Zorg verlenen in de palliatieve fase

· Dit document was uitgangspunt voor gesprek tijdens een toerustingsmiddag van mensen die in de thuiszorg werken -

Om erin te komen
 
1. Wat doet het jou om een (oudere of jongere) zieke in de palliatieve fase te begeleiden? Wat voel je, wat denk je, wat doe je? Is wat je denkt of doet meer verbonden met jouw gemoedstoestand of met die van de zieke? Leg uit.

2. Wat vraagt voor jou het makkelijkste aan een palliatief zieke: ‘Gaat het een beetje?’ ‘Hoe gaat het met u?’ ‘Hoe is het met u?’

3. Wat doe jij bij een zieke die heel bang is? Spreek jij dan ook over God? Of verwijs jij door naar een pastor of andere geestelijk verzorger? 


Citaten van zieken in de palliatieve fase 

Sommige uitspraken zouden tegen jou gericht kunnen zijn. Hoe zou jij reageren als een patiënt dit tegen je zegt?

‘Ik hoop dat het niet te lang meer duurt.’

‘Ik heb een heel goede dag vandaag. Ik heb één boterham gegeten en hoefde niet te spugen.’

‘Ik verlang naar Jezus.’

‘Ik heb chemotherapie geweigerd. Daar word ik alleen nog maar zieker van. Als de dokter wat aan de pijn kan doen, ben ik tevreden.’

‘Straks ben ik weer bij de meisjes (gestorven dochters)!’

‘Ik hoop het huwelijk van onze zoon nog mee te maken in september. Ze hebben de datum al naar voren geschoven.’

‘Ik word zo moe, zo moe van alles.’

[bookmark: _GoBack]‘Als het zo doorgaat, vraag ik de dokter om een spuitje. Dit is ondragelijk!’

‘De dokter zei dat hij goed nieuws voor me had. De bloedwaarden zijn een stuk beter dan de vorige keer.’

‘Er zijn zoveel mensen voor mij aan het bidden. Dan mag ik de moed niet laten zakken. Ik ga ervoor. Ik word beter.’

‘Ik hoop toch zo dat mijn dochter nog contact met ons zoekt. Ik heb haar al zo lang niet gezien. Ze weet dat ik ziek ben, maar ze is nog niet één keer geweest.’

‘Ik bid nog steeds om genezing. God kan dat toch geven?’

‘Ik begrijp niets van God. Hij jo-joot met mij. Dan is er weer een goede uitslag. Dan is er weer een slecht bericht. Wat heb ik nou aan God?’

‘Ze willen nog immuuntherapie proberen. Ik ben zo dankbaar!’

‘Ik ben zo bang dat mijn vrouw het heel zwaar krijgt als ik er niet meer ben.’

‘Ik heb toch zo'n lieve dokter. Ze kwam zelfs op het randje van mijn bed zitten en pakte mijn hand vast. 'Wij gaan ons best voor u doen hoor, zei ze'. 

‘Ik ben vooral nieuwsgierig naar wat er komt na mij sterven. Bang ben ik niet.’

‘Ik heb niets meer te wensen. Ik ben 92 jaar en óp. Ik hoop maar dat ik niet te veel pijn krijg en dat mijn verstand helder blijft.’

‘Wilt u voor mij bidden dat ik rustig mag worden?’

‘‘Ik heb geen hoop meer. Ze hebben me open gemaakt en weer dicht gemaakt. Ze kunnen niets meer voor mij doen.’


Palliatieve zorg

De definitie van palliatieve zorg zoals deze door de WHO is verwoord is breed: Palliatieve zorg is zorg die de kwaliteit van het leven verbetert van patiënten en hun naasten die te maken hebben met een levensbedreigende aandoening of kwetsbaarheid, door het voorkomen en verlichten van lijden, door middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling en behandeling van problemen van fysieke, psychische, sociale en spirituele aard. Gedurende het beloop van de ziekte of kwetsbaarheid heeft palliatieve zorg oog voor het behoud van autonomie, toegang tot informatie en keuzemogelijkheden.

