situatie kan inbrengen,
maar de patiént of zijn of haar familieleden
buiten beschouwing laten? Nu wordt het
perspectief van patiént en familie meestal
gereconstrueerd op basis wat de professio-
nals van hen weten. Hun eigen stem wordt
niet direct gehoord. In toenemende mate
worden cliénten, patiénten en familie daar-
om uitgenodigd om ook aan een moreel be-
raad deel te nemen, zodat zij zelf hun per-
spectieven kunnen inbrengen.

Naast het betrekken van patiénten en fami-
lieleden in moreel beraad met professionals
kun je moreel beraad ook voor alleen fami-
lieleden en patiénten organiseren. Ook pa-
tiénten en hun naasten komen immers re-
gelmatig voor morele dilemma’s te staan
en kunnen daarbij ondersteuning gebrui-
ken. Dit kunnen bijvoorbeeld dilemma’s
zijn rondom wel of niet zelfstandig wonen,
orgaandonatie, wilsverklaringen, of door-
gaan of stoppen met de behandeling. Aange-
zien de geestelijk verzorger (veel) vaker dan
de medisch ethicus patiénten en hun fami-
lie begeleidt, is hier een mogelijke taak als
ethiekondersteuner voor deze beroepsgroep
weggelegd.

Met het oog hierop ontwikkelde geestelijk
verzorger Hubert Kossler, na het volgen van
de training gespreksleider moreel beraad op
basis van de Dilemmamethode (een vorm van
moreel beraad die is ontwikkeld door de af-
deling Metamedica van VU Medisch Cen-
trum), een aanpak om op informele, laag-
drempelige, maar gestructureerde wijze
familieleden en patiénten ethiekondersteu-
ning te bieden. Hij gebruikt deze methode
als geestelijk verzorger en ethicus in het In-
selspital Bern, Zwitserland. Naast deze vorm
van moreel beraad met familieleden bestaan
echter ook andere vormen van wat ook wel
morele counseling wordt genoemd. In Neder-
land hebben Jack de Groot en Hans Evers



hierin reeds baanbrekend werk verricht (zie
o.a. De Groot, 2006). Hoewel deze vorm van
ethiekondersteuning op een andere theore-
tische en methodologische leest geschoeid
is dan de onze, gaat het er in beide gevallen
om familieleden en patiénten te helpen bij
het maken van moeilijke maar belangrijke
beslissingen in een (medische) zorgcontext.

Mogelijk verloop van een moreel
beraad met familieleden

In bovenstaande casus wordt verhalend ver-
slag gedaan van een dergelijk moreel beraad
met familieleden, begeleid door een geeste-
lijk verzorger (coauteur Hubert Kossler), die
de familie bijstond vanaf het moment dat
de patiénte werd binnengebracht. Hieron-
der gaan we zeer beknopt in op de verschil-
lende mogelijke stappen van een moreel be-
raad met familieleden en patiénten, waarbij
we terugverwijzen naar deze casus, een ge-
val waarin de patiént ontbrak.

Voorafgaand hieraan willen we benadruk-
ken dat, waar een moreel beraad met pro-
fessionals zeer gestructureerd is en de ver-
schillende stappen en gesprekshouding
steeds duidelijk worden gemaakt, een der-
gelijke expliciete structurering in het ge-
val van familieleden doorgaans niet op zijn
plaats is. Het gaat hier immers niet om het
trainen van morele competenties, maar pri-
mair om het ondersteunen bij een moeilij-
ke, zeer persoonlijke beslissing, waarin de
deelnemers zich vaak in een kwetsbare po-
sitie bevinden. Deze impliciete status van de
methode blijkt ook uit de casusbeschrijving.
De beschreven stappen zijn eerder handvat-
ten die de geestelijk verzorger of de ethicus
in het achterhoofd houdt bij het begeleiden
van de morele bezinning.

Tot de eerste stap behoort het vaststellen wat
de deelnemer(s) graag helder wil(len) krijgen
in het gesprek, in dit geval wat de wens van
de patiénte zou zijn geweest: wel of geen or-
gaandonatie? Ook dient de rol van de gees-
telijk verzorger geéxpliciteerd te worden:
die van procesbegeleider, en niet die van
iemand die inhoudelijjk stuurt. Benadruk

eveneens het belang van vertrouwelijkheid
en openheid in het gesprek. Daarbij hoort
de vermelding dat wat er tijdens de dialoog
wordt gezegd en overwogen niet bindend is:
de deelnemers worden niet aan hun uitspra-
ken gehouden, maar zijn volledig vrij om
met elkaar de morele vraag te onderzoeken.

De tweede stap betreft de verhelderingsfase.
Mogelijk zijn niet alle deelnemers aan het
gesprek op de hoogte van alle aspecten van
de situatie. Vraag in dat geval of de deelne-
mers elkaar ‘verhelderingsvragen’, dat wil
zeggen feitelijke, neutrale vragen willen
stellen om volledig geinformeerd te zijn. In
de beschreven casus waren alle familieleden
op de hoogte van de situatie.

