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Diep van mijzelf en van mijn zang vervreemd…

Diep van mijzelf en van mijn zang vervreemd

hoor ik in twijfel niets dan toon na toon,

ontken de wijs, de oude, diep-beminde melodie,

ontken ik al wat naar verbinding zweemt,

ontdek ik in de grootste eenheid hoon.

Afzonderlijk, vervreemd, is alles wat ik zie.

Een boom bespiedde ik, haast de ganse dag,

het regende gestaag en blad na blad

neeg naar beneden als een druppel woog

en drukte en rees zacht omhoog…

Zo regende het van blad op blad,

zo regende het de ganse dag.

Het regent en ik neig en rijs

met kleine wanhoop in het grijs

gemoed. Ik ben zo ziek…

Waar bleef de hemelse muziek,

de eenheid in het aardse zingen.

Ik hoor alleen, dat alles lijdt,

ziek van de veelheid van de dingen,

van hun volstrekte eenzaamheid.

Maria Vasalis


INHOUD

1Een steen in het stille wateroppervlak

2Hoe kom ik tot mijn recht?

3Communicatie is moeilijk

4Ziek ben je nooit alleen

5 Denk eraan voor je eraan toe bent

6Kun je nog geluk ervaren?

7Duisternis kan alleen verdwijnen met licht

Verder lezen
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1. EEN STEEN IN HET STILLE WATEROPPERVLAK

Nu de grote dingen verdwijnen,

worden de kleine groot:

wat zonlicht op de gordijnen, een appel, een snee vers brood.

Met hoeveel overbodigs maken we ons leven stuk:

er is zo weinig nodig voor wat eenvoudig geluk.

Garmt Stuiveling

Een man van 59 jaar verneemt na een bloedonderzoek dat zijn

psa-uitslag (prostaatspecifiek antigeen) vele malen is verhoogd, wat een ernstige aanduiding is van prostaatkanker.

Een jongen van 24 jaar krijgt te horen dat hij diabetes heeft en dat hij ermee zal moeten leren leven. Hij stond op het punt op vakantie te vertrekken met zijn vriendin.

Een 44-jarige vrouw heeft een knobbeltje gevoeld in haar linkerborst en wordt door haar huisarts doorverwezen naar het ziekenhuis.

De ouders van een 2-jarig kind zitten angstig in de behandelkamer van een dokter te wachten op een verklaring van de voortdurend optredende hoge koortsaanvallen van hun kind.

Tijdens een routineonderzoek wordt bij een man van 60 jaar een verdachte vlek op de longen gevonden. Hij is een verstokte roker sinds zijn jeugdjaren.

Een man van 52 jaar die met hevige pijn in de borstkas naar de dokter komt, verneemt dat hij een hartinfarct heeft gehad.

Ouders horen van de dokter dat hun 19-jarige dochter, die tijdens de examens verward en in paniek is thuisgekomen van de universiteit, duidelijk tekenen vertoont van een ernstige psychose.

Een vrouw van 73 jaar verneemt dat de onrust en vergeetachtigheid van haar echtgenoot niet zomaar te wijten zijn aan ouderdom, maar het begin zijn van de ziekte van Alzheimer.

Een crisis

In al deze situaties komen mensen en hun families in een crisis terecht, een ernstige beproeving, een confrontatie met sterfelijkheid. Elk van hen moet beslissen wat ze zullen ondernemen, welke medische of andere hulp ze zullen accepteren, hoe ze de best mogelijke behandeling kiezen. Voor sommigen kan de situatie minder erg zijn dan ze in eerste instantie leek. De vlek op de longen kan goedaardig blijken te zijn. De knobbel in de borst kan een cyste zijn. Maar het kan ook anders gaan. De man met prostaatkanker kan voor de keuze komen te staan of hij zich laat opereren of kiest voor bestraling en chemotherapie. Een moeilijke keuze met totaal verschillende gevolgen en zeer moeilijk te maken zonder grondige en verstaanbare medische informatie. De keuze is voor artsen soms al moeilijk, laat staan voor de leek in het vak.

Wie bemint neemt ook de droefheid over

Voor sommigen is het de confrontatie met een chronische ziekte die vanaf nu het leven mede zal bepalen. Het kan dat de implicaties niet zoveel aanpassing vragen in het dagelijks leven, maar voor anderen is het elke dag rijden met een motor waarvan de remmen zijn aangetrokken. ‘Ermee leren leven…’ – woorden die soms zeer gemakkelijk worden uitgesproken, maar in het dagelijks leven niet zo vlot zijn te realiseren. Als een kind of een jongere met een chronische ziekte moet leven, raakt dit ook de ouders en de andere kinderen in het gezin. Ook zij kennen momenten van opstandigheid tegen de beperkingen waarmee het gezin wordt geconfronteerd. Ook zij hebben de neiging om de gevolgen te ontkennen, te doen alsof deze er niet zijn. Als iemand dan toch met de beperkingen wordt geconfronteerd, reageert die de ontgoocheling soms op de ander af. Vaak heeft men de neiging om elkaar te ontzien, elkaar niet te belasten met de eigen zorgen. Zo sluit elk zich op in een eigen wereld. Het is belangrijk dat we niet alleen de vraag stellen hoe de zieke met zijn of haar ziekte en beperkingen omgaat, maar ook hoe de familie dit alles verwerkt. Als gezinsleden hun gevoelens tegenover de ziekte met elkaar kunnen bespreken, groeit er een besef van ‘samen leren leven met’, en groeit er ook een verbondenheid in het verdriet. Men staat voor een gezamenlijke opdracht, en niet de zieke alleen. De dichter Bertus Aafjes schrijft zo mooi: ‘Want wie bemint, neemt ook de droefheid over die zich in ’t ander, zo geliefde leven genesteld heeft als schaduw in het lover nevens het zonlicht en daarmee verweven.’

