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VOORWOORD

Het heeft lang geduurd voordat pijn, anders dan een nuttig symptoom om een ziekte te kunnen vaststellen, binnen de geneeskunde enige aandacht kreeg. Dat gebeurde pas aan het einde van de jaren veertig van de vorige eeuw. Er waren toen in de Verenigde Staten veel veteranen die als gevolg van oorlogsletsels aan chronische pijn leden en een klemmend beroep op hun artsen deden daar iets aan te doen. Al snel werd toen duidelijk dat een louter medische behandeling, zoals met pijnstillers en zenuwblokkades, tekortschoot en dat aandacht voor de psychologische aspecten en fysieke reactivering van groot belang waren.

Dit leidde er uiteindelijk toe dat ook in Nederland, zij het pas drie, vier decennia later, multidisciplinaire behandelcentra voor mensen met chronische pijn werden opgericht, waarbij het RadboudUMC een voortrekkersrol heeft gespeeld.

De auteur van dit boek heeft aan dit Centrum vele jaren zijn beste krachten geleverd. Een kleine twintig jaar geleden schreef hij hierover een boek met als titel ‘De psycholoog als pijnbehandelaar’, waarin hij op een toegankelijke en laagdrempelige manier de lezer liet kennismaken met de complexiteit van het verschijnsel chronische pijn en de behandelingen die daarbij van pas kwamen, waarbij uiteraard een belangrijke plaats was ingeruimd voor de bijdrage van de psycholoog. Bijzonder is dat de auteur zich in zijn beroepsleven als psycholoog vrijwel uitsluitend heeft beziggehouden met de behandeling van mensen met pijn, eerst in een academische setting, vervolgens ook daarbuiten, en zo een breed inzicht heeft verworven over de mogelijkheden, maar helaas ook de onmogelijkheden waarmee patienten* en ook behandelaars worden geconfronteerd. Daar gaat het boek, dat voor u ligt, over. Geduldig wordt u als lezer bij de hand genomen en rondgeleid in het doolhof van de chronische pijn met verrassende wendingen en uitkomsten.

Duidelijk zal worden dat een wereld zonder pijn nog niet in het verschiet ligt, maar ook dat een zorgzame samenleving met aandacht en ruimte voor mensen met pijn veel van dat lijden kan verzachten.

Ben J.P. Crul

Emeritus hoogleraar Anesthesiologie Pijngeneeskunde, Radboud Universiteit



* In het vervolg van dit boek spreek ik bij voorkeur over ‘mensen met pijn’ in plaats van over ‘patiënten’ of ‘cliënten’. De laatstgenoemde termen suggereren een passieve rol ten opzichte van de hulpverlener, wat geen recht doet aan de actieve en wederkerige aard van de zorgrelatie.





INLEIDING

Wanneer je pijn krijgt die maar niet overgaat, verandert je hele leven. De pijn dringt zich voortdurend op en het wordt steeds moeilijker er niet aan te denken. Je gaat intensief op zoek naar een passende behandeling om weer pijnvrij door het leven te kunnen gaan.

Als pijn meer dan drie maanden aanhoudt, spreken we van chronische pijn. Voorbeelden van chronische pijn zijn: fibromyalgie, chronische lagerugpijn, neuropatische pijn (daarbij zijn zenuwen of zenuwuiteinden zelf beschadigd) of artritis (gewrichtsontsteking). Maar ook bijvoorbeeld blessures die maar niet overgaan kunnen chronische pijn veroorzaken.

Tijdens die zoektocht krijg je de ene teleurstelling na de andere te verwerken. De huisarts tast in het duister, stuurt je door naar een medisch specialist, die je misschien weer doorstuurt naar een fysiotherapeut. Niemand weet écht wat er aan de hand is en de behandelingen helpen niet of maar een beetje. Wanneer meerdere specialisten in het ziekenhuis zonder resultaat naar een specifieke oorzaak hebben gezocht, krijg je langzaamaan het bange vermoeden dat die wellicht niet meer gevonden zal worden. De huisarts had je daar mogelijk al voor gewaarschuwd. En als dat het geval is, hoe dan verder?

