Cursus oncologie voor verpleegkundigen: pastorale zorg
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Inleiding
“Kijk goed uit, keur eerst de arts, aan wie je je kwaal moet voorleggen, of hij weet te lijden met de lijdenden en te wenen met de wenenden, of hij de kunst van medevoelen en van medelijden verstaat.”
Origines, 3de eeuw.

Met deze uitspraak wil ik jullie uitnodigen om na te denken over zorg, professionele zorg en pastorale zorg bij kankerpatiënten. 
Uitgangsvraag
Wat is professionele zorg?



Beroepshalve kiezen om te participeren in het ziekteproces van anderen 



vanuit een bepaalde deskundigheid







asymmetrische relatie / gekwetstheid
waarbij de patiënt niet wordt gekozen, maar zich aandient, waarbij je kiest om dichterbij te komen, in een soort zorgende intimiteit (geen zorg op afstand) en daar dus het risico loopt om geraakt te worden, geïnfecteerd te worden (vgl wassen), met de middelen die je hebt om te helpen, met oog voor extra ondersteuning door anderen indien nodig, gericht op continuïteit van zorg.
A. twee modellen van zorg (aandacht):

1. diagnostisch model: concentratie op de ziekte: wat is er aan de hand?
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2. relationeel georiënteerd model: concentratie op de zieke (en z’n context): 

Aanbod gestuurd: actief aanspreken van zieken omtrent hun beleving
Receptieve aandacht

Vriendschapsanaloge relatie gebaseerd op vertrouwen
Perspectief: heling

Methode: de omweg, wandelen

Hulpverlener: zinvernemer

Know why
3. bemerkingen 

beide modellen zijn nodig en moeten in een goede verhouding staan in ons werk
a. het diagnostisch model dreigt met haar concentratie op het probleem zeer selectief te luisteren en zo het verhaal en de beleving te onteigenen en te depersonaliseren tot een evidence based behandelingsstrategie. Klinische paden geven zeker ook veiligheid!
b. het tweede model wil de mens in beeld brengen. Er wordt gemakkelijk van uitgegaan dat relatie sowieso meegegeven is in de behandeling.  Die vanzelfsprekendheid bemoeilijkt het organiseren en bespreekbaar maken van zorgrelaties. De literatuur daarover wijst op een gevaar voor burn out bij een niet actief opnemen van dat thema. En uit de recente geschiedenis van de zorg zien we telkens weer terugkerende impulsen om de mens in beeld te krijgen: totaalzorg, integrerende verpleging, holistische benadering, palliatie en nu presentie. We kunnen niet zomaar van de veronderstelling uitgaan dat hulpverleners zorgrelaties aangaan en dat dat dus gebeurt.
B. Ziek zijn is een breukfenomeen: mensen komen door ziekte in een isolement terecht, ze vallen uit een kader. Daarom is ziek zijn veel meer dan wat in een medisch dossier kan worden opgetekend. Het is in de beleving van patiënten fundamenteel ook een relatiebreuk.
1. de breuklijnen leren zien: Analyse geïnspireerd door Herman De Mönninck
	Werkelijkheidsniv.
	omschrijving
	Voorbeeld
	objectief

	van de eerste orde
	feiten
	Verwijderen van een baarmoeder
	

	van de tweede orde
	betekenissen
	aantasting van de vruchtbaarheid:

verschil in beleving bij een 20jarige en 70jarige
	

	van de derde orde
	bestaansontwerp
K ontrole

E igenwaarde

R echtvaardigheidsbesef

N u-in-relatie-tot-de-tijd
	aantasting van de KERN: verwerkingstaken 

K = lichamelijk functioneren: 

ik heb geen greep meer op het leven

E = betekenis voor zz. en naar anderen toe: 

het ligt aan mezelf, ik ben tot last

R = in kosmische termen: 

dit heb ik niet verdiend... Waarom?

