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Persoonlijk

Voor  onze  kanjers









Dave

Wat is jouw jonge leven veranderd  en  wat ben  jij  dapper. Wij  hebben bewondering  voor  jouw geduld,  jouw incasseringsvermogen  en jouw  moed waarmee je elke dag opnieuw  de  strijd tegen  de ziekte  aangaat. Vergeet nooit… eens  zal  God al je tranen  van  je  ogen afwissen en je  een  nieuw  lichaam geven, zonder  zorg  en  zonder  ziekte.  Volkomen  volmaakt  in Hem!



Emiel  

Onze  lieve,  grote  optimist en grappenmaker.  Toen  de  ziekte ons  gezin  binnenkwam, heb  jij laten  zien dat  je een enorm groot hart hebt  voor  kinderen met  een beperking.  Dat deze eigenschap  je mag  sieren,  de rest  van je  leven. Ook  jij  bent een  parel in  Gods hand.  Dat  je nog  maar lang  mag schitteren.



Donald 

Onze lieve, kleine man.  Met  je leuke, spontane uitspraken kleur je  vaak onze  dag. Jij  bent  voor  ons  allen  een zonnetje in huis. Dat je  nog  lang mag  stralen is  dan ook onze  wens voor jou.  God is Licht,  dat  zijn licht ook  jou  de  weg  mag  wijzen in je  leven.



En  voor Eric,  mijn  liefste

Samen zijn  wij de strijd tegen  de  ziekte  in ons  gezin  aangegaan  en  gelukkig  zijn  wij  elkaar  in dit gevecht niet  kwijtgeraakt. Ik hoop dat wij  ons niet alleen  nu  maar ook in  de toekomst  gedragen mogen weten door  onze hemelse  Vader.
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Woord  vooraf









Dit boek draag ik  op aan onze  lieve  zoon Dave, die op  tienjarige leeftijd  de  diagnose  hersentumor in  bijzondere  vorm  kreeg.  Inmiddels  is  het vier  jaar later en  heeft  hij de  behandeling  achter  de rug,  maar nog  elke dag  leeft  hij met  de blijvende gevolgen hiervan.  

Dave heeft ook  nog twee  jongere broers,  Emiel en  Donald,  op het moment  van de diagnose respectievelijk  acht en  twee  jaar oud.  Dit boek  is ook voor hen geschreven, als  terugblik  op  de grote  verandering in hun leven.



In  dit  boek beschrijf  ik  het eerste  jaar  van ons leven na de  diagnose kanker. Hoe  het  begon, wat gewoon  was en  hoe alles  anders,  bijzonder, werd  na deze  diagnose. 

Tijdens  deze periode  zijn  wij  een  digitaal dagboek gestart,  met  als  doel  familie,  vrienden en belangstellenden te  informeren  over de  gezondheid van Dave en het reilen  en  zeilen  van  ons  gezin. Daarnaast hield  ik ook  een dagboek  bij voor mezelf. Hierin schreef ik de gebeurtenissen van de  dag van mij  af door  mijn gevoelens  en gedachten aan het papier toe te  vertrouwen. Zo ontstond er  een soort naslagwerk van deze moeilijke  periode. Hier en  daar heb ik  fragmenten  opgenomen  uit beide dagboeken. 

In dit boek  houd ik de ik-vorm aan, omdat  ik  schrijf  vanuit mijn persoonlijke gevoel en  ervaring. Uiteraard hebben mijn man Eric en  ik alles samen doorleefd en gedeeld en is dit  ook grotendeels  zijn  verhaal.



In de eerste plaats hoop ik dat u als  ouder, grootouder, familielid of  vriend van een  kind  met kanker in dit  boek  herkenning vindt.

Verder is het  mijn wens dat dit boek ook wordt gelezen door  mensen die beroepsmatig  met deze  doelgroep  te maken hebben, zodat zij inzicht krijgen in het totale gezinsleven  van een kind met  deze levensbedreigende  ziekte (of andere chronische ziekte of  handicap).  In deze moeilijke tijd is mij namelijk wel duidelijk geworden dat  ouders van een  ernstig ziek of gehandicapt kind tegen veelal dezelfde  problemen, vragen  en  teleurstellingen  aanlopen.