Wat hebben palliatief zieke mensen nodig? Nabijheid, een luisterend oor, begrip. Dat geeft patiënten moed. ‘Ik moet wel een moeilijke weg gaan, maar ik hoef het niet alleen te doen.’ Dat is voor verpleegkundigen en artsen moeilijk. Zij denken dat het de patiënten hoop geeft als ze nog wat kunnen doen. Voor patiënten is het vaak rustgevender als de arts en dus ook de andere zorgverleners helderzijn over de ziekte en het beloop ervan. Een ding moet een arts nooit zeggen als een patiënt uitbehandeld is: “Ik kan niets meer voor u doen.” Hij kan niet meer iets genezends voor de patiënt doen, maar hij kan nog heel veel doen. Vooral door er te zijn en door vanzelfsprekend zijn kennis te gebruiken om symptomen te bestrijden. Daarvoor worden ook de andere zorgverleners ingezet. Palliatieve zorg is vooral een ‘holistische’ zorg. Het is niet alleen zorg voor het lichaam, maar ook voor de psyche, de sociale context en het geestelijke leven. Het vraagt van een arts of verplegend personeel tijd en fijngevoeligheid als een patiënt bijv. zegt dat hij pijn heeft, maar daaronder een grote existentiële pijn zit. Dan schiet de zorg te kort als er alleen een morfinepleister wordt gegeven.  Als een ernstig zieke hevig bang is, dan zijn alle ‘pammetjes’ te weinig, zelfs als ze helpen. Er is dan nabijheid nodig; gééstelijke zorg.
Vragen
1. Wat is in de palliatieve fase de kracht van de zorg de arts, de verpleegkundige, de verzorgende, de thuishulp, de familie, de pastor? En dan: wat is jouw kracht in zo’n situatie?
2. In de Geestelijke Verzorging kiezen ze tegenwoordig vaak voor het presentiepastoraat. Je sluit dan maximaal aan bij de zieke. Je verplaatst je alleen maar in de ander, ongeacht diens eigen levensbeschouwing. Je wordt de joden en jood en de Grieken een Griek. Je preekt niet. Je luistert. Je gaat pas in op geestelijke vragen als de zieke er zelf over begint. Wat vind je hiervan? Zou dit gewoon ook een goede richtlijn zijn voor zorgverleners?
3. Palliatieve zorg vraagt ook aandacht voor de mantelzorgers. Hoe doe jij dat?


Bij het naderen van de dood
Als de dood zich aandient reageren mensen verschillend. Dat is heeft meestal gewoon met hun karakter te maken. De meeste mensen sterven zo ze geleefd hebben. Soms is het echter ook verrassend hoe mensen zich in de laatste levensfase opstellen. 'Mijn vader was een harde man, maar de laatste maanden van zijn leven was hij mild.' Mijn oma was een plichtsgetrouwe gelovige maar ze sprak er nooit over. Dat deed ze wél in de laatste weken en dat was ontroerend.' 'Het lijkt wel of ik mijn vrouw pas echt heb leren kennen in de laatste periode van haar leven.'
Ik noem verschillende houdingen van mensen die weten dat ze nog maar kort te leven hebben. De rij kan langer gemaakt worden.
· Proactieve mensen nemen zelf de beslissingen ter voorbereiding van hun sterven. Eigenwijs:  ‘Ik heb alles zelf in de hand…’ Of zorgzaam: ‘Dan hoeven anderen er niet over na te denken…’ Ze stellen zelf de rouwkaart op en de liturgie voor de rouwdienst en geven aanwijzingen voor de verdeling van de erfenis.
· Onbevangen mensen denken: zolang ik er ben is de dood er niet en als de dood er is, ben ik er niet. ‘We zien wel… niet te veel aan denken maar…’ ‘Ik ben nieuwsgierig naar wat er komt na de dood…’ Rustig leven ze naar het einde toe. ‘Ik heb mijn best gedaan in het leven. Meer kon niet…’
· Rationele mensen willen alleen maar feitelijke informatie over ziekte en sterven horen. Emoties drukken ze weg. Ze praten er niet over. Tot op de laatste levensdag hebben ze het over gewone dingen (‘Vergeet je de was niet uit de trommel te halen?’ ‘Hoe is het met je moeder, die was toch zo verkouden?’)
· Verzetsstrijders willen tot het laatste moment doorgaan in het gevecht om de dood buiten hun leven te houden. Elk medicijn en elke therapie wordt aangegrepen om het leven te rekken. 
· Paniekerige mensen zijn zelf onrustig en maken hun omgeving ook gespannen. Hun gedachten en gevoelens gaan alle kanten op. Angst en onzekerheid overheersen. Dat neemt af of juist toe als de dood nadert. Ze kunnen heel stil of juist druk zijn.
· Sociale mensen hechten aan familie en vrienden. Ze voelen de pijn van het afscheid diep en willen echt afscheid nemen. Als het kan laten ze voor alle dierbaren een woord of briefje achter.
· Onkwetsbare – maar in werkelijkheid  gevoelige - mensen willen niet dat anderen hen in hun zwakte zien. Ze weren bezoek af. Op de vraag hoe het gaat, antwoorden ze steevast met ‘Goed!’ om het gesprek erover te vermijden. Ze vragen om geen berichten over hun ziekteproces op te nemen in het kerkblad. 
· Gelovige mensen stralen rust en overgave uit of juist onrust en onzekerheid. Dat heeft met karakter maar nog meer met de geloofsopvoeding  van vroeger en theologie van hun eigen gemeente te maken. ‘Ik geloof niet meer in een God met een rood potlood, zoals ik vroeger geleerd heb!’ ‘Ik kan God niet ontmoeten, ik weet niet of ik uitverkoren ben…!’ ‘Ik verlang naar Jezus!’  ‘Here help mij erdoorheen!’ zijn allemaal geloofsuitspraken die effect hebben op de beleving van de laatste levensfase en de kijk op de naderende dood. Mensen die verlangen om heen te gaan, verlangen niet alleen naar Christus (Phil 1:23). Het verlangen kan ook naar een overleden man of vrouw zijn, of naar een gestorven dochtertje (vgl 2 Sam. 12:23).
Vraag: Wat vinden jullie de prettigste zieken? Beïnvloedt dat hoe je voor hen zorgt? Leg uit.

