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De regie in handen houden — relationele zaken

Als echtpaar waren ze opeens veel vaker bij elkaar dan gewoonlijk. Dat vereist samen-
werken, taken verdelen, elkaar opvangen, luisteren en intussen elkaar de ruimte geven.
Hoe halen partners het onderste uit de ‘ouderkan’ terwijl ze op vele manieren onder
druk staan?

Met vallen en opstaan ging dit ouderpaar op zoek naar de ‘overall’ die paste bij hun zor-
gen, dagritme en bij beider bet en lijkheden, en bij hun zoon.
Hoe ze daar met humor greep op kregen, was ‘metawerk’ (Van der Pas, 2005) van top-
Klasse.

Moeder reageerde expliciet en emotioneel; vader rationeler en nuchterder, maar wanneer
ze samen waren, den ze beiden zeer 1 op wat hun Davey doormaakte.
Ze vonden het hartverscheurend. Ze voelden zijn pijn in hun lijf, maar konden die niet
overnemen of wegnemen. Zoals veel ouders, wilden zij de plaats van hun kind innemen:
‘Had ik het maar!’ Ze vonden het echter moeilijk om de ervaring van onmacht te delen,
behalve soms tijdens een wandeling op het strand. Dan vingen ze elkaar op en gaven
elkaar de ruimte voor elke emotie. Ook in de auto konden ze napraten, of samen stil zijn
nog onder de indruk van de gebeurtenissen.

Geen van beiden konden ze nog terugvallen op steun van hun ouders. Hun ervaringen
toen ze de eigen ouders verloren, hadden hun onderlinge band versterkt.

Samenvattend: ouderschapsgroei
Terugkijkend vertellen de ouders dat zij nuchterder zijn geworden. Ze leven bewuster
en hebben veel sociale vaardigheden geleerd: afspraken maken, dingen uitpraten en
opkomen voor eigen prioriteiten. Het is hen niet makkelijk afgegaan, maar ze doen er
elke dag hun voordeel mee. OF men het ‘ouderschapsgroei’ noemt of iets anders — ze
hebben combinaties uitgevonden van grenzen stellen en mogelijkheden benutten, en
van ‘egoistischer’ zijn op een niet-beschadigende manier. Dat heeft hun de ‘lange adem
gegeven’ die nodig was om de regie te houden in een bizarre situatie en ten behoeve van
hun zoon. Het perspectief van Davey’s toekomst had de sterkste motiverende waarde voor
beide ouders. Dat deed hen knokken en trok hen door het diepe dal heen.

Het knokken betrof ‘eenvoudige’ zaken als:
cen goede dagindeling: ‘s middags ziekenhuis, en ‘s ochtends thuis en boodschappen
doen;

- afleiding zoeken in administratie, telefoontjes, en de krant;

- deskundigen hun werk laten doen en zo de zoveelste woordenstrijid met Davey voor-
komen;

- regelmatig overleg met ouderbegeleider en behandelteam, alle vragen gewoon bespre-
ken, en hen als bemiddelaar inschakelen om bijvoorbeeld fondsen aan te spreken
en vakantie te regelen;

- zorgen voor bezoek aan Davey door familie, buren en mensen van school.
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Terugblik

Fen jaar na zijn ontslag uit het ziekenhuis heeft Davey weer ‘praatjes’. Hij voelt zich goed
en leidt een gewoon leven. Maar zo fit als hij is, zo moe zijn de ouders nog steeds. Daar-
aan merken zij hoeveel energie de opname van Davey hen kostte, cn hoeveel spanning
7e hadden. Ze zijn blij met hun ‘spring-in-het-veld’ en pakken opgelucht het normale
leven weer op — maar toch....

Terugblikkend daarop komen de volgende aandachtspunten in mij op.

Voor buitenstaanders is het niet voor te stellen welke neveneffecten een lange ziekteperi-
ode en agressieve behandelingen hebben op kind en ouders. In de wandelgangen gebrui-
Ken we daarvoor de termen: ‘narrow box syndroom en lange onverlichte tunnel”-complex. De
cerste slaat op het isolement ‘in de box’; het tweede op de uitzichtloosheid van bijwerking
na bijwerking en behandeling na behandeling — maand na maand.

Voor de ouders zijn vaste ‘time out'-momenten dan ook een must. Laat hen niet aarzelen
om het netwerk in te schakelen om dic momenten mogelijk te maken. Anders verliezen
ouders onherroepelijk de regie, lopen emoties uit de hand, ontstaan alom misverstanden,
en raken ze hun beste vrienden kwijt. Hoe mocten ze dan ook nog hun kind steunen en
‘er boven staan’ als hij egocentrisch en onredelijk is>

Voor het grotere kind zijn steun en belangstelling vanuit de school evenzeer een must.
Die halen hem even uit het isolement van de box en herstellen het besef van een toe-
komst. Dat die inbreng bij Davey mocilijk liep, had zijn ‘geschiedenis'. Jammer, want
met belangstelling vanuit school voelt een kind zich minder eenzaam, en het ontlast de
ouders.

Heel praktisch betekent dit alles wekelijkse ken met de ouders. De i
wacht niet af tot ze erom vragen, maar biedt het aan. En regelmaat creéert een kader en
houvast, het vooruitzicht van ontlading wanneer er hefige dingen zijn, en veiligheid voor
alle betrokkenen. Ook Kleinigheden dic ouders bezwaren komen aan bod, en soms spring
je iv. Bellen met werkgever on zicktekostenverzekeraar, brieven opstelen, hen steunen
enje ing uitspreken voor hun

Yieid. Deze fateryestiss e yoveal pericktop Yiilp fond het ilban et de and kn]gcn
van lastige emoties, en bij lastige keuzes (De Raadt e.a., 2007; Scholte, 2007).

Noten
I Hetartikel is voor publicatie gelezen en gefiattecrd door de ouders en door hun
zo0n.

Dit is het invriezen van sperma van jongens met de diagnose kanker v6r de start
van de chemotherapic (AZR Sophia, 2002; Verwey-Seemann, 2002). Bij Davey
mislukte dit helaas.

3. Ditis cen granulocyten transfusic tegen infecties van schimmels en bacterién.
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