Uiteraard is dit boek  ook geschreven voor een ieder die zich wil verdiepen in  het  leven van  een kind met kanker. Tegen  hen zou ik willen zeggen: neem de  woorden tot je,  maar  zet ze vooral ook  om  in  daden. Pas dan zul je de  ander echt  tot steun  zijn.

Maar bovenal schrijf  ik dit boek om door te  geven  dat,  hoe moeilijk het leven  ook kan  worden, er altijd uitzicht blijft  op het eeuwige leven,  een  leven  zonder zorg of ziekte.  Dat heeft God ons beloofd  en daarop wil ik blijven vertrouwen. Dat uitzicht wens ik elke lezer, gezond of ziek, daarom  ook van harte toe.
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1 Diagnose hersentumor









Het is 31  maart 2009.  We  tellen af. Morgen is  het eindelijk zover, dan  horen we de uitslag van de  biopsie  die genomen  is uit Daves rug. 

Ik vind het  spannend,  wat zal  het zijn? Gelukkig hebben de artsen al  laten  weten  dat het geen tumor kan zijn.  Dat is een hele geruststelling. Maar wat  is het dan wel?  Is het een ziekte? Zou het te  verhelpen zijn? Zijn  er medicijnen voor, moet hij geopereerd  worden of zou er een andere behandeling worden voorgesteld? De vragen komen  en gaan in mijn gedachten. Morgen zullen we het  weten. 

Het is half  elf als Eric en ik naar  boven  gaan. Dave is wakker,  hij voelt  zich niet zo lekker.  We  douchen en gaan  snel slapen  je weet immers  nooit hoe vaak je er s nachts weer uit moet om  Dave bij te staan  als hij moet spugen, dus elk uurtje slaap is  er één.  

Het is  rond  twee uur s nachts,  woensdag  1 april, als Dave roept. Ik ren naar boven. Hij voelt zich  misselijk en  wil naar de wc. Eric en ik helpen  hem  naar  een verdieping lager. Dave  moet spugen, ik sta achter  hem en houd hem vast.  Met zijn ene  been opgetrokken staat hij  erbij als een ooievaar.  Het zweet breekt hem uit.  Eric haalt  water en een nat washandje. Over Daves hoofd heen kijken wij elkaar bezorgd aan… Waar komt dit toch door? 

Zijn hoofd. Dave weet zich geen raad van  de hoofdpijn. We  geven nog maar een paracetamol, al  lijkt  dat  niets te helpen. Bibberend  van het overgeven,  scheel van de hoofdpijn en moe van  het gebrek  aan slaap kruipt hij tussen ons in.  We liggen met zn drieën stil  in  bed,  ieder met  zijn eigen  gedachten en zorgen. Ik vraag  Dave of hij soms gespannen is voor de uitslag van  morgen. Ja,  een beetje, geeft hij toe. Als het maar geen kanker  of een  tumor  is.  We  hopen  met hem mee, en zwijgen omdat we niet weten  hoe  wij  hem gerust kunnen  stellen. 

Die nacht gaan we nog een  paar keer met  Dave mee naar de  wc  om  te spugen, tussendoor  doen we hazenslaapjes.  Om  zeven uur gaat de  wekker. Emiel  moet naar  school,  Eric en ik gaan naar het  ziekenhuis voor de uitslag en Dave blijft  bij oma. Althans, dat is  de bedoeling. Maar Dave is zo  beroerd, hij  wil  beslist niet bij oma blijven. Wat  moeten we nu? Er is  niemand in  de  buurt bij wie hij  zich zo op zijn gemak  voelt als  bij ons en aan wie wij  hem op dit moeilijke  moment durven  toevertrouwen.  We besluiten  dat ik naar het  ziekenhuis  ga en dat Eric  bij Dave blijft. Dat lijkt op dit moment de meest  verstandige oplossing. 



Om tien uur  word ik verwacht  bij de neuroloog. Ik rijd op tijd weg, want ik heb  een hekel aan te laat komen. Onderweg bid  ik, met mijn ogen open en mijn handen aan het stuur, of God mij rust wil geven en ons alsjeblieft een goede uitslag wil geven. Ik geloof dat God  overal en altijd bij mij is, dus ook  vandaag.