Wanneer de oorzaak van de pijn niet gevonden kan worden, is een volgende, mogelijke stap het zoeken van hulp bij het leren omgaan met de pijn en het verzachten van de pijn. Bij verschillende pijnpoli’s door het hele land zoeken teams van artsen (vooral anesthesiologen), fysiotherapeuten en psychologen naar mogelijkheden om de pijn te verminderen en je te helpen bij het omgaan met de pijn.

Wat daarbij opvalt, is dat zowel de arts als de fysiotherapeut en de psycholoog bijna uitsluitend vragen naar de actuele situatie: hoe ga je nu met de pijn om en welke beperkingen ervaar je? Zij proberen zich een breder beeld te vormen van de pijn op biomedisch, psychologisch en sociaal niveau. Op basis daarvan onderzoeken zij hoe ze je verder kunnen helpen met je pijn.

Eén belangrijke vraag wordt echter niet beantwoord: kennen de specialisten jou voldoende om jouw situatie echt goed te kunnen beoordelen? Kennen zij jou en je levensgeschiedenis of kennen zij slechts jouw pijn en jouw manier van omgaan met de pijn? Als je alleen kijkt naar het actuele verhaal dan krijg je geen goed beeld van wie jij werkelijk bent, wat jij hebt meegemaakt in je leven waardoor jij bent geworden wie je bent.

Waarom is het zo belangrijk dat een arts of psycholoog zich verdiept in jouw levensverhaal?

Jouw levensgeschiedenis bepaalt hoe jij omgaat met je lichaam, hoe jij omgaat met je pijn. Als je met pijnklachten bij een arts komt en vertelt wat die pijn voor jou betekent, is dat vaak slechts het topje van de ijsberg. Een voorbeeld ter verduidelijking: als jij je altijd onveilig hebt gevoeld omdat je langdurig gepest bent op school of thuis, dan voel je je nooit meer echt ontspannen, je wordt heel onzeker over jezelf, je ontwikkelt een negatief zelfbeeld en je bent geneigd om niet zo goed voor jezelf te zorgen. Je lichaam kan hierop reageren met allerlei lichamelijke klachten zoals obstipatie, ontstekingen of pijnklachten. Jouw geschiedenis heeft grote invloed op je lichamelijke conditie en op de manier waarop je geneigd bent om met (pijn)klachten om te gaan. Daarom is het zo belangrijk dat zorgverleners actief doorvragen en zo je levensgeschiedenis kunnen betrekken bij zowel de analyse als de behandeling. Doen zij dat niet, dan blijft dit onder de oppervlakte doorwoeden, ongeacht welke behandeling zij ook geven.

Er is internationaal veel wetenschappelijk onderzoek gedaan naar de invloed die iemands levensgeschiedenis heeft op het beleven van pijn. Toch blijft die in de spreekkamer te vaak onbesproken, het blijft een verborgen verhaal, een dialoog van vergeten vragen.

Ik heb inmiddels dertig jaar als klinisch psycholoog in de pijnzorg gewerkt. Voor dit boek put ik dan ook uit mijn eigen ervaringen. Ik heb in die periode in de eerstelijnszorg als psychotherapeut gewerkt met mensen met chronische pijn, in de tweedelijnszorg als lid van een academisch pijnteam en in de derdelijnszorg als programmaleider in een revalidatiekliniek. Daarnaast heb ik veel wetenschappelijk onderzoek gedaan naar psychologische factoren die de pijnervaring beïnvloeden en ben ik in 2008 gepromoveerd met een uitgebreid onderzoek naar die psychologische factoren en hoe deze in de klinische praktijk meegenomen kunnen worden. Ik heb in die jaren geleerd dat het uitvragen van het actuele verhaal per definitie onvoldoende is om iemand te leren kennen en een beeld te vormen van de mens met aanhoudende pijn. Ik heb geleerd dat juist het samen onderzoeken van het actuele verhaal én de levensgeschiedenis een completer beeld geeft van de persoonlijke context van de ervaren pijn. Welke ervaringen je mee hebt moeten maken die nu nog invloed hebben op hoe je de pijn ervaart, hoe je met de pijn bent omgegaan en hoe je op dit moment nog met jouw pijn omgaat.

