VERWERKEN EN AANVAARDEN VAN DE DIAGNOSE
Inleiding
Ik veronderstel dat jullie allemaal nog heel goed het moment kunnen herinneren waarop de dokter de diagnose van een “erfelijke stofwisselingsziekte” bij uw kind heeft medegedeeld. Het krijgen van deze diagnose bij je kind is heel ingrijpend : het leven van je kind zal namelijk niet verlopen hoe jij je het als ouder altijd hebt ingebeeld.

Hoe ben je als ouder en als de kind de eerste dagen, weken, maanden tot jaren, met de verwerking van deze diagnose bezig en hoe kom je tot aanvaarding.

Eerst staan we stil bij de verwerking van de diagnose bij volwassenen, als ouder : we kunnen over een verwerkingsproces spreken dat bestaat uit verschillende fasen; we zullen bekijken met welke gevoelens en reacties je dan te maken hebt, wat je allemaal meemaakt om dan uiteindelijk tot aanvaarding te komen;

Daarna gaan we ons afvragen hoe dit verwerkingsproces bij kinderen verloopt; is dit hetzelfde als bij volwassenen of zijn er verschillen? Hoe kan je kinderen eventueel helpen bij het verwerken van een verlies , 

VERWERKINGSPROCES BIJ VOLWASSENEN

Als je te horen krijgt dat je kind een metabole aandoening heeft, vallen je verwachtingen i.v.m. het leven, de toekomst van je kind a.h.w. als een kaartenhuisje ineen: eigenlijk “verlies” je een belangrijk levensperspectief, je moet bepaalde levensverwachtingen m.b.t. je kind opgeven. 

Elke situatie waarin mensen iets of iemand verliezen dat zij als wezenlijk of dierbaar ervaren in hun leven noemt men een ROUWPROCES.

In het algemeen zien we dat men bij de term “rouwen” altijd aan de dood van iemand denkt, men associeert rouwen namelijk altijd met een sterfgeval, de dood. 

Maar in realiteit zien we dat mensen een rouwproces doormaken na elke belangrijke verlieservaring van een dierbaar iemand of iets. 

Voorbeelden
*wanneer mensen bijvoorbeeld hun werksituatie verliezen, denken we bv. aan de Sabéniens het voorbije jaar, zien we ook een rouwproces optreden. Mensen die namelijk erg gehecht zijn aan hun job, die veel geïnvesteerd hebben in hun werk en er veel levensvoldoening uitgehaald hebben, maken een rouwproces door bij het verlies van hun dierbare job. Je verliest in dit geval eigenlijk niet alleen je werk, maar ook sociale contacten, je positie, je status, je zelfwaardegevoel kan je verliezen.  Bij een pensionering kunnen we vergelijkbare reacties zien.

*mensen die moeten verhuizen en bijgevolg hun dierbare woning moeten achterlaten kunnen eveneens rouwen om dit verlies te verwerken

*Een koppel dat geen kinderen kan krijgen, moet definitief afscheid nemen van een kinderwens (eigen kinderen) 

Dit zijn genoeg voorbeelden om aan te tonen dat mensen in heel uiteenlopende situaties een rouwproces doormaken.

Wanneer je nu als ouder geconfronteerd wordt met het verlies van bepaalde levensverwachtingen i.v.m. je kind omdat hij of zij zo’n ingrijpende diagnose krijgt voor heel zijn leven, dan maak je ook een rouwproces door.

Bij het krijgen van de diagnose van een erfelijke metabole ziekte zal je kind bijvoorbeeld een levenslang dieet moeten volgen, zal je kind de studie of job die je je had voorgesteld niet kunnen doen, zal je kind bepaalde sporten of activiteiten niet kunnen doen,… de dagelijkse confrontatie van ouders met de ziekte van hun kind, maakt dit verlies extra zwaar.

Het is erg belangrijk in te zien dat rouwen een gezond proces van verwerking is. Wanneer men de tijd en ruimte krijgt om te rouwen kan men namelijk ‘groeien’ doorheen dit verlies en zo tot aanvaarding komen.