Model I Het model van rouw/ pijnlijke veranderingen/ ernstige ziekte van Kübler-Ross

[image: Rouwproces fasen kubler ross.jpg]

Dit model is in werkelijkheid chaotischer maar heel herkenbaar. Probleem is dat de zieke in een ander tempo ontwikkelt dan de omstanders (zorgpersoneel, familie).

Vragen
1. Hoe wil jij je verhouden tot waar de zieke zich bevindt (er staan al voorbeelden in het schema).
2. Welke rol speelt het geloof in deze fases van het ziek zijn?
3. Hoe kijk jij er tegenaan als een gelovige zieke sterft, terwijl hij nog in de fase van de boosheid of van depressieve angst zit? De familie is daardoor ontredderd. Wat zeg jij dan?


Model II Het ars moriendi model 

Carlo Levet ontwikkelde het Ars Moriendi model. Zorgverleners kunnen bijdragen om de innerlijke ruimte van een zieke te vergroten. 


[image: Figuur 1. Ars Moriendi-model van Leget.  ]
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Ars moriendi-model voor spirituele zorg

De vijf themavelden:

Ik - de ander Hier gaat het om de vraag: Is dil mijn ziekte / dood?” Vragen rond
authenticiteit, zelfbeschikking, auonomie en de rol die anderen daarin
spelen.

Doen - laten Hier gant het om de controle van pijn en lfjden. Waar moeten we nog

actiever worden op fysick psychisch/secinalspirifucel gebied? Waar
moelen we accepleran en laten gebeuren?

Vasthouden - loslaten  Hier gaat hel om het afscheid nemen van dierbare mensen en dingen, van
het leven. Ziek zijn / sterven is langzaam Loslaten, maar het i ook hel
essentiéle vasthouden. Wat of wie is essenticel?

Vergeven - vergelen  Hier gaat hel om het lerugkijken, de balans opmaken, het leven afsluiten.
Mogelijk vergeving als inegratie van herinneren en vergeten. Belangrijk
ook voor rouwproces van de nabestaanden.

Geloven - weten Hier gaat het om de betekenis(sen) van jden en dood. Einde,
doorgangsfase, nieuw begin? Voorlleven in mensen, dingen? Ander leven?
Kun je leven mel vragen wawrop geen aniwoord is?

Waarhoudi uzich san vast? Als uterugkijkt op uw
Wie of wal geeflukrachtin | 7" leven tot nu oe, hoe s de
deze situatie? 4 balans dan?

Wat kunt u moeilik loslaten? Zijn er dingen die unog

recht will zetien?
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‘manier die bij u past? Hoe
will u herinnerd worden?
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