Om jou goed te kunnen helpen bij het omgaan met je pijn en het verzachten van jouw pijn is het dus belangrijk ook een beeld te hebben van wie je bent geworden en hoe je je bent gaan verhouden tot jezelf, tot je lichaam, tot je omgeving en de wereld. Aan de hand van dat beeld kunnen wij jou helpen om ervoor te zorgen dat wat jij met je meedraagt, geen negatieve invloed meer zal hebben op jouw lichaam en op hoe jij met jezelf en je pijn omgaat. En als je je kunt bevrijden van de last van jouw geschiedenis, kun je je vrijer voelen en, naast je kwetsbaarheid, je eigen kracht leren kennen. Die kracht kun je dan aanwenden om met je pijn om te gaan, los van wat de arts zou kunnen doen met pijnmedicatie en dergelijke. En dat heeft ook positieve invloed op de mate van pijn die je ervaart. Daarom is het zo belangrijk dat het verhaal achter de pijn verteld wordt in de spreekkamer, dat jij het vertelt, ook al wordt het niet direct gevraagd. Het verhaal kan dan onderdeel worden van de pijnbehandeling. Door het bewust worden en het verwerken van je oude trauma’s kun je de spanning in je lichaam verminderen, zodat je lichaam tot rust komt en de pijnervaring verzacht. De behandeling van jouw verborgen verhaal is een effectieve pijnbehandeling.

Dit kun je zelf doen, los van jouw actuele verhaal, waardoor je gevoelens van machteloosheid kunt doorbreken die je zo vaak kunt ervaren bij jouw pijn die, wat je ook doet, niet meer overgaat. Ieders geschiedenis is uniek. Bij de een speelt de geschiedenis een heel grote, bepalende rol, bij een ander zal die rol veel beperkter zijn. Maar bij iedereen moet ze gekend zijn om in te kunnen schatten welke rol ze speelt bij het actuele verhaal. Op die manier kan de juiste afweging gemaakt worden in de keuze van behandeling.

Het thema van het verborgen verhaal wordt in zeven hoofdstukken uitgewerkt.

DEEL 1: HET ACTUELE VERHAAL

Hoofdstuk 1 gaat dieper in op alles wat je mee kunt maken als je chronische pijn ontwikkelt, over de zoektocht langs de zorginstituten, van huisarts en fysiotherapeut tot specialisten in het ziekenhuis, en mogelijk ook bij behandelaren in het niet-reguliere circuit. Ik laat zien wat er met je gebeurt als je zo lang met pijn leeft en de hoop op herstel langzaam overgaat in wanhoop en machteloosheid. Hoe je de hoop dat je weer de oude wordt kunt verliezen en je je in moet stellen op een andere, ongewenste toekomst.

In hoofdstuk 2 laat ik zien hoe je kunt worstelen met je pijn. Je wilt je wel aanpassen en de suggesties van de zorgverlener of van jouw omgeving volgen, maar soms lukt dat gewoon niet, hoezeer je het ook probeert. Iets zit jou in de weg wat verhindert dat je je kunt aanpassen. Aan de hand van de verhalen van drie mensen, Suzanne, Jan en Monique, laat ik zien hoe ieder op zijn of haar eigen manier kan worstelen met pijn, zonder erin te slagen een nieuwe balans te vinden.

Hoofdstuk 3 laat zien waarom je er maar niet in slaagt om je aan te passen aan je nieuwe omstandigheden (pijn), je je niet kunt ontspannen, waarom je je activiteiten maar niet kunt doseren of goed voor jezelf kunt zorgen. Ik gebruik in dit hoofdstuk de Polyvagaal-theorie om te laten zien hoe spanning van eerder beleefde negatieve ervaringen in het lichaam wordt vastgehouden en welke invloed deze spanning heeft op de ontwikkeling van het zenuwstelsel. En ik laat zien op welke manier deze ervaringen nu nog voelbaar zijn.