N = levensproject geplaatst in de tijd:

‘t had anders gekund, ik heb geen toekomst.
	subjectief


1. Kontrole
Verlies van functies heeft het karakter van opeenstapeling. Dit is een belangrijk om weten in een hulpverleningskader dat emancipatie beoogt. 
Decorumverlies en stigmatisering, vermoeidheid en krachtverlies, plotse huilbuien en humeurigheid, misselijkheid, angst, pijn, soms ook financiële druk, administratie en vooral ook de onzekerheid… 

Typisch voor kankerpatiënten zijn de crisispieken (grote: gewaarwording van een gezwel, diagnosemededeling, slechtnieuwsgesprek, recidief, kleine elke chemobeurt… afgewisseld met een chronisch proces waarbij de angst voor hervallen of niet te stoppen proces latent blijvend aanwezig is.
Sofie De Vuysere (crisis bij de mededeling)
Mijn wereld stortte in. Ik begon te huilen en te schreeuwen en ik zakte zowat door mijn benen. Samen stonden we daar op de parking te huilen… We waren helemaal onze kluts kwijt. Ons leven stond stil. Alle zekerheden die we hadden waren weg en waren vervangen door onzekerheden en angst?. De dood hing boven mij…
2. Eigenwaarde

Functieverlies hangt nauw samen met betekenisverlies voor anderen. 

Mogelijks voelt de zieke zich hier slechts tot last worden, nutteloos.

Depressie ( doornroosje )en onmachtsinfectie.

Verlangen naar ontroostbaarheid en te snelle troost.

Treya Wilber

Was ik te hard geweest voor mezelf, was er sprake geweest van te veel veroordeling en zelfkritiek , zodat de oorzaak een heimelijke haat voor mezelf was? Of was ik te aardig geweest, had ik mijn woede en oordelen onderdrukt, waardoor ze zich uiteindelijk manifesteerden in dit fysieke symptoom? Werd ik misschien gestraft omdat ik zoveel in dit leven had ontvangen, een heel fijne familie, intelligentie, een goede opleiding, een aantrekkelijk uiterlijk, en nu deze fantastische-niet-te-geloven echtgenoot?
3. Rechtvaardigheidsbesef
ons sprookjesbeeld van de wereld tegenover ervaring van verlies

de WAAROM-vraag (en kwalitatieve aanwezigheid)
Treya Wilber
Het blijft maar in mijn hoofd rondspoken – wat heb ik gedaan dat ik nu kanker heb? Wat heb ik verkeerd gedaan? Welke boodschap geef ik mezelf door kanker te krijgen? Wil ik niet leven? Is mijn wil niet krachtig genoeg? Straf ik mezelf ergens voor? Ik begon opnieuw te huilen, dit keer boven mijn groentesoep.
4. Nu-in-relatie-tot-de-tijd

het bestaan als een ontwerp, als planning

de balans van het leven maken

van heen en weer hollen naar wandelen

Christine Lafaille

Doordat ik kanker heb, word ik geraakt in dat fundamentele facet: het onderweg zijn naar mijn toekomst. Niet voor niets zegt bijna iedereen die met kanker geconfronteerd wordt: ‘De tijd stond stil’. De vloeiende beweging van het verleden naar toekomst is bruusk onderbroken. Het nu staat er ineens als een kruisteken: een verticale streep die onze ‘horizontaliteit’, onze weg naar de toekomst, doorkruist. Opeens is er geen te verwezenlijken project meer. De deur naar de toekomst is dicht. De postkaart is niet langer onderweg, maar is aangekomen.
C. pastoraal normatief-reflectief presentiemodel
1. Pastoraal als een dynamiek gericht op het realiseren van menswaardigheid en humaniteit vanuit de bijbelse notie (scheppingsverhaal) het is niet goed dat een mens alleen blijft! Dus presentie.
twee fragmenten die wijzen op het delicate van het veld dat we betreden als we aanwezigheid aanbieden : het is als wandelen in andermans tuin.
Een verhaal Uit 'Het schijnbestaan' van José Saramago