Het is soms ongelooflijk om te zien hoe mensen kracht vinden en veel intenser en wijzer met hun leven omgaan na het verwerken van een verlies.

FASEN IN ROUWPROCES / VERWERKINGSPROCES
Uiteraard is het verdriet van elke mens heel persoonlijk, individueel, uniek, en moeten we hiervoor voldoende respect tonen.

Maar toch zijn er algemene patronen te herkennen in het omgaan met verlies; we zien bij rouwende mensen universele reacties en belevingen die we in enkele fasen kunnen onderverdelen :

1) FASE VAN SCHOK EN VERDOVING (ontkenning)

2) FASE VAN DESORGANISATIE 

3) FASE VAN REORGANISATIE 

1) FASE VAN SCHOK EN VERDOVING 

Als eerste reactie op de confrontatie met verlies zien we dat mensen a.h.w. geschokt en emotioneel verdoofd reageren. Men leeft in een sfeer van onwerkelijkheid, het verlies dringt niet 100% door. Het gaat om een kwade droom, een nachtmerrie, die weer overgaat. Mensen reageren ontkennend zoals bijvoorbeeld “dat is toch niet mogelijk”, “dat geloof ik niet”.

Men noemt deze fase ook wel de protestfase, omdat men eigenlijk protesteert tegen de realiteit.

Wanneer men te horen krijgt dat zijn kind een chronische ziekte heeft, is het normaal dat men eerst geschikt en ontkennend reageert. 

Mensen kunnen die gevoelens van geschiktheid zeer verschillend uiten :

· sommigen kunnen geen woord uitbrengen, kunnen niet meer spreken

· anderen hebben een hevige huilbui, anderen kunnen niet wenen

· nog anderen lijken robotachtig te functioneren en lijken een bepaalde afstand te houden 

Deze fase van schok en verdoving kan enkele uren tot een aantal weken duren. Het is belangrijk dat men even in die ontkenning zit omdat men op deze manier de klap zowel psychisch als lichamelijk met kleine beetjes kan opvangen.

Wanneer deze ontkennende gevoelens geleidelijk wegtrekken en het volle gewicht van het verliest begint door te dringen, begint de volgende fase van het verwerkingsproces.

FASE VAN DESORGANISATIE 
In deze fase wordt men geconfronteerd met heel verschillende gevoelens als men de pijn van het verlies ten volle ervaart. De enige manier om verlies te kunnen verwerken is echt door de pijn gaan van het verlies.  Rouwen is niet alleen droefheid en depressieve gevoelens; het houdt een hele mix, een cocktail van gevoelens in zoals angst, agressie, schuld, verwarring,…. 

Depressie en wanhoop
Men voelt zich verdrietig, somber, men geniet niet langer van aangename dingen. Men heeft geen energie meer, men piekert, men is pessimistisch en vindt het leven waardeloos. Men huilt veel en voelt zich a.h.w. in een leegte.  Men gaat gebukt onder een ondraaglijke eenzaamheid en leegte. Zelfs als men onder de mensen is blijft deze eenzaamheid scherp aanwezig; men voelt zich alleen op de wereld.

Al deze depressieve gevoelens, deze wanhoop zijn heel normale reacties op een verlies. Typisch voor een rouwproces is het feit dat men niet voortdurend depressief is, maar dat men periodes van hevige pijn en verdriet beleeft, men heeft last van hevige pijnscheuten. 

Schuldgevoelens

In elke relatie zijn er zaken die tot schuldgevoelens kunnen leiden achteraf, een relatie is nooit perfect.

Als je kind nu een erfelijke chronische ziekte heeft, komt het vaak voor dat de ouders zich erg schuldig voelen hiervoor, ze reageren bijvoorbeeld “het zal wel in mijn genen zitten”, “was ik nu maar ziek in plaats van mijn kind”, “had ik maar ….”,…

Het is heel belangrijk dat deze schuldgevoelens kunnen geuit worden, ook al zijn ze niet reëel.  De verwoording ervan kan tot bevrijding leiden. 

