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Ouders (brusjes) en patienten met FA hebben een extra opvoedings/
ontwikkelingstaak: Aanpassen aan onzekerheid / controles / SCT 

Ouderlijke stress is een voorspeller voor aanpassing van het kind  

Wat we daarbij denken en voelen speelt een rol in wat we doen 

Coping is stijl van omgaan met 
gebeurtenissen 
 

Gericht op emoties en/of problemen 
Kan actief zijn, kan passief zijn 
 

Monitors: willen alles weten, voordat….. 
 

Blunters: willen zo min mogelijk 
blootgesteld worden aan….. 
 

Coping = geen norm of waardeoordeel 
 



Twee onderwerpen nader bekeken 

Transitie naar volwassenheid, volwassenen zorg 

 Fanconie Anemie: zeldzaam, weinig onderzoek psycho-sociaal -> 
 Over de heg kijken bij andere zorggroepen 
 Verschillen en overeenkomsten: psychologische mechanismen -> 
 veel ziekte onafhankelijkheid  

Eigen regie voeren, omgaan met beperkingen i.h.b. Moeheid 
  
 CGT bij moeheid, wat zou kunnen passen bij FA? 

 



Transitie: wat weten we uit andere patiënt-groepen  
 

Jongere: op eigen benen, verantwoordelijkheid, zelfzorg: DM 
Ouders: loslaten, respecteren eigen keuzes: jeugdverslavingszorg 
Professionals: veranderen van attitude t.a.v. ouders, jongere: 
systeemtheorie 



Systematisch monitoren van kwaliteit van leven: 
www.hetklikt.nu 





Met transitie aan de slag: www.opeigenbenen.nu 





Adolescentie en jong volwassenheid 

•  18-35 jaar 

•  Veel normatieve ontwikkelingstaken: schooldiploma, losmaken van 
thuis, nieuwe relaties, beroepsopleiding, baan, ouderschap 

•  Soms niet normatieve levensgebeurtenissen: ziekte, scheiding, 
justitie, overlijden, verslaving, kinderloosheid 



Extra ontwikkelingstaak adolescent 
ziekte en behandeling in leven passen 

12-18	jaar 	Vroege	adolescen<e:	groepsiden<teit	of	eenzaamheid	(sociaal)	
19-22	jaar 	Adolescen<e:	eigen	iden<teit	of	rolverwarring	(persoonlijk)	
23-35	jaar 	Vroege	volwassenheid:	in<miteit	of	isola<e	(rela<oneel)	

Stagna<e	(bijvoorbeeld	door	ziekte)	
•  Te	vroeg	stoppen	met	experimenteren:	iden<teitscrisis	komt	later	
•  Conformeren	aan	gesloten	gezinssysteem:	geen	eigen	iden<teit	
•  Te	veel	gericht	blijven	op	zichzelf:	niet	succesvol	in	rela<es	
	
Mogelijke	gevolgen:	psychische	klachten	



Voorbeeld DM1: Transitiepoli 

structurele activiteit waar zorgverleners van de kinderkant en van de 
volwassenenkant de jongeren gedurende minimaal één jaar 
tenminste twee keer gemeenschappelijke zorg bieden 
(Gaf verbetering in het hBa1c) 

Hoe is dat in de FA zorg? 



Ouders: vb uit verslavingszorg 

Jongeren komen pas in beweging als ze de verantwoordelijkheid gaan 
voelen en de consequenties van hun handelen moeten gaan dragen. 

Mag het fout gaan? Mag er iets gebeuren? Worsteling universeel voor 
ouders. Hoe om te gaan met afnemende mogelijkheid om de 
verantwoordelijkheid van/voor je kind te dragen. -> kan veel stress 
geven. 

Waar kan u met uw zorgen/twijfels terecht? 



Professionals: “ik ken deze patiënt al 20 jaar…..” 

Gehechtheid 
Veiligheid 
Betrokkenheid 
Van ouders als gesprekspartners naar de jongere als gesprekspartner: 
doorbreken van gegroeide gewoontes, veranderen van posities 

Hoe samenwerken het thema bespreekbaar maken? Ervaringen? 



Eigen regie voeren en worstelen met moeheid 

Cognitieve gedragstherapie bij chronische vermoeidheid 
Evidenced based behandeling: 
CVS 
Kanker 
Spieraandoeningen 
Jongeren 



Moeheid: Oorzaken versus gevolgen 

Klachten komen veel voor bij FA 
Oorzaken vaak onduidelijk, vaak weinig mogelijkheden tot aanpak, 
beïnvloeding 
Wat wel te beïnvloeden valt zijn de in stand houdende factoren van 
de klachten 
Moeheid kan beïnvloed worden door het aanpakken van de in stand 
houdende factoren 



Klacht: 
moeheid gedachten gevoelens 

gedrag 

Oorzaak? 

Gevolgen model, in stand houdende factoren 



“ik baal van die 
moeheid, die 

verpest mijn leven” moeheid Boosheid  

Over 
grenzen 
gaan 

Wat we denken speelt een rol 



“het wordt weer niks 
vandaag” 

moeheid hulpeloos
heid  

Passiviteit, 
te veel 
rusten 

Wat we denken speelt een rol 



Bemoediging 

Dank voor uw aandacht! 