De wandeling duurde niet lang. De steen waarop Jef ging zitten zou dienst doen als contemplatiebank, dat was waarom hij een eindje verder van huis was weggegaan, als hij op de gewone steen was gaan zitten, had zijn dochter hem vanuit de keukendeur gezien en was ze binnen de kortste keren komen vragen hoe het met hem ging, wat uiteraard heel loffelijk en zorgzaam zou zijn, maar de menselijke natuur zit nu eenmaal zo in elkaar dat ook de meest welgemeende en spontane aanhankelijkheidsbetuigingen onder bepaalde omstandigheden ongelegen kunnen komen.

Als hier iets nieuws gebeurde, was het dat hij met moeite een paar tranen langs zijn wangen liet rollen, hij liep er al een hele tijd mee rond, steeds hadden ze op het punt gestaan te vloeien en nu bleken ze bestemd voor dit droevige moment, voor deze maanloze avond, voor deze eenzaamheid die niet kon berusten.

Wat allerminst nieuw was, was dat Gevonden (de hond) naar hem toekwam om de tranen weg te likken, een buitengewoon troostrijk gebaar…

De hond en zijn baas bleven daar meer dan twee uur zitten, ieder met zijn eigen gedachten en verder zonder tranen die werden gehuild door de een en gedroogd door de ander, wie weet wachtend of de aarde al draaiend alle dingen weer op hun plaats zou zetten, inclusief enkele die nu nog altijd ronddolen.
Er is groter verdriet dan dat mensen met elkaar kunnen delen. Patiënt: het is zo eenzaam!

een filmfragment uit ‘a river runs through it’ van Robert Redford. Het verhaal gaat over een dominee die twee zonen heeft. Een van de zonen sterft en de oud geworden dominee preekt voor een laatste keer:

“Iedereen hier aanwezig zal op een bepaald punt in zijn leven een geliefde in nood aankijken en dezelfde vraag stellen. We willen zo graag helpen, Heer, maar wat moeten we daarvoor kunnen? We kunnen onze beminden maar zelden helpen. We weten niet wat we moeten geven. En datgene wat we moeten geven, is vaak helemaal niet welkom. Zo blijven de mensen die we zouden moeten kennen onbereikbaar voor ons. Maar toch kunnen we van hen houden. We kunnen volledig liefhebben zonder volledig te begrijpen.”
Er is groter onmacht dan wat oplosbaar is.

2. reflectief:
Pastoraal is een ambacht. Vgl. Houtsnijwerk: Jef Van Gerven.
Net zoals de kunstenaar de draad in het hout, of de gelaagdheid van de steen moet volgen in het beeld dat hij schept, zo leren ook wij dat het goede samenleven groeit uit de aandacht voor de blijvende andersheid van mensen, culturen en levende wezens. Het is niet de rechtlijnigheid van onze rede of van onze technische instrumenten die deze goedheid realiseert. Deze moeten als instrumenten in dienst staan van een meer receptieve, esthetische liefde voor de hele levende werkelijkheid.

Enerzijds is de pastor iemand die op veel domeinen thuis moet zijn:competenties en vaardigheden op vlak van gesprekstechnieken, pyschologisch inzicht, agogiek, taalvaardigheid…een pastor heeft dus heel wat theoretische bagage en een geoefende hand.

Anderzijds heeft hij ook te leren uit ervaring. Het is voortdurend jezelf scholen in het reflecteren en interpreteren van intuïties. Reflectie dus omdat de praktijk niet enkel een toepassing van een theorie, gelukkig maar, want dat maakt elke begeleiding tot een uniek proces. Pastoraal vertrekt dus vanuit een niet weten: het is niet mijn verwerking, het zijn niet mijn scherven, het is niet mijn leven. Dat vraagt voornamelijk om de competentie van de exposure, onderdompeling: het bewust opzij zetten van weten wat goed is en voorrang geven aan de patiënt. Het gaat dus om geconcentreerd te kijken hoe de houtlijnen lopen en van daaruit als meester-ambacht de voorwaarden te scheppen om tot proces van verwerking te komen.
3. normatief:
Een appel naar de pastor, zorgverlener toe: Pastoraal heeft tot doel de mens naar voren te halen in een situatie van gekwetst zijn. Dat vraagt om een actief aanbod van presentie. Want iemand die gekwetst is, wordt vooral bedreigd door in de steek gelaten te worden, niet geholpen te worden, niet gezien te worden, er niet bij te horen.
Een appel naar de patiënt toe: (niet enkel empathie)

