










De regie in honden houden - relotionele zaken 
Als echtpaar waren ze opeells veel vaker bij elkaar dan gewoonl ijk. Dal vercist samcn· 
wcrken. takcn verdclen. elkaar opvangcn, luistcren cn intussen elbar de ruimtc gevcn . 
Hoc halen partners het onderstc uit de 'ouderkan' tcrwijl ze op vele manieren onder 
druk::;taan? 
Met vallen en opstaan ging dit ouderpaar op zock naar de 'overall' die paste bij hun zor· 
gen, dagritme en gewoontes, bij heider bchoeften en mogclijkheden, en bij hun zoon 
Hoc ze daar met humor greep op kregen, was ·metawerk' (Van def Pas, ::1.005) van lop­
klasse. 
MC)eder reageerde explicie! en emotioneel; vader rationeleren Iluchterder, maar w,mlJ(~er 
ze samen waren, rcageerden ze beiden zeer emotioneel op w~t hun Davey doorrnaaktc. 
Ze vanden het hartverscheurcnd. Ze voeldell zijn pijn in hun lijf, maar konden die niet 
overnemcn of wegncmen. ZoaJs vcd ouders, wilden zij de plaats van hun kind innemen: 
'Had ik het maar!' Zc vonden hcl(.>(:hter moeilijk om de erv<Hing Villl onmacht Ie delen , 
behalve soms t iiden~ eell walldeling op het strand. Dan vingen ze clkaar op en gaven 
elkaarde nlimte voar elke emotie. Oak in de auto kOllden ze napraten, of samen slil zi jn 
nog onder de indruk van de gebcurtenissen. 
Ceell v .. n heiden kOllden ze nog terugvallen op sleun van hun ouders. Hun ervaringen 
toen ze de cigcll ouders verloren, hadden hun onderhnge band verslerkl. 

Samenvotlend: ouderschopsgroei 
Terugkijkelld verlellen de ouders dat zij Iluchterdcr zijn geworden. Zc leven b1:~wustcr 
en hebbcn veel socialc vaardigheden gclcercl: .. fspraken maken, dillgen ui[praten en 
opkOloen voor eigcn priaritciten. Het is hen niet ma.k.kclijk afgcgaan, mau ze clocn er 
eike dag hun voordeel mee. Of mell het 'ouderschapsgroci' noemt of iets aIlders - ze 
hebbcn combinaties uitge~'ondell van grenzen stellen en mogelijkheden benutten, en 
van 'cgoislischer' zijn op ~Il nict-besdladigende mallier. DJt heeft hUll de 'lange adem 
gegeven' die nOOig was om de regic Ie houdcn in cen biz<l.Tre s ituatie en ten behocve van 
hun zoon. Hel perspectief van Davey's toekomsl h~d de sterkste mOliverende w .. ardc "oor 
beide ouders. Dat det:d hen knokken en trok hCIl door het diepe dal heen. 
Het knokkell betrof'eellvoudigc' zakell als: 

cen goede dagindding: '5 middags ziekellhuis. ell's ochtends thuis en lx>odschappell 
doen; 
afltidillg zoekell in .. dmini~tratie, tdefoontjes. en de mnl; 
desb.mdigcn hun werk laten docn en zode zoveelsle woordenstrijd mel Davey voor­
komcn; 
regdmatig ovtr/q: met auderbcgeleidcr en bchandeltC3m. aile vr3gen gcwooll bespre· 
ken, en hen .. Is bcmiddebar inschakclen om bijvoorbeeld fo ndscll aan tc spreken 
en vakalllicIe regelell; 
zorgen voor btzOt:k aan Davey door farnilie, buren ell mellsen van school. 



Terugblik 

EenjaarnazijnontslaguithetziekcnhuisheeftDaveyweer'praatjes',Hijvochzichgocd 
en leidt een gewoon leven, Maar zo fit als hij is, 20 1ll0l! zijn de ouders nog s!eeds. OaJ.r­
aan merkenzij hoe,-eelenergiedeopnalllcvan Oa~ey hen kosttc.cnhClC'o-celspanning 

7.ehadden. Ze1.iinblij methun'spring.in.het·veld'enpakkenopgeluchthet normale 
levcnweerop - maar toch ... 

Terugbli!d::cnddaaropkomendevolgendeaandachtspuntenin mijop. 
Voor bui tenstaanders is het niet VOOr Ie s tellen welke neveneffecten een lange ziekteperi· 
ode en agressieve behandelingen hebOeIl op kim.! en ouders. In de wandelgangell gebrni· 
ken we daarvoor de lennen: 'narrow box'·syndroom t:'TI 'l"n~ onvr;rlirntc tun"d'-m,nplcx. De 
ttrsteslaatophdisolernent'indebox':hettvo'eedeop deuitzichtloosheid vanbijwerking 
na bijwerking en hehandeling tla !lehan!!e1ing - maand na ma:lnd. 
Voor de ouders zijn vas te 'ti me out'·rnomcnlen dan ook een must. laat hen niet .. arzelcn 
om het nl'lwerk in Ie sch~kelen om die momentcn mogelijk Ie maken. AndeN! verliezeu 
oudersonherroepeli jkdc regie, lopenemOlies l'il de hand.on tstaanalommisvcrst:m den, 
en raken 1.1' hun beste "tienden kwijt. Hoc moctcn ze dan ook nog hun kind S!e lonen en 
erboven staan'alshijegocentrischen onredelijkis? 

Vonr het groterc kind zijn steun en belangs telling vanuitd~ school eVenl~~ r et:n musl 

Oil' halen hem ~v~n lI it h~t isolement \'an de box en hersleHen hel besef van C€n loe __ 
huml. Oat die inbrcng lJij Dawy moei lijk liep_ had zijn 'geschiedenis ·. /ammer, want 
met bebn~tdhng vanuit school vnelt .. en kind 1.ich minder ~nzaam, en her outlast de 
oudcrs. 

H .. el prakliscl, betekentdi t alles'M'kelijk.seafsprakenmeldeotlders. Deouderbegeleider 
..... acnl nie! af lot ze erom vragcn. maar bie<lt het aan. En rcgclmaa! crc&rt cen bdcr en 
houvast. hel voonai tzicht van ontlading wanncer er heftigc dingen 1.ijo, en "eiligheid Yoo r 
:tHe betrokkenen, Ook klein igh..dcn die ouders bev.varen komen aan bod, en som s spring 
jcilJ . BclknmetwerkgeverclI ziektekostemerzekeraar,brievenopsteHen, hensleunen 
op spannendcbchande1momenten. cn jebewondering uitsprehnvoor hunbcschikbaar· 
hcid . Oezcintervcn tieszijn,ooralgerichtop hulprond he!uitcnenindehandkrijgeu 
van lastige emolies, I'll bij Jastige keuzes (De Raadl e.a., 2007; Scholte. 20(7). 

Noten 
lid :mikel is I'oor publicatie gelczen r-n gefi,1 tt~('fd doord .. ()uder~ en door hun 

Oi l is hd invriezen Y,1n SJX: rma van jongens met de diagnose h nker voor de start 
van de chemotherapie (A Z R Sophia, 200Z: VelWey·Scemann. 200Z). Hi j Oavey 
mi~luktedi l hebas 

Oi! is CCll granulocyten transfusie regen infoxties van scnimme\s en bit.ctcrien. 
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