Weer anderen moeten een naderende dood onder ogen zien. De ervaring van een levensbedreigende ziekte is een van de moeilijkste situaties die gezinnen te verwerken krijgen, zeker als dit op jonge leeftijd gebeurt. Het vroegere leven en alles wat ermee samenhangt, wordt door elkaar geschud. Een levensbedreigende ziekte heeft iets van een steen die wordt gegooid in het stille oppervlak van een meer. Het brengt beroering in het wateroppervlak, verwekt concentrische cirkels van beweging, zoals gevoelens, gedachten en reacties uitdeinen vanuit het centrum van de persoon. Het heeft zijn impact op relaties, brengt dieper liggende gevoelens boven. Herstel en genezing zijn niet alleen afhankelijk van medische expertise, maar ook van de wijze waarop de patiënt en zijn omgeving omgaan met alles wat dit in beweging brengt. Het doet vragen stellen over wie iemand is, welke keuzes iemand heeft gemaakt, welke relaties groeibevorderend zijn en welke niet. Sommige relaties worden er intenser door, andere vallen weg. Iemand gebruikte hiervoor het volgende beeld: een relatie is als een glas en de levensbedreigende ziekte als een tik tegen het glas. Als het glas van tevoren al barsten vertoonde, zal die tik het glas verder stukmaken. Een glas zonder barsten zal een tik goed verdragen. (De Vuysere, 2004)

Het gezin dat met een psychische ziekte wordt geconfronteerd, komt vaak in een isolement terecht. Voor de buitenwereld is er immers niets te zien, maar de voortdurende onmacht om de situatie om te keren, kan slopend zijn. Het is vaak gemakkelijker te praten over een lichamelijk probleem. Daardoor is er veel verborgen leed en onbegrip. Eén op vijf krijgt in zijn leven met een psychische ziekte te maken. Die problemen kunnen tijdelijk van aard zijn, maar iemand kan er ook zijn leven lang aan lijden. Van alle mensen die meer dan een jaar ziek zijn, is één derde psychisch ziek. Psychische problemen grijpen in ieder geval diep in op iemands leven en dat van de omgeving. Sommige psychische problemen zijn te genezen, met andere psychische problemen moet je leren omgaan. Door de psychische ziekte kan de relatie totaal veranderen. Iemand wordt een ander mens. Je partner is niet meer de man of vrouw die je gekozen hebt om mee door het leven te gaan, of in dat vreemde gedrag van je zoon herken je niet meer het vrolijke kind van weleer. Het feit dat psychische ziekten vaak een chronisch karakter hebben, maakt het nog moeilijker. Niemand is immers geïnteresseerd in het chronische. Je kunt er weleens met iemand over praten, maar de volgende dag is het probleem er nog steeds. Herstellen heeft in de context van een dergelijke chronische problematiek niet de betekenis van ‘genezen van een ziekte’, maar van ‘genezen met een ziekte’. (Petry & Nuy, 1997)

Kinderen in de coulissen van het drama

Kinderen van een psychisch zieke ouder hebben het niet gemakkelijk. Met een depressieve of psychotische vader, of een moeder die aan achtervolgingswaanzin lijdt, weet je als kind nooit waar je voor komt te staan. Wat staat je te wachten als je thuiskomt van school? Moet papa naar een ziekenhuis? Weten ze op school wat er met mama aan de hand is? Het is duidelijk dat deze kinderen geen gemakkelijke of prettige jeugd hebben. En dat zo’n situatie diepe sporen kan nalaten die hun later functioneren mede kunnen bepalen, zal evenmin verwonderen. Toch liggen de problemen niet altijd daar waar de buitenstaander eerst aan denkt. Niet zozeer de ziekte op zich of het lijden van de ouder geven aanleiding tot trauma, maar wel de ontwrichting van de normale gezinsverhoudingen, het ontbreken van geborgenheid, de noodzaak al als kind een ouderrol te moeten opnemen. Deze kinderen kunnen vaak op weinig begrip voor hun eigen moeilijkheden rekenen. De omgeving staat er bovendien niet altijd bij stil dat kinderen van psychisch zieke ouders uit zelfbehoud soms verplicht zijn afstand van de zieke ouder te nemen, een houding die als harteloos overkomt. De problematiek van kinderen die een ouder hebben met een psychische ziekte verdient meer aandacht van de hulpverleners, maar ook van de leerkrachten in een school en van al wie houdt van kinderen.