Ruim op tijd meld ik mij bij de  balie Neurologie en neem plaats in de wachtkamer. Klokslag tien uur haalt de neuroloog mij op. Wanneer ze mij hoort  zeggen  dat ik alleen  gekomen  ben omdat Dave zich zo beroerd voelt,  verschijnt er iets  waakzaams in haar ogen. Ze  vraagt of  ik met  de auto ben. Dat  bevestig ik. 

Het is mis! Ik  voel het  aan haar reactie op het feit dat ik alleen ben.  O nee,  dit kan niet waar  zijn!

Uiterlijk rustig, maar van  binnen bang en onzeker, loop ik door  de gang, achter  de neuroloog aan.  We gaan  haar spreekkamer binnen en ik  neem plaats  aan haar  bureau. Daves  status ligt  open, de scans van zijn  hoofd en rug  zijn  al te zien op het  scherm van haar  computer. Maar mij zeggen die fotos  met al  die vlekken natuurlijk niets.  Misschien ziet het er  bij mij van binnen wel  net zo uit. Zolang  er niets gezegd is, is er hoop! Ik  praat mezelf moed  in,  wat moet ik  anders? Ik  heb geen  keus.

Het  spijt mij, maar de uitslag van Daves  biopsie is niet goed. 

Wat? Hoor ik het goed?

Hij heeft een ependymoom  in bijzondere vorm. In zijn geval  is  dit dus een hersentumor die zowel in zijn hoofd als  rondom zijn hersenvlies alsook  rondom zijn  ruggenmergvlies zit. Dit  tast  de zenuwuiteinden aan. 

Het nieuws overrompelt me. Ik krijg een ongelofelijke klap, voel verdriet, onzekerheid en angst, maar  in plaats van daaraan toe  te geven sta  ik direct  op en  ga over tot actie. Ik wil  alles  weten en die informatie ook nog proberen te onthouden zodat ik die goed kan  overbrengen  aan  Eric en vooral ook aan Dave. 

Niet huilen nu, geen paniek. Rustig blijven en  vooral  bij je positieven blijven, de rest komt later. 

Wat wil  ik allemaal weten? Hoe  staat Dave ervoor? Is  hij  te  behandelen? Wat  zijn zijn overlevingskansen? Wat zijn  de gevolgen? Is deze  vorm bekend  bij de neuroloog? Hoe zijn anderen hier doorheen gekomen? 

Vragen, vragen en nog veel meer vragen borrelen bij mij op.  Ik gooi ze eruit en  krijg van de neuroloog  zo duidelijk  mogelijke antwoorden.  Deze vorm is zeldzaam,  wij zijn er niet  zo mee bekend. We zullen  informatie in Amerika en Frankrijk  opvragen  alvorens een definitief  voorstel te doen tot behandeling. Tot nu toe zijn patiënten die aan deze vorm lijden alleen bestraald, chemotherapie heeft nog geen resultaten  laten zien. Helaas is er nog nooit iemand oud geworden met deze vorm  van kanker. De pijnen in Daves been zijn dus zenuwpijnen als gevolg van deze  ziekte. Ik  geef u een recept mee voor medicatie die  hij direct moet gaan innemen, omdat hij  kans loopt op  een epileptische aanval.  Wij maken  een nieuwe  afspraak om de behandeling door te  spreken. Dave mag dan meekomen. Bent u in staat om naar huis te rijden  of moet  ik een  taxi  bellen?

Ik kom wel thuis, maakt u  zich om mij maar geen zorgen.  Ik  let goed  op. 

