Jordy, een vrolijk en
blij-ogend kindje, is thuis.

Ouders worden overvallen
door de medische problemen -
van hun kind. Opeens over-
komt hen zo iets indringends
als een levensbedreigende
situatie van hun kind.

De verslagenheid is groot

als het kind komt te over-

lijden.

Elk overlijden van een kind, in het ziekenhuis of thuis, is een
ingrijpende gebeurtenis, voor elke betrokkene: voor het kind zelf,
voor de ouders, voor grootouders, voor andere kinderen in het
gezin, en heeft impact op de directe omgeving.

Van belang zijn goede gesprekken tussen artsen en ouders, met
duidelijke, inzichtgevende medische informatie, met een adequate
verpleegkundige verzorging, met aandacht voor de verschillende
psychosociale aspecten, om rekening te houden met de maat-
schappelijke context van de ouders en de impact van ziekte en
overlijden van het kind.

Ouders worden vaak overvallen door de medische problemen van
hun kind (De Raadt e.a. 2009, 2017). Opeens overkomt hen zoiets
indringends als een levensbedreigende situatie van hun kind. Dat
zet de wereld op z'n kop. Dat heeft een enorme invloed op het
individu (vader en moeder), op de partnerrelatie, op hun ouder-
schap, op hun gezinsleven, voor hun toekomst, op hun emotio-
nele balans. Het raakt hun onderlinge taakverdeling, hun beroep
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op de directe familie en Het sociale netwerk, hun behoefte aan :

duidelijke advisering en informatie van deskundigen. Sommige
ouders zoeken hun informatie op internet, wat ook veel verwar-
ring kan veroorzaken. Andere ouders stemmen vooral af op de
gesprekken met de behandelende artsen als leidraad (De Raadt
2012).

Kwetsbaar en ondenkbaar

De vader van Jordy belt. De angst en de onrust zijn duidelijk in
zijn stem te horen. ‘Ik ben nu even thuis om spullen op te halen.
Het is beangstigend stil in huis. 1k loop door ons huis en m’n
hoofd tolt van alle gedachten, voorgevoelens; m’n hart huilt,
schreeuwt! Ik sta in de deurpost van Jordy's kamer en de huiver
bliksemt door m’n lijf. Zo mooi ingericht, aan alles gedacht en hij
is er niet. Ik moet er niet aan denken dat z’'n kamer leeg blijft. Ik
moet er écht niet aan denken. Dat kan ik niet aan!’

Dan is het stil aan de telefoon. Ik hoor hem slikken, snikken. Dan

e T e b




van |e Kind

herpakt Bas zichzelf en vertelt verder hoe het met hem gaat, hoe
het met z'n viouw Wendy en met z'n zoon is. Het is zo spannend,
zo kwetsbaar, zo ondenkbaar, zo onverwachts, zo adembenemend.

Wat ging er aan vooraf?

Wendy is overgekomen uit een perifeer ziekenhuis vanweg'é een
dreigende vroeggeboorte, Het is direct duidelijk dat de aanstaande
ouders gespannen zijn. Zij praten veel, houden zich sterk, maar
de ondertoon verraadt stress. Zij hebben een lange, onzekere

weg achter de rug. Zowel geestelijk als lichamelijk (in)spannend.
Niemand die in het voorafgaande traject van IVF garanties geeft.
De ballast van angst dat het toch fout kan gaan, dat zij hun kind
door een te vioege geboorte kunnen verliezen. Een kind wat hen
nu al dierbaar is; enorm welkom, zoals zij over hem spréken.

De ouders hebben er veel moeite voor moeten doen om zwanger
te worden. In Belgi¢ hebben zij een IVF-ICSI-traject ondergaan.
Dat was ook een spannende en enerverende tijd. En uiteindelijk
is Wendy toch zwanger geworden. Zij is chauffeur van beroep en
heeft zich in een vroeg stadium ziek moeten melden. Zij heeft al
enige tijd contact met het UWV en dat contact verloopt niet soe-
pel. Over dat traject probeert zij zich zo weinig mogelijk zorgen te
maken, maar ondertussen loopt haar ergernis over de bureaucrati-
sche rompslomp wel op. Zeker in de huidige omstandigheden, dat
zij niet thuis is en niet bij haar administratie kan. Dat maakt de
UWV-procedure extra lastig.

Geboorte Jordy

Na het eerste (intake)gesprek op de afdeling Verloskunde spreken
zij de hoop uit, dat de geboorte nog een tijdje op zich zal laten
wachten, IJdele hoop. Een paar dagen later al bevalt zij van een
zoon, Jordy, bij 24 weken en 6 dagen, met een geboortegewicht
van 850 gram. Hij heeft een goede start en wordt direct opgenomen
op de afdeling Neonatologie, als extreem prematuur geboren kind.
Het is een enorm spannende tijd voor zijn ouders, met veel ups
en downs. Uiteindelijk - na ruim drie maanden van opname - gaat
Jordy naar huis. Een mijlpaal is bereikt: thuis! ‘Eindelijk!’