De derde stap is de narratieve fase. Het gaat
er hier om de focus van de te nemen beslis-
sing naar de biografie van de hoofdperso(o)-
n(en), vaak de patiént, te verleggen: wie is
hij of zij? Hoe is zijn of haar leven tot nu toe
verlopen? Wat is zo kenmerkend aan hem of
haar? Dit levert vaak informatie op die in de
volgende stap belangrijk kan zijn. Ook kan
het helpen de stress vanwege het te nemen
besluit, zeker in acute situaties, wat te ver-
minderen. In deze fase kwamen de verhalen
los van de familieleden over de patiénte, als
balletdanseres en als geéngageerd en hulp-
vaardig persoon.

In de vierde stap vindt de verkenning van
perspectieven plaats. Inventariseer wie er
betrokken is. Dit kunnen ook niet-aanwezi-
gen zijn, zoals een afwezig familielid, een
patiént die niet aanspreekbaar is, of de ont-
vanger van een orgaan. Vraag aan iedereen:
Wat is voor u belangrijk in deze situatie?
Stel deze vraag ook over niet-aanwezigen en
vraag deelnemers zich in hen te verplaatsen.
Dit geldt uiteraard vooral voor de patiént als
deze er niet bij is. Check onder de aanwezi-
gen wie nog niets gezegd heeft. Stimuleer de
aanwezigen om naar elkaar te luisteren, el-
kaar de ruimte te geven, en niet te oordelen.
In het beschreven moreel beraad stond de
verplaatsing in de patiénte centraal, meer
nog dan het uitwisselen van eigen visies.
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Met name de waarden medemenselijkheid
en lichamelijke integriteit kwamen naar vo-
ren als belangrijke waarden voor de patién-
te. De deelnemers slaagden erin open en ac-
tief naar elkaar te luisteren en wat de ander
inbracht serieus in overweging te nemen.

In de vijfde stap wordt de deelnemers ge-
vraagd welke afweging ze nu zouden ma-
ken, alles in beschouwing nemend, en wat
ze nodig hebben om verder te kunnen. Zorg
dat alle aanwezigen hierin erkend en ge-
hoord worden. In de casus ging dit heel im-
pliciet. De vader verwoordde zijn afweging
naar de arts, waarbij de anderen blijk gaven
van instemming. In een minder acute situ-
atie had dit wellicht nog verder onderzocht
kunnen worden. In een laatste, zesde stap
wordt geévalueerd: vraag de deelnemers
hoe ze het gesprek hebben ervaren en maak
eventueel een vervolgafspraak.

Conclusie

Het is duidelijk dat aan geestelijk verzor-
gers een bijzondere rol toekomt als het gaat
om moreel beraad met familieleden en pa-
tiénten. Zij hebben immers, anders dan de
meeste medisch ethici, een directe relatie
met deze groep. Een belangrijke kwestie be-
treft echter de rolafbakening. Geestelijke
zorg is geen ethiekondersteuning. Maar hoe
verschilt de rol als facilitator van een geza-
menlijke morele reflectie - welke metho-
de je hier ook voor gebruikt - van je rol als
geestelijk verzorger? Sterker nog: waar kun-
nen ze botsen? En waar komen deze rollen
overeen? Hoe kunnen geestelijk verzorgers
het beste getraind worden om deze metho-
de in te zetten? Zou dit een vorm van dienst-
verlening moeten zijn die standaard tot het
takenpakket van de geestelijk verzorger be-
hoort? Moeten medisch ethici zich ook meer
op deze doelgroep richten, of is moreel be-
raad met familieleden vanwege het ‘counse-
ling-karakter’ echt een vak apart, waarvoor
de geestelijk verzorger beter geéquipeerd is?

Andere vragen rondom moreel beraad met
patiénten en familieleden zijn: hoe gebruik
je moreel beraad, zelfs als dit op een heel in-
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formele, laagdrempelige manier wordt inge-
zet, als ondersteuning bij mensen voor wie
deze vrij cognitieve methode niet de meest
geéigende is? Bijvoorbeeld mensen met een
verstandelijke handicap of niet-aangeboren
hersensletsel? En hoe bewijs je het nut van
moreel beraad met familieleden als zorgin-
stellingen hierom vragen? Gezien de toene-
mende interesse in moreel beraad met pa-
tiénten en familieleden zullen deze vragen,
ook voor geestelijk verzorgers, de komende
tijd zeer waarschijnlijk aan relevantie win-
nen.

Voor meer informatie kunt u mailen naar dr.
Suzanne Metselaar, s.metselaar1@vumc.nl.

Dr. Suzanne Metselaar promoveerde in de Wijs-
begeerte en is sinds 2011 als medisch ethicus
verbonden aan de afdeling Metamedica van

VU Medisch Centrum. Naast ethiekonderwijs

en onderzoek levert zij ethiekondersteuning

aan diverse zorginstellingen, waaronder VUmc
en het Inselspital Bern (Zwitserland). Een van
haar speerpunten is de vormgeving — zowel in
theorie als in de praktijk — van een participatieve
klinische ethiek.

Hubert Késsler is theoloog en werkt sinds 2008
als hoofd van de geestelijke zorgafdeling van het
Inselspital Bern (Zwitserland). Zijn zwaartepunt
ligt bij Intensive Care, Eerste Hulp en de bewaakte
afdeling van het ziekenhuis. Hij is ook plaatsver-
vangend hoofd van de afdeling Klinische Ethiek

en werkzaam als medisch ethicus. Hij is door
VUmc getraind als gespreksleider moreel beraad.
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