Dit zijn mijn laatste dappere woorden.
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2  Wat  eraan voorafging









Zomervakantie, 2008. Een paar  jaar geleden hebben we  het kamperen helemaal  ontdekt. Was het  volgens  Eric vroeger kramperen, inmiddels is  hij  zo enthousiast dat we een  nieuwe vouwwagen hebben gekocht.  Onze kampeervakanties zijn tot  nu toe altijd  erg leuk geweest. Zelfs als  we twee weken regen  hebben, genieten we nog.  De  jongens vermaken  zich altijd prima, vriendjes  genoeg, een zwembad binnen handbereik,  een animatieprogramma,  wat wil je  nog meer? Eric en  ik  genieten van  de rust, de kinderen die zichzelf vermaken, de vogeltjes die je wakker fluiten, het  ontbijten in de  buitenlucht, het drinken van  een roseetje onder de  luifel. Eric rijdt alleen niet zo graag lange afstanden met zon karretje achter  de auto, dus we blijven ook dit  jaar gewoon weer in Nederland. 
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Maar toch wordt deze zomervakantie anders. Dave,  die zich altijd makkelijk aanpast op de camping, kan deze keer  niet  wennen.  Hij maakt ruzie  met andere kinderen, geeft aan dat  hij het  niet  leuk vindt en wanneer opa  en  oma een dagje op bezoek komen, wil hij het liefst  met hen mee naar huis. Allemaal  situaties die wij niet  van hem gewend zijn. We praten op hem in, proberen  regelmatig  activiteiten buiten de  camping  te doen  en maken er zo samen het  beste van.



Eenmaal  thuis gaat het weer goed met  Dave,  tot het laatste  weekend van de zomervakantie aanbreekt. Het is prachtig weer en  het lijkt  ons leuk om even met  het hele  gezin te gaan fietsen alvorens de barbecue aan  te steken, iets wat wij graag doen. Dave wil alleen  niet mee.  Hij ligt op de  bank en heeft hoofdpijn. Ik blijf wel  thuis, gaan jullie maar, misschien is het straks  wel over. Op dat  moment kunnen we nog  niet weten dat  het een eerste signaal is  en dat er  nog  vele, vele  zullen volgen.

De  vakantie zit erop, het schooljaar begint. Dave gaat naar  groep 6 en  krijgt daar een lieve  juf en een leuke meester. Maar al na  een  paar schooldagen komt hij tussen  de  middag huilend  thuis. Hij heeft zon  hoofdpijn dat hij vraagt  of hij  naar bed mag. Natuurlijk, zeg ik,  neem een  paracetamol  en ga even lekker  slapen.

Het blijft niet bij deze ene keer. Die  week  komt hij  wel drie keer op deze  manier thuis en  telkens stop ik hem in bed met de rolluiken  dicht, want het daglicht kan hij  niet verdragen.  Wanneer hij er ook misselijk bij wordt,  denk ik  aan migraine.  Kan een kind dat eigenlijk krijgen?



Als fanatieke  korfballer traint Dave  twee keer  per week  en speelt hij elke  zaterdag een wedstrijd. In september  begint  het ons  op te vallen dat hij  daarbij  wat moeilijk  beweegt. Hij trekt met zijn been  en ook  het bukken gaat niet makkelijk. Wat  is  dit nu weer? 

We  besluiten toch  maar eens bij de huisarts langs te  gaan. Die kan de klachten  ook niet plaatsen. Eerst denkt hij aan spanningen omdat  wij onze  winkel, waar  Dave graag helpt,  proberen te verkopen. Maar zou je van spanningen  raar gaan lopen?  Goed,  we nemen wat spierontspanners  mee en gaan  weer naar huis.  

Maar de  pillen helpen niet echt.  De hoofdpijnaanvallen, het slapen overdag, het  trekken  met het been en  de misselijkheid blijven regelmatig  terugkomen. Dit belemmert Dave in zijn  functioneren  op school, bij het sporten  en in zijn sociale leven. Na een check door de chiropractor wordt  duidelijk  dat  het niets te  maken  heeft  met zijn  wervelkolom. Maar waar  dan wel mee?  

Opnieuw brengen we een bezoek aan onze huisarts. Hij vertrouwt het niet,  maar heeft er  ook geen  verklaring voor. We  worden doorgestuurd naar het kinderziekenhuis  en  komen  afwisselend bij  de neuroloog  en  bij de  orthopeed terecht. Is  het een jeugdhernia? Is er iets  met zijn rug of bekken? Niemand kan het  ons zeggen. Het enige wat Dave  meekrijgt,  is een doos met maar liefst  honderd diclofenac-pillen voor de hoofdpijn.  Niet echt gezond volgens ons, meer een zoethoudertje.  Maar ja, hij heeft geen hernia  alle neurologische testjes, zoals je vinger met  je ogen volgen  en  het puntje van je neus aanraken, voert hij foutloos uit. Dus wat  moet je?  Hij stelt zich  toch niet aan?