DEEL 2: HET VERBORGEN VERHAAL

In hoofdstuk 4 staat het verborgen verhaal centraal. Ik ga uitgebreid in op alle negatieve ervaringen die je mogelijk hebt meegemaakt in jouw leven. Ik maak daarbij onderscheid tussen de hechtingsgeschiedenis en het mee moeten meemaken van traumatische gebeurtenissen. Aan de hand van het leven van Suzanne, Jan en Monique laat ik zien hoe in de eerste levensjaren de relatie met ouders of verzorgers een heel grote en beslissende invloed heeft op de latere lichamelijke en geestelijke ontwikkeling van het kind. Ik maak daarin een uitstapje naar de theorie over hechting om helder te maken waardoor je je veilig kunt voelen bij je ouders of juist onveilig en hoe je daar als kind mee probeert om te gaan. Daarnaast verdiep ik me in de invloed van trauma’s, zoals gepest zijn of seksueel misbruikt, op zowel de lichamelijke als geestelijke ontwikkeling. De voorbeelden van Suzanne, Jan en Monique laten zien hoe herkenbaar en invoelbaar hun worstelingen zijn met wat zij hebben moeten meemaken.

In hoofdstuk 5 ga ik uitgebreid in op hoe het verborgen verhaal een plaats kan krijgen in de behandeling. Via een gerichte behandeling kun je loskomen van trauma’s of een verstoorde hechtingsgeschiedenis. Ik laat zien wat het loskomen ervan met je doet, hoe het je vrijmaakt om opnieuw te beginnen met je leven, los van de pijn. En hoe dit ook van invloed kan zijn op je lichaam en op het ervaren van de pijn. Ik illustreer dit door de behandeling van zowel Suzanne, Jan als Monique uitgebreid te beschrijven, ook de moeilijke momenten daarin. Vooral het meer regie nemen over de relatie die zij met hun ouders hebben is daarbij belangrijk. Ik laat zien wat het hun uiteindelijk heeft opgeleverd en wat dat met de ervaren pijn heeft gedaan. Op die manier krijg je ook een beeld van hoe een behandeling eruit kan zien. Maar ik laat ook zien dat als er geen contact meer is met de ouders of als zij al overleden zijn, er toch mogelijkheden zijn om los te komen van alle emoties die je nog vasthouden in je verleden en zo je pijnervaring te verzachten.

In hoofdstuk 6 staan jouw eigen stappen centraal. Wat wil je bereiken met een andere dan medische behandeling van je pijn? Wil je uitsluitend je pijnervaring verminderen of stel je jezelf ten doel weer aan het werk te gaan, wellicht met aanpassingen? Door te onderzoeken wat je wilt bereiken kun je beter bepalen welke behandeling het beste bij je past. Ook dat is een vorm van regie nemen. Ik zet alle mogelijke opties in dit hoofdstuk op een rijtje.

DEEL 3: EEN WENKEND PERSPECTIEF

Ten slotte, in hoofdstuk 7, werk ik verder uit op welke wijze deze benadering kan worden geïntegreerd in de huidige pijnzorg in Nederland. Waar en op welk moment moet er ruimte komen om iemand die chronisch pijn ervaart te leren kennen zodat zijn of haar geschiedenis meegenomen kan worden in de pijnbehandeling? En wat betekent dit dan voor de vervolgbehandeling? Wie kan het op zich nemen jou te helpen loskomen van wat jou aan je eigen geschiedenis bindt, zodat je niet blijft ronddolen tussen behandelaars op zoek naar fysieke en mentale rust?

Ik hoop dat ik met dit boek eraan zal bijdragen dat mensen met chronische pijn de zorg krijgen die recht doet aan de complexiteit van pijn die ervaren wordt in een lichaam dat zoveel levenservaringen met zich meedraagt.