Angst 

Als mensen geconfronteerd worden met het onbekende worden ze angstig. Als ouder ken je een “erfelijke metabole ziekte” niet. Je hebt heel veel vragen hier rond. Meer informatie krijgen over de diagnose kan al wat angst wegnemen. 

Agressie en protest
Wanneer men iets waardevols verliest kunnen mensen agressief reageren. Men moet ook de kans krijgen om deze gevoelens af te reageren. Deze agressie kan zich dan richten op vertrouwde personen, op dokters, op God, op zichzelf, …

Het is heel belangrijk dat agressieve gevoelens geuit kunnen worden en niet afgeremd worden. Meestal gebeurt dit tegenover mensen die men vertrouwt en waarbij men zich beschermd voelt. Dit is namelijk veilig en men weet dat men niet zal afgewezen worden daarna.  Als dit afreageren niet wordt begrepen kunnen er echter pijnlijke situaties ontstaan waarbij de rouwende wordt kwalijk genomen.

Men kan ook agressieve gevoelens ervaren tegenover vreemden :

Voorbeelden: 

· een man voelt zich telkens agressief worden als hij een koppel ziet dat elkaar knuffelt of gezellig gaat eten

· een moeder die een chronisch ziek kind of een gehandicapt kind heeft, wordt telkens kwaad als ze ouders ziet met gezonde kinderen 

Ambivalente gevoelens en gedrag 

Men voelt een innerlijke verdeeldheid, men heeft tegelijkertijd tegenstrijdige of gemengde gevoelens tegenover iets of iemand ten gevolge van het verlies.  Men heeft de neiging om wisselende houdingen in te nemen tegenover iemand of iets.

Voorbeelden:
· men wil een beroep doen op anderen, maar tegelijkertijd wil men toch alles zelf doen

· men is kwaad omdat de dokter geen tijd maakt voor een gesprek en als er dan toch een gesprek komt weet men niet of men er wel heen wil gaan 

Lichamelijke reacties

Naast emotionele reacties ervaart men ook lichamelijke reacties, want rouwen is erg belastend voor het lichaam :

· verlies van eetlust of juist neiging tot té veel te eten

· vermoeidheid, verminderde energie 

· wegvallen van seksuele verlangen, wat tot relatieproblemen kan leiden

· slaap problemen 

· ….. 

Het is belangrijk dat de rouwende persoon het gevoel heeft dat men zich voor een bepaalde tijd emotioneel zo mag voelen. Dat men ervaart dat men tijd en ruimte krijgt om zijn verlies te verwerken en men zich niet altijd sterk moet houden

3)FASE VAN REORGANISATIE EN AANVAARDING

Men gaat zich aanpassen aan een nieuw leven met het geleden verlies, men gaat zijn leven opnieuw organiseren, opbouwen en geleidelijk afstand nemen van het gebeurde zonder dit helemaal te moeten loslaten. 

Het is niet omdat men de draad weer meer oppikt dat men het verlies moet wegduwen of vergeten. Wel geeft men een emotionele plaats aan dit verlies;

Men krijgt geleidelijk weer meer energie om van het leven te houden, om te kunnen investeren in het leven en anderen. Velen hebben hier moeite mee, ze voelen zich schuldig omdat ze terug kunnen genieten van het leven en weer plezier kunnen maken.

Als men de gehele levenssituatie met het verlies kan erkennen en accepteren kunnen we over aanvaarding spreken.

Wanneer je kind een chronische ziekte heeft is het aanvaarden wat je kind is en wat het wordt heel belangrijk,maar nog essentiëler is, het kunnen aanvaarden als ouder wat je kind niet is en wat het nooit zal worden….

Het aanvaarden van een verlies houdt ook in dat men nieuwe taken kan opnemen of nieuwe vaardigheden leert.

In het geval van een diagnose van metabole ziekte bij je kind zal je als ouder ook nieuwe taken opnemen om je kind beter te kunnen helpen.