Er worden fotos  gemaakt van rug,  bekken en benen.  Nee  hoor,  we kunnen niets vinden,  alles ziet er normaal uit. Misschien is  het goed als  u een afspraak  maakt met de psycholoog, wellicht kan die u helpen. 

Wat  heeft iemand  die raar  loopt bij een  psycholoog  te zoeken? Die  link zouden we nou nooit  hebben gelegd. Maar, helder als Eric  gelukkig is  op  dat cruciale moment,  vraagt hij of er dan ook een MRI-scan  van Daves  hoofd kan worden gemaakt.  Gewoon, om  alles  uit te sluiten.  

Nee  meneer, luidt  het antwoord. Dat  is niet nodig,  want als wij niet gericht ergens naar zoeken, dan is  de ervaring dat wij op elke  scan  wel iets afwijkends  zien. Iedere scan is nu eenmaal anders.  We maken er alleen één als  wij  iemand ergens  van  verdenken en dat willen uitsluiten of bevestigen. 

Daar gaat  Eric  niet  mee akkoord. Als u wilt  dat  wij  naar de psycholoog gaan, wil ik dat u toch  een  MRI-scan  van zijn hoofd maakt,  ter  geruststelling. Het  is aan u om ons  te vertellen wat  u op de scan ziet.  

Nou, vooruit  dan maar.  Wij zullen een  CT-scan aanvragen  en u een verwijsbrief  voor de  psycholoog meegeven.  

De eerstvolgende  werkdag  kunnen we al terecht  voor de scan. Inmiddels is het november.



Het is  maandagmorgen  twaalf uur als er in het  ziekenhuis  een scan  van  Daves hoofd wordt gemaakt. Gewoon voor  de zekerheid,  even stilliggen op de  plastic plank, precies doen  wat de verpleegkundige zegt. In verband met de straling mag ik  niet mee naar binnen, dus sta ik achter een raam toe  te kijken hoe  Dave alles  rustig ondergaat. De scan wordt gemaakt. Zo, dat was een fluitje van een cent. We krijgen vast  te horen dat  alles  goed  is,  maar nu  hoeven wij onszelf  in elk geval niet  te verwijten dat wij Daves klachten niet serieus genomen  hebben.

Om half  één zijn we  weer thuis. Dave  wil naar  school, want  vanmiddag worden er lootjes  getrokken voor  de sinterklaassurprises  en daar wil hij wel bij zijn. We besluiten daarom  snel te lunchen. De boterhammen zijn nog maar net  achter de kiezen als  de telefoon gaat. Het  is dan kwart voor één. 

Het is het  ziekenhuis. De scan laat een verhoogde hersendruk zien, wat  de  alarmbellen doet  rinkelen.  Of  Dave direct  naar het ziekenhuis kan  komen. Eerst moet hij  langs  de oogarts  voor zijn oogdruk en  daarna volgt onmiddellijke  opname.  

Wat? Het was  toch maar  een scan om alles uit te sluiten?  Is  er dan toch werkelijk iets in zijn hoofd  aan  de  hand?  En wat  is dat dan?  

We kunnen  verder  niets zeggen, maar  het is  noodzakelijk dat u direct hiernaartoe  komt.

Hoe moet het nu  met die sinterklaasviering?  Dave vraagt of hij niet  na schooltijd kan komen, zodat hij  eerst lootjes  kan trekken, maar hier  is geen  sprake  van. Volgens het ziekenhuis  loopt  hij zon groot risico om blind te worden dat hij nu direct moet  komen.

Ik ben verdwaasd  door deze boodschap en tegelijkertijd schiet  de adrenaline  door mijn lijf.  Wat nemen we mee?  Wie  gaat  er mee? We willen allebei mee, maar  Eric heeft  eigenlijk een sollicitatiegesprek. Afbellen dus,  dit  gaat voor alles. Oppas regelen  voor  Emiel en  Donald. Papieren bij  elkaar  zoeken,  de deur achter ons dichttrekken en op  naar de oogarts. In de wachtkamer kijken we elkaar vragend aan.  Wat gebeurt er allemaal? Is  dit echt waar? Maar hoe zat het  dan met al die neurologische  testjes? Alles was toch goed? Vragen,  vragen  en  nog veel meer vragen. Maar nu eerst handelen, de knop  omzetten en doen  wat er gedaan moet worden. 