DEEL 1

HET ACTUELE VERHAAL





1

‘IK WIL WEER DE OUDE WORDEN’

Over het machteloos verlangen naar hoe het ooit was

Bij acute pijn, bijvoorbeeld bij een ontsteking, snijwond of verstuiking, is vaak de eerste reactie je gedrag aanpassen. Je gaat anders lopen, neemt rust, plakt een pleister, en als het wat langer duurt, ga je naar de huisarts om te laten onderzoeken wat er aan de hand kan zijn. Je bent nog vol vertrouwen dat er een passende behandeling voorhanden is. Bij pijn in het ‘bewegingsapparaat’ – denk aan rug- of nekpijn – kun je verwezen worden naar een fysiotherapeut die helpt de pijn te verminderen of weg te nemen door specifieke oefeningen. Medicatie is ook vaak een manier om de pijn zo snel mogelijk weg te krijgen. Bij al deze pogingen is het uitgangspunt dat de pijn wel weer over zal gaan, hetzij via een behandeling, hetzij via natuurlijk beloop. Maar de pijn zal op korte termijn verdwijnen en je kunt je leven weer leiden zoals je deed vóór de pijn ontstond.

Als de pijn echter blijft of zelfs erger wordt, dan word je als volgende stap doorverwezen naar de tweedelijnszorg: een specialist in het ziekenhuis die verder gaat zoeken naar een medische oorzaak. Je vertrouwt erop dat, wanneer de oorzaak eenmaal gevonden is, de daaropvolgende behandeling succesvol zal zijn. Vaak is dat ook zo. Daarom is het voor veel mensen nog aanvaardbaar om tijdelijk meer rust te nemen, je ziek te melden of hulp te vragen als het even niet gaat. Je hebt nog steeds het vertrouwen dat de pijn tijdelijk zal zijn en dat je na de behandeling weer je oude leven kunt oppakken. En ook nog steeds het vertrouwen dat je omgeving begrijpt dat je even een stap terug moet doen.

Voor een grote groep mensen gaat dit echter niet op. Deze mensen hebben geen eenduidige pijnklachten en ze belanden in een situatie waarin ze met meerdere specialisten te maken krijgen, met steeds weer een wachttijd, terwijl de pijn vaker toe- dan afneemt. Volgens verschillende, ook recente, onderzoeken zijn er op dit moment meer dan 3 miljoen mensen in Nederland met chronische pijn. Bij de meesten van hen wordt geen primaire oorzaak of verklaring gevonden. Sommigen ervaren in de loop van de tijd op steeds meer plekken in hun lichaam pijn. Dit noemen we pijnsensitisatie. Dat houdt in dat het zenuwstelsel steeds gevoeliger wordt voor het ervaren van pijn. De pijngrens gaat omlaag en je voelt meer pijn, ook op andere plekken dan waar de oorspronkelijke pijn zat. Dit fenomeen kan al na enkele maanden optreden. Ook kan de directe omgeving van de oorspronkelijke pijnplek meer pijn gaan doen, de pijn breidt zich als het ware uit.

In de loop van het eerste jaar van de pijn daalt het vertrouwen in een goede afloop en krijgen wanhoop, verbittering en boosheid de overhand. Je doet er voor je gevoel alles aan om adequate zorg te krijgen maar niets lijkt te helpen. Ook het langdurig op een wachtlijst staan voor een consult bij een specialist kan je wanhopig maken. Zeker wanneer dit vaker gebeurt zonder garantie of hoopvol perspectief omdat je niet kunt bedenken waaraan je de pijn verdiend zou hebben. Dit raakt aan het grondidee dat er een mate van controle en rechtvaardigheid zou moeten zijn. Er zou een reden moeten zijn waarom je een (chronische) pijnklacht hebt ontwikkeld en waarom je zo’n martelgang door de zorg moet doormaken, zonder enig perspectief. En je wordt boos omdat het allemaal zo lang duurt, omdat je steeds weer op een wachtlijst komt bij een specialist, en als die niets voor je kan doen verwijst die je door en kom je weer op een andere wachtlijst terwijl je elke dag soms ondraaglijke pijn ervaart.