Ik bel Jordy’s vader en vraag hoe de transitie naar huis gegaan

is. 'We zijn blij dat we thuis zijn, maar we zijn wel moe. En ook
opgelucht, na deze eerste spannende maanden. Jordy heeft zich er
zo goed doorheen geknokt’,
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Zij zijn trots op hun zoon en showen hem als dat kan. Hij is een
vrolijk en blij-ogend kindje. Bindelijk thuis. Bas en Wendy zijn
daar erg blij mee. Hun diepste wens is vervuld. Vader en moeder
zijn, Op pad kunnen gaan met hun kind. Een soort van ‘erbij
horen’, een sociaal perspectief.

Spoedopname

Dan plotseling krijg ik een telefoontje van Bas dat het helemaal

mis dreigt te gaan met Jordy. Zij waren bij vrienden op bezoek,

niets aan de hand ‘en toen sloeg het noodlot toe!” Ze bellen 1-1-2,

Jordy wordt met spoed overgebracht naar het ziekenhuis. Eerst

in Den Bosch. Daar stopt de ademhaling van Jordy en volgt er

een intubatie op de OK. Daarna een spoedoverplaatsing naar het i
ziekenhuis in Nijmegen. Men denkt eerst aan een acuut buikpro- G'
bleem. Er volgt een operatie, waarbij Jordy postoperatief aanvan-

kelijk stabiel is, aan de beademing ligt en waarbij de gemeten

waarden goed zijn. Na een dag ontstaan er neurologische proble-

men en Jordy raakt in coma. De uitslag van de gemaakte kweek

luidt: een ‘bacterigle meningitis’. Opnieuw een enorm spannende
periode,

De ouders hebben regelmatig een gesprek met de behandelende
IC-artsen. Het zijn voor hen slopende dagen. Gelukkig hebben zij
ter plekke ook veel steun van vrienden en familieleden die bij hen
op bezoek komen in het ziekenhuis.

De situatie van Jordy verslechtert verder. Op een moment dat
Wendy Jordy op schoot mag krijgen, heeft hij een epileptische
aanval, De medicatie wordt opgevoerd, doch de aanval is niet te
doorbreken. Er wordt uiteindelijk een MRI gemaakt en dan blijkt
hoe omvangrijk de beschadiging in de hersenen is. Geen kans op
herstel. Ouders worden opgeroepen en Jordy overlijdt later op
schoot van zijn ouders. Een dramatische wending,

De verslagenheid is groot. Bij de ouders, bij familie en vrienden.
Ook bij het team van de neonatologie: schrik, ongeloof, hoe kan
dit? Het voelt als ‘onrechtvaardig’, wrang, wreed. Jordy’s overlij-
den is zo onverwachts, ingrijpend, onwerkelijk. Zeker omdat hij
al met ontslag naar huis was gegaan, dan mag het bij wijze van
spreken niet meer fout gaan.
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Inforrmatiel

‘We ontvangen de rouwkaart en zijn stil. Op de rouwkaart staat
cen aangrijpend gedicht (fragment):

‘Tij was onze toekomst
Jje was ons leven

alles wat wij zijn

heb jij ons gegeven

Je maakte ons compleet

we werden ‘n gezin

samen met jou

op weg naar een nieuw begin.
Nu gebroken

kapot van verdriet

vanaf de dag

dat je ons verliet.

Nooit meer een gezin

nooit meer compleet

jij bent het ontbrekende stukje
dat liefde heet’,

In de maanden na het overlijden van Jordy heb ik contact met de
praktijkondersteuner van de huisarts, die het contact met Bas en
Wendy zal voortzetten. Van tijd tot tijd spreek ik ook met hen.
Bas en Wendy kijken terug op een zeer intensieve, bewogen tijd
en hebben Jordy voor altijd in hun hart gesloten. Zij hebben hem
hun liefde gegeven; een band opgebouwd - hoe kortdurend ook.
Een ‘met-z'n-drieén-zijn’, Dagelijks denken zij aan hem, met trots,
met het missen van hem, met veel dierbare herinneringen, door
een fotocollage. Soms zitten de emoties hoog en daar is ruimte voor.

Wat helpt ouders?

Heel belangrijk is het gevoel van trots-zijn op hun zoon, ondanks
het gemis. Zij hebben veel en vaak gebuideld, dus een hecht
contact met Jordy gehad. Daar hebben zij ook van genoten. Zij
hebben hem ook gezien als blij en tevreden jongetje. Hij reageer-
de op hun nabijheid. Ook de steun van het behandelteam heeft
geholpen. De ouders vonden het fijn dat familie en vrienden op
bezoek kwamen en meeleefden.

De werkgever van Bas gaf hem ruimte om in het ziekenhuis te
zijn en - als dat kon en verantwoord was - op z'n werk te zijn.
Naast de problemen met het UWV bleek de bedrijfsarts goed in-
zicht te hebben in de medische problematiek van vroeggeboorte,
cen langdurige IC-opnameperiode en uiteindelijk een meningitis
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Bij 24 weken en 6 dagen wordt Jordy geboren,

met dramatisch beloop. Wendy zag erg tegen dat gesprek op,
doch de empathische, deskundige benadering van de arboarts
betekende begrip, erkenning en steun voor haar.

Inmiddels richten de ouders zich ook weer op het dagelijks leven
en op de toekomst. Dat is ook bijzonder om op te merken. Dat
toont hun kracht en moed,
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Ouders hebben het artikel gelezen en geven van harte toestemming voor
publicatie,
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