In de wachtkamer  zit  een stevige, oudere,  verdwaasde man met een rollator. Hij  is voor Dave aan de beurt. Nadat  hij opstaat van zijn  stoel zien  wij, door  de  stof van zijn broek heen, dat hij  zijn ontlasting heeft laten lopen. Dave merkt het ook. Het  ruikt, ziet  er vies uit en ja… die man zit  vóór hem op dezelfde behandelstoel. Mam,  daar ga ik echt niet op zitten, hoor! fluistert hij.

Geduldig wachten wij.  Nadat wij de oogarts hebben begroet, vragen wij eerst of hij iets aan  zijn  vorige patiënt gemerkt heeft. Nee,  niets bijzonders.  Nou… wij vertellen wat ons  is opgevallen en de arts  is zo vriendelijk om eerst een hygiënisch  doekje over de  stoel  te halen. Dave kan gaan zitten.  Zijn ogen  worden uitgebreid  getest. Gelukkig,  we krijgen goed nieuws! Zijn oogdruk is wel veel  te  hoog, maar er is nog  geen schade aan zijn oog te zien.  Een hele  opluchting.

Van de oogarts rijden we regelrecht naar het kinderziekenhuis.  De  neuroloog wacht ons al  op bij de ingang. Dat is zeker  geen regel in  een ziekenhuis, maar deze  keer vindt hij het  blijkbaar nodig.  De man put zich uit in  excuses.  De testen  gaven geen  enkele  aanleiding om maar  enigszins te kunnen vermoeden dat er iets mis was in zijn  hoofd. Wel dus! Door een  nog  onbekende oorzaak  zit er te veel hersenvocht in zijn hoofd en  omdat dit  er niet  uit  kan,  wordt de  druk  van binnen te hoog (te vergelijken met  een  waterhoofd). Alles staat dus onder hoogspanning  en dat veroorzaakt,  hoe  kan  het ook anders… vreselijke hoofdpijn.

Dave wordt  opgenomen en  streng gecontroleerd op allerlei functies. Vanmorgen zat hij nog gewoon  op school, nu is  hij ineens een  patiënt  die met alle denkbare specialistische  zorg wordt  omringd. Een groter  contrast is niet denkbaar.  

Er komen veel  artsen langs, er wordt veel gepraat  en geregeld. Rond etenstijd ga ik naar huis  om  de andere jongens het  slechte nieuws  te vertellen. Emiel en Donald zijn  bij  hun oma. Ze zien mijn tranen en horen het  verhaal  aan, maar of  zij het ook begrijpen?

Morgen  wordt  Dave met  de ambulance overgeplaatst naar een academisch ziekenhuis, waar ze hem met spoed  zullen opereren. Waarschijnlijk gaan ze een drain aanleggen om  het hersenvocht af te voeren. Eric slaapt vannacht  bij Dave op de kamer. 

Het wordt  voor  iedereen  een onrustige  nacht.



De  volgende ochtend is het al vroeg  dag  op de kinderafdeling.  Dave  moet nuchter blijven, wat staat hem allemaal te  wachten vandaag? Al snel komt de ambulance, voor Dave  een hele ervaring (en voor ons  ook). Ik mag met hem meerijden, Eric volgt met de auto en de tassen.  Wat voel je  je  zitten  in zon ambulance  met al  die toeters  en bellen om  je heen… 

De ambulancebroeder die naast  Dave zit, houdt een  oogje  op hem. Intussen  gaat  er van alles door  mij heen. Wat  deed  ik gisteren om deze tijd? Toen wisten we nog van niets.  Wat is  er allemaal gebeurd? Is dit echt waar,  dat  we  hier zitten?  Al  die  apparatuur om  hem heen, loopt hij  zon groot  gevaar? Heeft hij dan toch echt iets? Hoe zal de operatie gaan vandaag?  Welk  risico loopt hij? Kan het verholpen worden?  Wat  als het iets levensbedreigends is? 