Daar komt nog bij dat er soms te veel beloofd wordt, dat gezegd wordt dat de oorzaak wel boven water zal komen, dat de pijn zal worden weggenomen. Als dat allemaal niet gebeurt, is de teleurstelling des te groter. En die teleurstelling kan zich dan ook omzetten in boosheid op de behandelaar of de zorg in het algemeen die je in de steek heeft gelaten. Dit geldt overigens ook voor de zorgverleners binnen het ‘alternatieve’ circuit. Ook die zeggen vaak te veel toe zonder voldoende onderbouwing om die toezegging waar te kunnen maken.

De frustraties die dit veroorzaakt noemen we ook wel ‘iatrogene schade’: de (psychische en/of lichamelijke) schade die de behandeling of het contact met de behandelaar berokkent (en die soms erger is dan de pijn zelf). Deze negatieve gevoelens kunnen zich in de loop van de tijd gaan opstapelen. Ze kunnen er ook voor zorgen dat je zó kritisch wordt dat dat een nieuw behandelcontact in de weg gaat staan. Je gaat er dan bij voorbaat al van uit dat de behandeling toch niets zal opleveren.

Op een gegeven moment zullen de specialisten stoppen met zoeken naar een medische oorzaak. De volgende stap leidt dan naar een pijnteam in een ziekenhuis. Zo’n pijnteam zoekt niet meer naar een oorzaak maar onderzoekt of er mogelijkheden zijn om de pijnervaring zelf te verminderen of, als dat kan, die weg te nemen.

De anesthesioloog in het pijnteam *,** onderzoekt of er manieren zijn om de pijnervaring rechtstreeks te beïnvloeden. Daar zijn verschillende manieren voor. De arts kan de pijn op lokaal niveau verminderen via injecties op of rond de pijnplek of in of rond de zenuwen in het perifere*** deel van het zenuwstelsel. Het kan ook via injecties in het centrale zenuwstelsel. Daarnaast kan de arts medicatie voorschrijven die ingrijpt op lokaal of centraal niveau. Als het om pijn gaat in het bewegingsapparaat, dan kan de fysiotherapeut meekijken of eerdere fysiotherapie goed werd uitgevoerd of iemand met gerichte technieken en oefeningen nog verder behandelen. De psycholoog in het ziekenhuis richt zich vooral op de manier waarop iemand met de pijn omgaat en onderzoekt welke effecten dit heeft op de pijnervaring. Als er voldoende aanwijzingen zijn dat de ‘pijncoping’* een belangrijke factor is, zal het pijnteam overwegen (naast of in plaats van) een medische of fysiotherapeutische behandeling ook een psychologische behandeling voor te schrijven. Mijn ervaring binnen het academische pijncentrum is dat bij een goede horizontale samenwerking binnen het pijnteam alle perspectieven mee worden gewogen in de uiteindelijke beslissing. Soms is de conclusie dat er op medisch gebied alles al geprobeerd is en dat er geen aanwijzingen zijn dat een interventie kansrijk zou zijn. Als de conclusie is dat de patiënt op een niet-helpende manier met de pijn omgaat, wordt een psychologische behandeling aangeboden. De psychologische behandeling wordt dan vaak een kortdurende behandeling, gericht op het veranderen van denken of het gedrag.

Bij het bespreken van de bevindingen van het pijnteam is het erg belangrijk dat de patiënt mee kan gaan met de overwegingen en met de uiteindelijke verwijzing naar de psycholoog. Essentieel is dat de anesthesioloog de patiënt kan verzekeren dat hij of zij niet wordt ‘opgegeven’, maar dat een verwijzing de beste weg is om het lijden onder de pijn te verminderen en daarmee ook de rol van de pijn in het dagelijkse leven te verkleinen.