Enerzijds vanuit het vertrouwen dat het levensverhaal van mensen principieel open is en dus herijkbaar, wil de pastor bronnen aanboren vanuit het verhaal om met de feitelijkheid te leren omgaan : taal, structuur. Soms lijkt dat op het gevecht van de engel met Jacob.
Een appel naar de organisatie van gezondheidszorg: kritisch inzake de snelheid van interventies: hoever reikt onze relationele verantwoordelijkheid voor kankerpatiënten als we hen behandelen met chemo? Hoe kan presentie als een vast aanbod ingebouwd worden? En wat betekent dat op vlak van investering van middelen? Hoe zit het met opvolging en verwijzing? 

Pastoraal in haar dieptebetekenis

is staan in relatie tot God, werken in naam van. Dat heeft een triadische structuur: do quia mihi datum est. Totaal anders dan de gangbare economische structuur: do ut des. Ik trek de triadische dynamiek open naar ziekenbezoek: als je als gelovige iemand bezoekt kom je dus niet op eigen kracht. Dat betekent dat je bezoek een soort driehoeksverhouding is  (2 – 3). 

· ik ben niet de eindverantwoordelijke, dat breekt het sociale ik en jij open

· het gesprek gaat niet zonder mij, maar eigenlijk zit ik in de rol van derde. wat ik als gelovige bezoeker binnenbreng is erkenning en waardering en zo een ruimte van hoop die verder reikt dan mijn kunnen en wat maakbaar is. Die ruimte is ook een plek van belijden, met een adres. 

· aandacht als een staan in een traditie van toewijding aan wat er absoluut toe doet, een zich oefenen in een spiritualiteit die open staat voor de ander die mij verschijnt als icoon van God, zeer goed, de moeite waard om bemind te worden en gekoesterd. De ander die omdat hij mens is sowieso van tel is, want drager van Gods beeld. Vgl. Standbeeld van een jongetje in Canada

Dat vraagt voortdurend om bekering, exposure, onderdompeling in het verhaal van de ander.

" Je moet niet alleen, om de plek te bereiken

thuis opstappen, maar ook uit manieren van kijken "

Uitgeleide: De wereld ziet er anders uit…

Sofie De Vuysere 

Ik kan naar waarheid zeggen dat ik gegroeid ben door het krijgen van kanker, door het verwerkingsproces. Ik ga anders om met mensen die normen zoals egoïsme, jaloezie, prestaties, rijkdom of aanzien… hanteren. Ik vraag me af welke ‘rijkdom’ ze in zich dragen als persoon want dit zijn alle oppervlakkige normen…

Aan de buitenkant ben ik veranderd (mijn borst, mijn haar), maar voornamelijk aan de binnenkant. Ik voel aan mezelf dat ik rijper, dieper en echter geworden ben. Ik gebruik mijn energie om te leven en te genieten van elke dag. Het leven is een feest, en elke dag sta ik op en ga ik slapen met dit gevoel. Ik verfoei de mensen die ’s morgens zuchtend uit hun bed stappen, en ben zelf dankbaar voor elke dag die aanbreekt.
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Vraag gestuurd: patiënt komt met een klacht


Probleem – diagnose


Oplossing - behandeling 


Perspectief: verbetering van gezondheid


Methode: direct, efficiënt


Hulpverlener: gever van oplossingen


Know how
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