Vragen, vragen  en nog meer vragen. Maar goed,  daar kun je niets mee, dus moet je proberen  nuchter te  denken en  vooral  te handelen in het belang van je kind. Sterk zijn, of  dat althans proberen. Maar  hoe doe je  dat als er zoveel  op je af komt en al je  zekerheden  ineens veranderen in  onzekerheden? 

Eén ding houdt mij op de been. Ik  geloof in de  almachtige  God, die al het leven heeft gemaakt en ook onderhoudt. Hij is erbij, op  Hem wil ik vertrouwen. De afgelopen vierentwintig uur  heb ik op heel veel verschillende plekken   in  de  auto, in de wachtkamer en weet ik waar nog meer   schietgebedjes omhoog gezonden, en ook nu wil  ik blijven  geloven dat God erbij is. Hij zal ons  helpen!  Dat mijn geloof  de komende jaren door alles wat we zullen  meemaken nog vaak beproefd zal worden, daar  heb  ik  op  dat moment  nog  geen weet  van.

Eenmaal op de EHBO-afdeling  in het academisch ziekenhuis wachten we geduldig op de  neurochirurg. Wanneer die eindelijk op  komt dagen, vertelt hij ons  dat hij niet alleen een waterhoofd heeft geconstateerd,  maar  ook een vlekje op de foto ziet  dat er niet  thuishoort.  Dit  heeft hij eerst  met zijn collegas besproken en  dat  was de reden waarom wij zo lang moesten wachten. 

Binnen  vierentwintig uur stort  onze  wereld opnieuw  in. Want wat  is dat vlekje? 



Dave wordt opgenomen op de  afdeling Neurologie in een academisch  kinderziekenhuis    in  eerste instantie  met als  doel  hem te observeren,  te  onderzoeken  wat  het plekje in het midden van zijn  hoofd nu  eigenlijk  is  en de druk in zijn hoofd te verminderen. 

Hij  krijgt een bed bij het raam op een tweepersoonskamer. Zijn kamergenootje, een jongen van acht,  is erg aardig en  begripvol,  evenals  zijn ouders. Gelukkig, dit  valt mee. Je  zit toch vierentwintig uur met  elkaar  op  een kamer en dan is het wel plezierig als het klikt. Maar dat zit dus  wel goed.



Omdat Dave niet veel drukte kan verdragen en ik zelf wel  van een  praatje en wat gezelligheid houd, heb ik onze draagbare cd-speler meegenomen  naar het ziekenhuis.  De cd die ik bij me heb, ken ik nog  niet, maar het eerste nummer raakt mij direct in mijn hart, alsof het voor  dit moment is geschreven.



God  wijst mij een weg, als ik zelf geen uitkomst zie.

Langs wegen die geen mens  bedenkt,

maakt  Hij  mij zijn  wil  bekend.

Hij  geeft elke  dag, nieuwe liefde, nieuwe kracht.

Als ik mijn hand in zijn hand leg,

wijst Hij mij de weg, wijst Hij mij de weg.



Dit is alles wat ik op dit moment nodig heb  Iemand  die meer overziet dan ik,  Iemand die ons door  deze angsten en  zorgen heen leidt. Deze cd zal ik in  de  tijd die volgt  nog vaak  luisteren. Ook  stop ik hem weleens  in de autoradio, als bemoediging voor Eric, zodat  ook hij zijn hart  eraan  kan ophalen. 



Om de paar uur worden  Daves ogen, bloeddruk en hartslag gemeten. Alles  wordt goed in de gaten  gehouden om onverwachte  veranderingen tijdig op  te kunnen merken. 

Omdat de  artsen  liquor  (hersenvocht) op kweek  willen  zetten, wordt er woensdag een ruggenprik, zonder narcose, gedaan. Het wordt een ware nachtmerrie  zowel voor Dave als voor ons. Ondanks de EMLA-zalf  die de bedoeling heeft plaatselijk te verdoven maar  op de verkeerde plek  wordt aangebracht door een leerling  en de dvd die hij  onder het  prikken  mag kijken, doet het zo zeer dat het lijkt of Dave wordt vermoord. Zijn gegil gaat door merg en been. Daarbij krijgt hij  ook nog kramp  in  zijn  slechte  been, het kan  niet erger. Als moeder mag ik erbij blijven, maar wat vind ik dit in en in verdrietig… Kan dit echt niet anders? Gelukkig  zijn de artsen voor rede vatbaar.  De volgende  keer zal er algehele narcose  worden toegepast. Dat  dit  al de volgende dag aan de orde  is, kunnen  wij dan  nog niet  weten. 