Voorbeelden : 

· de levensstijl in het gezin zal helemaal veranderd moeten worden, zoals o.a. de voeding en de eetgewoonten

· medicatie toedienen

· regelmatig naar het ziekenhuis gaan voor consultaties bij de arts, diëtiste, psychologe, …

Je kan je als ouder bij een praatgroep of trainingsprogramma aansluiten om nieuwe technieken en vaardigheden aan te leren. 


Acceptatie wil echter ook zeggen dat je als ouder erkent dat je kind niet alles zal bereiken wat het zelf wil en wat je als ouder wil. Je leert leven met zijn/haar beperkingen. Als je de diagnose bij je kind echt hebt geaccepteerd, kan je namelijk verder kijken dan de beperkingen van je kind en kan je zijn/haar sterke kanten en talenten zien, zoals niemand dat kan. 

Risico’s indien er geen aanvaarding plaatsvindt : 

· als je de beperkingen van je kind niet kan accepteren, kan dit woede, frustratie, onverdraagzaamheid bij jezelf teweegbrengen of kan er onnodige druk uitgeoefend worden op je kind

· een ander gevaar van geen aanvaarding bij de ouders kan ontstaan voor de broers of zusjes van het zieke kind: men kan als ouder veel meer beginnen verwachten van de andere kinderen in het gezien. Het is alsof zij dan de tekorten van het zieke kind moeten compenseren, wat ook tot grote druk kan leiden. 

!!! Momenten van aanvaarding komen en verdwijnen. Aanvaarden is geen toestand die men eenmaal bereikt en die dan constant aanwezig blijft.  Meestal is het een op- en neergaande beweging afhankelijk van de wisselingen in je eigen stemming; 

Opmerkingen
1) geen scherpe afbakening van de fasen van het verwerkingsproces

Dit onderscheid in fasen is theoretisch en de fasen kunnen in realiteit niet zo scherp afgebakend worden. Er zijn veel ups en downs, momenten waarop men terugvalt. Natuurlijk spelen de individuele factoren ook een grote rol. 

Voorbeeld : zo kan de ontkenning die wij in de eerste fase van de schok en verdoving hebben gesitueerd, ook terugkeren in andere fasen: net als je denkt dat je je wat beter voelt, zijn er momenten waarop je opnieuw kan denken dat het verlies niet waar of echt is. 

In realiteit zien we dat de gevoelens en gedragingen niet altijd mooi in één fase te situeren zijn, maar in meerdere fasen terugkeren, de fasen lopen a.h.w. door elkaar.

Daarom spreken sommige auteurs in de literatuur liever niet over fasen of stadia, maar wel over ‘componenten’ die regelmatig terugkomen. 

2)pathologische rouw

Men spreekt over pathologische rouw wanneer het verwerken veel langer duurt en intenser verloopt dan een normaal rouwproces.  Pathologische rouw begint vaak met uitstel van de rouw. Wanneer men de pijn echter uitstelt, kan dit resulteren in chronisch verdriet, wat op zijn beurt zelfs kan leiden tot ziektesymptomen of afwijkend gedrag. 

3) Rouwen : verschil man-vrouw?

Verlies verwerken is uniek: er zijn grote verschillen tussen mensen. We merken eveneens verschillen in het rouwen tussen mannen en vrouwen.

Men moet oog hebben voor deze verschillen, want vaak ontstaan er grote spanningen in relaties tussen man en vrouw omdat men elkaar niet verstaat in verdrietreacties.

Zowel mannen als vrouwen beleven een rouwproces, ze hebben geen totaal andee behoeften. Wel ervaren mannen hun gevoelens soms wel anders en uiten ze die ook anders, namelijk minder verbaal.

	Mannen
	Vrouwen 

	Gevoelens eerder afreageren dan uiten ipv afreageren in werk
	Emoties uiten 

	Beschermer, probleemoplosser, actief
	Willen beluisterd worden 



	Steunen minder op anderen
	Emotionele steun bij anderen 



	Relaties: activiteiten samen doen 
	Relaties : delen van gevoelens 




!!! Deze verschillen tussen man en vrouw mag men niet te absoluut zien: er zijn ook mannen die eerder hun gevoelens gaan uiten en vrouwen die zich eerder sterk gaan voordoen. 