Duurt de pijn langer dan een jaar, dan worden de gevolgen van het langdurig ervaren van de pijn steeds duidelijker en ingrijpender. Alle dimensies van de gezondheid, leefstijl en stemming worden aangetast en dat gaat steeds meer problemen opleveren. Die problemen gaan elkaar versterken, waardoor ze vaak langzaam tot een onontwarbare kluwen uitgroeien.

In de volgende paragrafen worden de gevolgen van de aanhoudende pijn verder toegelicht, zodat duidelijk wordt hoe ingrijpend de chronische pijn op alle niveaus van het leven is en hoe zij op elkaar inwerken en elkaar versterken.

FINANCIËLE PROBLEMEN

Mensen die voortdurende pijn ervaren zijn vaak genoodzaakt zich (tijdelijk) ziek te melden. Op korte termijn geeft dat vaak nog geen grote problemen omdat je loon vooralsnog wordt doorbetaald (mits je in loondienst werkt). Maar naarmate het langer duurt, neemt de angst toe; in het tweede jaar kan je uitkering sterk dalen. In het tweede jaar wordt er ook gekeken naar re-integratiemogelijkheden. Bij het eerstespoortraject wordt bekeken of een werknemer (gedeeltelijk) terug kan keren in de eigen functie of in een functie elders in het bedrijf, bij het tweedespoortraject kan het ook gaan om een re-integratie bij een heel andere werkgever. De angst voor afkeuring na het tweede jaar neemt toe. Of je nu geheel of gedeeltelijk afgekeurd wordt, je moet dan sowieso financieel flink inleveren. Voor zelfstandigen steekt de angst voor een inkomensdaling direct de kop op als werken door de pijn niet meer gaat. En die angst neemt alleen maar toe naarmate je er langer ‘uit’ bent. In de gesprekken die ik voerde, ging het dan vooral over de angst niet meer in het eigen huis te kunnen blijven wonen. Daardoor blijven zelfstandigen vaak toch nog lang doorwerken, ook als het allang niet meer gaat en het risico op pijntoename door te lang doorgaan vergroot wordt. De angst voor een armoedeval hangt als een zwaard van Damocles boven je, en vergroot alle problemen die ik hierna zal bespreken.

SOCIALE PROBLEMEN

Wanneer de pijn nog kortdurend is, ervaar je vaak veel steun van de omgeving, zowel binnen het gezin als van familie, vrienden en werkgever. Die steun blijkt echter maar al te vaak voorwaardelijk. De omgeving gaat ervan uit dat de pijn door een duidelijke diagnose en een gerichte en adequate behandeling weggenomen zal worden. Dit is ook de eigen verwachting. Maar wanneer de pijn niet behandeld kan worden en er geen medische diagnose vastgesteld wordt, sluipt de twijfel er langzaam in bij de omgeving. Vooral bij mensen die wat verder weg staan zoals familie en collega’s. Mensen gaan vragen stellen: doe je wel genoeg moeite om een diagnose te krijgen, zit het ook niet een beetje in je hoofd, vind je het misschien ook wel even fijn om niet te hoeven werken? Dit zijn heel pijnlijke vragen die soms niet eens uitgesproken hoeven worden om een negatief effect te hebben. Dan ga je je al snel terugtrekken, om niet gezien te worden. Sommige mensen geven zelfs aan dat zij niet naar buiten durven op de uren dat zij normaal gesproken aan het werk zouden zijn. Of dat zij andere mensen niet meer durven aankijken in de supermarkt, uit angst als bedrieger gezien te worden (‘Ze kan wel gewoon boodschappen doen, het valt allemaal reuze mee met die pijn van haar!’).