Kinderen van ouders met psychische problemen leven vaak in een zeer onveilige situatie: ze weten nooit welke problemen zich zullen voordoen als ze thuiskomen; de stemming kan elk moment omslaan; ze kunnen niet praten over wat hen bezighoudt; ze krijgen geen bemoediging bij schoolse prestaties, hoe hard ze ook hun best doen; nooit krijgen ze eens een knuffel; ze hebben geen thuis waar ze vriendjes kunnen ontvangen. Heel vaak houden ze alle gevoelens over wat ze beleven en meemaken angstvallig voor zichzelf, ook de kinderlijke en volwassen problemen die ze ervaren op hun groei naar volwassenheid. Zo voorkomen ze dat hun ouders het nog moeilijker krijgen en nog verdrietiger worden. Zo proberen ze alles niet nog erger te maken en het gezin bij elkaar en draaiende te houden. Ze doen wat ze kunnen voor het gezin, zorgen uitstekend voor hun ouders, zijn trouw en loyaal.

Kinderen in een gezin met een zieke ouder zijn vaak ontzettend eenzaam. Alles draait immers om de ziekte en de zieke. Zelf komen ze op de tweede, de derde of de laatste plaats. Als ze pech hebben, blijven ze in de kou staan en is er niemand die hen verwarmt. Ook dat moeten ze zelf doen. Ze worden te weinig opgevangen, te weinig gehoord, te weinig gezien. Ze hebben zichzelf weggecijferd, ten dienste van de anderen.

De zieke als opdrachtgever

Vandaag kunnen mensen zeer lang leven met een ziekte die vroeger levensbedreigend was of deelnemen aan het maatschappelijk leven met een psychische ziekte waarvoor ze vroeger lange tijd in een psychiatrisch ziekenhuis moesten verblijven. Jaren geleden stond de diagnose van nogal wat levensbedreigende ziekten gelijk aan een virtueel doodvonnis. Een persoon met een dergelijke ernstige ziekte kon verwachten nog maar korte tijd te leven, of het ziekenhuis niet meer te verlaten. Vandaag is de ervaring van een ernstige ziekte vaak heel verschillend. Een steeds groeiend aantal mensen herstelt. Bijna iedereen verlaat het ziekenhuis weer, zelfs als de behandeling wordt voortgezet. Velen nemen hun vroegere leven weer op, gaan terug naar het werk of naar school, zelfs als ze continu worstelen met hun ziekte. Alleen aan het echte einde van het proces, vaak jaren na de initiële diagnose, zullen sommigen uiteindelijk de terminale fase van hun ziekte bereiken. Leven met ziekte is het thema van dit boek. Het biedt mensen handreikingen aan om het leven met een bedreiging van de gezondheid, en dus een bedreiging van het leven, het hoofd te bieden. Mensen worden van man of vrouw tot patiënt. Al vind ik het woord ‘patiënt’ inaccuraat omdat het suggereert dat de zieke totaal passief is, dat hij of zij de behandeling ondergaat als een lijdend voorwerp. Mensen reageren het best op een levensbedreigende ziekte als zij actief participeren in hun eigen behandeling. In dit boekje gaan we ervan uit dat je als zieke de hoofdrolspeler bent in je eigen behandeling. De echte opdrachtgever van de zorg en de behandeling is de zieke zelf. Het is te belangrijk om dit zomaar aan artsen over te laten. Om deze rol echter behoorlijk te kunnen opnemen, heb je enige kennis nodig en een strategie om deze te verwerven. Elk stukje kennis heeft de uitwerking van een versterkend middel.

Mensen zijn in staat om te leven met ziek zijn en toch hun levensperspectief niet te verliezen. Wel betekent de confrontatie met een ernstige ziekte vaak een ingrijpende crisissituatie in het leven. Dit is niet noodzakelijk negatief. De Chinese taal gebruikt hetzelfde letterteken om het begrip ‘crisis’ en het begrip ‘kans’ aan te duiden. Dit geeft aan dat een crisis steeds kansen inhoudt tot groei. Om te groeien, heb je echter voedsel en vitaminen nodig. Dit boekje probeert deze te verschaffen.

 


Zaadjes, geen vruchten

In haar droom liep een vrouw een gloednieuwe winkel op het marktplein binnen. Tot haar verbazing stond God achter de toonbank.

‘Wat verkoopt u hier?’ vroeg ze.

‘Al wat u wenst’, zei God.

De vrouw had de grootste moeite om haar ogen en oren te geloven. Ze besloot het beste te vragen wat een mens kan vragen.

‘Ik wil graag gemoedsrust’, zei de vrouw, ‘en geluk en wijsheid en een leven zonder angst.’

Daarna voegde ze er gauw als een bijgedachte aan toe: ‘Niet alleen voor mij, maar voor iedereen graag.’

God glimlachte. ‘U hebt me verkeerd begrepen, lieve mevrouw. We verkopen geen fruit hier, alleen zaadjes.’

Anthony de Mello
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