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Mama

Er lopen slangen

Over je voorhoofd naar je wang
Ze zijn vast ergens goed voor
Maar wat jij nu echt gebruiken kan

Is een pleister tegen tranen

Een pleister voor de schrik

Een pleister die de pijn verzacht
Tot aan je laatste snik

Een pleister
Tegen doodgaan
Een pleister

Voor het geval

Jij je's nachts

Zo eenzaam voelt
Dat je oplost

In het

heelal

Rob Chrispijn

(gezongen door Jacqueline Govaert)
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Waar vind ik hem terug?
Het is zo stil in huis.

Mijn moeder huilde

en is nu in het ziekenhuis.

Johanna Kruit
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3 DE IMPACT VAN ZIEKTE OP KINDEREN

v Ik app heel veel met mijn beste vriendin. Dan stort ik gewoon mijn
hart uit. Het is best gek, want als we afspreken hebben we eigenlijk nooit
van die zware gesprekken, maar als ik app durf ik alles eruit te gooien. En
dat lucht dan weer effe op.

Marleen (16 /'aar)

Volwassenen hebben in hun leven al meer mogelijkheden gehad om een
manier te ontwikkelen om met dreigende en ingrijpende situaties om
te gaan. Dit leren ze uit eerdere ervaringen en uit de manier waarop
er in hun eigen gezin van herkomst werd omgegaan met ingrijpende
gebeurtenissen.

Bij kinderen en jongeren ondermijnt een ziekte bij een van de ouders iets
cruciaals dat kinderen nodig hebben om gezond op te kunnen groeien:
basisveiligheid. Ze kunnen nog niet alles duiden en in perspectief plaat-
sen en zijn afhankelijk van hun ouders om zo’n dreigende situatie het
hoofd te kunnen bieden.

In dit hoofdstuk staan we daarom bewust stil bij de impact die een ern-
stige ziekte van een ouder heeft op de beleving van kinderen en jongeren
en op de communicatie in het gezin. In het volgende hoofdstuk besteden
we aandacht aan de veranderingen in het gezin in systemisch opzicht.

3.1 D66rleven en doorléven

Een ernstige ziekte houdt het hele gezin in de greep. Iedereen probeert
op zijn eigen manier de situatie draaglijk te houden en te zoeken naar
een soort evenwicht om het leven zo gewoon mogelijk door te laten
gaan. In eerste instantie ligt de nadruk op zich snel aanpassen aan de
situatie en zoveel mogelijk doorgaan met het gewone leven, oftewel
het déorleven. En tegelijkertijd heeft ieder gezinslid zorgen, vragen,
twijfels en emoties waaruit de impact blijkt van de ziekte op het leven.
Het toelaten van die impact kunnen we ook duiden als het doorléven.

En zo slingeren de zieke ouder, de gezonde ouder en de kinderen ieder
op hun eigen manier heen en weer tussen het doorléven van de impact
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van de ziekte op hun leven en het dé6rleven, het aanpassen, zo gewoon
mogelijk verdergaan met het leven en soms ook gewoon even vermijden
wat er aan de hand is en afleiding zoeken.

Het is leven tussen hoop en vrees, vooruitkijken en stilstaan, kracht en
kwetsbaarheid, tussen wat (nog) kan en wat niet (meer). In onderstaan-
de figuur is deze beweging visueel gemaakt in het duale procesmodel,
dat van oorsprong is ontwikkeld om in beeld te brengen hoe mensen
omgaan met een ingrijpend verlies.!

Gericht op Gericht op

verlies / aanpassing/

beperkingen verbetering/
P herstel

Vrees Hoop
Stilstaan/terugkijken Vooruitkijken
Kwetsbaarheid Kracht
Wat kan niet (meer) Wat kan (nog) wel

Deze afbeelding is gebaseerd op het duale procesmodel (Stroebe & Schut)’

leder gezinslid slingert op zijn eigen, unieke manier tussen deze polen,
en op zijn eigen tempo. Dat maakt dat de een op een bepaald moment
probeert het gezin zo gewoon mogelijk draaiende te houden en afleiding
te zoeken door school en werk of af te spreken met vrienden. Terwijl
de ander de hele dag bezig is met de vraag: ‘En wat als het misgaat?’
Het kan voelen als een onderzeese aardschok, waarvan niet zichtbaar
is op welk moment die als een tsunami aan land komt en hoe groot de
schade is die deze dan aanricht.

v Voor mijn vrouw was het anders dan voor mij. Ik dacht direct: kom
maar op met die behandeling. Zo kreeg ik het gevoel dat ik er actief mee
bezig kon zijn. Maar mijn vrouw stond erbij en keer ernaar. En ze kon niets
doen, behalve alsmaar vragen of het goed ging met mij. Ze maakte zich de
hele dag door zorgen om mij, zelfs als ik gewoon naar mijn werk was. Ik zei
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Een ernstige ziekte bij een ouder heeft impact op het hele gezin. Er komt veel
op ouders af. De eerste vragen die hen bezighouden zijn: hoe vertel ik dit

aan mijn kinderen? Hoe betrek ik ze bij het ziekteproces? Doe ik het goede?
Diit boek is een handreiking voor ouders en voor professionals in de zorg, de
hulpverlening en in het onderwijs, Het biedt concreet houvast bij vragen,
zorgen en twijfels. Specifieke aandacht is er voor vragen die centraal staan als
een ouder ongeneeslijk ziek is: hoe betrek je kinderen bij de laatste levensfase
(inclusief palliatieve sedatie en euthanasie), hoe vul je samen de laatste tijd in
en hoe neem je goed afscheid van elkaar?

Tanja van Rogsmalen en
i Machteld Lavell zijn rouw-
en verliestherapeuten,
gespecialiseerd in het
begeleiden van gezinnen waar
een ouder of kind ernstig ziek
is.
Riet Fiddelaers-Jaspers is
rouw- en traumadeskundige
met jarenlange expertise op dit
gebied.

Voor mij als zorgverlener zijn kinderen nog te vaak een blinde vlek. Ik beveel het
boek van A tot Z aan, aan mezelf en aan mijn collega's.
Sander de Hosson, longarts en auteur van de bestseller Slotcouplet

Ik heb Een pleister tegen tranen met stijgende bewondering gelezen. Wat een
informatiedichtheid, diepgang en zorgvuldigheid. Een must-read voor iedere
zorgprofessional. Nu al een klassieker.

Rob Bruntink, journalist en expert op het gebied van palliatieve zorg en hospicezorg
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