Zo ontstaat langzaam een gevoel van eenzaamheid, mensen voelen zich niet gezien in de pijn die ze ervaren. ‘Zij zouden eens één dag mijn pijn moeten voelen,’ hoorde ik mensen weleens zeggen, ‘dan zou je ze niet meer horen.’ Of: ‘Had ik maar een gebroken been, dan zouden ze tenminste kunnen zien dat ik écht iets heb.’ Het is heel goed voorstelbaar dat dit terugtrekken ook tot verbittering leidt. Het gaat dan ook niet meer uitsluitend over de pijn zelf, maar vooral ook om het gevoel in de steek gelaten te worden, juist in de periode dat je behoefte hebt aan steun. Dit gevoel wordt nog versterkt door allerlei goedbedoelde adviezen. Iemand heeft een artikel gelezen of iets online gevonden omdat hij ‘mee wil denken’. Die adviezen hebben wel vaak een onderliggende boodschap: ‘Ik geef je advies en je doet er goed aan dit op te volgen. Als je dat niet doet, tja, dan doe je er dus niet alles aan om beter te worden. Misschien ligt het dan ook wel een beetje aan jezelf.’ Dit is een ervaring die ik vaak gehoord heb en die bijdraagt aan het gevoel van verbittering en eenzaamheid. Zeker als je heel veel adviezen hebt opgevolgd, die steeds tot niets leidden dan tot teleurstelling.

Het gevolg is dat vriendschappen worden opgezegd. ‘Hij kan het over niets anders hebben dan over de pijn.’ Of: ‘Ik weet niet meer waar ik het over moet hebben, zij maakt niets meer mee en we kunnen niets leuks meer doen.’ Zo wordt de sociale kring steeds kleiner en de mogelijkheden om met anderen afleiding te zoeken worden steeds geringer. Dit kan naast gevoelens van eenzaamheid ook leiden tot het gevoel in de steek gelaten te worden door vrienden en/of familie. Je kunt een sterk gevoel van onrechtvaardigheid ervaren, omdat je buiten je schuld allerlei mensen in je omgeving weg ziet vallen terwijl je er niets aan kunt doen dat je de pijn hebt en je hen juist zo nodig hebt.

PROBLEMEN IN DE RELATIE

Als je nog in de onderzoeksfase zit en nog vertrouwen hebt in een goede afloop, leeft je partner vaak intens mee. Maar ook die rol kan in de loop van de tijd veranderen. Ook je partner kan het vertrouwen verliezen in het kunnen wegnemen van de pijn. De partner moet vaak taken overnemen binnen het huishouden of het gezin, en emotioneel beschikbaar zijn om je op te vangen als je het moeilijk hebt of als je boos bent op jezelf, op je pijn of op de hele situatie. Je partner (dat kan ook voor de kinderen gelden) moet voortdurend zoeken naar een manier om je te steunen én ook nog voor zichzelf te kunnen zorgen.

Ik heb meerdere keren gehoord van partners dat zij zich schuldig voelden als zij iets voor zichzelf wilden doen, los van de zieke partner. Zij hebben dan het idee dat zij er voor de zieke partner moeten zijn en hun eigen behoeften maar moeten negeren. Dit kan hen emotioneel langzaam uitputten. De hele situatie kan, soms zonder dat het gepaard gaat met ruzies, stellen uit elkaar drijven. Je hebt behoefte aan steun, maar omdat je je al zo kwetsbaar voelt, is het moeilijk om echt met elkaar te praten over de eigen behoeften en die van de ander en over dat die behoeften van elkaar kunnen afwijken. Het is moeilijk uit te spreken dat je ruimte wilt maken voor je eigen behoeften, los van je partner. Dat allemaal onbesproken laten kan er uiteindelijk toe leiden dat je emotioneel uit elkaar groeit. Zonder dat je dat wilt en zonder dat er een schuldige is. Kinderen, zeker oudere kinderen, kiezen er vaak voor om je te mijden. Om vaker weg te gaan en weg te blijven. En als ze thuis zijn vaker op hun eigen kamer te gaan zitten. Niet omdat ze minder om je geven maar uit onmacht. Omdat ze zelf boos zijn op de situatie en er geen kant mee op kunnen. Dan is het vermijden van het contact een manier om er zelf niet aan onderdoor te gaan.

PROBLEMEN MET LEEFSTIJL

Wanneer de pijn langer aanhoudt, gaat die steeds meer ruimte innemen, ook op het psychische vlak.
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