Omdat Eric nog  op zoek is naar een nieuwe functie, zijn wij gelukkig samen in de gelegenheid om Dave en ons gezin  te begeleiden. Alhoewel, het ziekenhuis kost zoveel energie  dat  er voor  thuis weinig overblijft.  Om de  beurt blijven we bij Dave op de kamer slapen en  wisselen dan overdag  af. Zo  hoeft Dave geen moment alleen te zijn en is er in ieder geval s nachts  één van  ons thuis bij  Emiel en Donald. 

Ook zij weten  niet wat hen overkomt.  Bij oma eten, door anderen van  school gehaald worden, verplicht bij  vriendjes  spelen,  de spanningen in huis…  In een paar dagen tijd kan veel  gebeuren.



Om  het contact met de buitenwereld  niet  te verliezen, oppert een  verpleegkundige  het  idee  om een eigen website  voor Dave  te openen. Zij is gelukkig bereid om deze site te installeren, want daar hebben Eric en ik geen  kaas  van gegeten en daar  staat ons hoofd  natuurlijk ook helemaal niet naar. 

Op  de site kunnen  wij dagelijks iets schrijven over de situatie van Dave en kunnen  klasgenoten, familieleden en belangstellenden ook een  berichtje voor hem  en ons achterlaten. Op de dag dat de  site  de lucht in gaat, kunnen wij  niet  vermoeden dat dit communicatiemiddel jarenlang  intensief door ons en vele belangstellenden gebruikt zal gaan  worden.  Jaren later zullen  wij deze verpleegster nog steeds dankbaar zijn voor deze gouden  tip, want door deze site hebben  we dan een  mooi  naslagwerk van deze  moeilijke periode zonder  het gevoel te hebben gehad daarvan bewust een dagboek bij te  houden.

Op dat moment hebben wij daar echter allemaal  nog geen  weet van. Wij denken immers aan een  korte  ziekenhuisopname en daarna weer gezond naar huis   einde oefening. Maar  dat loopt  anders…
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Woensdag  12 november  2008  hier ben ik!



Hallo allemaal! 



Sinds maandag lig  ik in het ziekenhuis  en sinds  gisteren in  het Academisch Ziekenhuis te Rotterdam. Ik lig op een  kamer met een leuke jongen van acht jaar. Er zit te  veel vocht in mijn  hoofd en de dokters zoeken  nu naar een oplossing. Vanmorgen kreeg ik een ruggenprik, dat  was beslist niet leuk.  Morgen moet ik er weer één,  maar dan geven ze  een narcose en  mag ik lekker slapen...

Vandaag heb ik een  eigen laptop gekregen. Ik kan dus op MSN en ook op  waarbenjijnu.nl. Als ik zin heb,  schrijf  ik hier  een stukje over hoe  het  met mij gaat en dan kunnen jullie  dit  lezen.

Hoe gaat  het met jou?

Nu ben ik moe en ga  ik stoppen.



Groetjes, Dave





Ik  ontdek dat ik het leuk  vind  om te  schrijven en dat het mij ook helpt in het verwerken  van dat wat ons overkomt. Nu Dave in  het ziekenhuis  ligt, vraag  ik hem wat  hij op de site wil schrijven   ik formuleer  de zinnen en voordat de tekst definitief online gaat, geeft  hij eerst zijn goedkeuring. 



Dave is al drie dagen opgenomen,  maar de druk in zijn hoofd blijft stijgen en  heeft inmiddels een  waarde van 34 (normaalwaarde is 20).  De artsen besluiten om niet  langer  op  de  uitslagen van bloed en liquor  te wachten, maar om  een externe drain te  plaatsen.  Vanaf acht  uur s ochtends moet Dave nuchter  blijven. 

Hij ziet er enorm  tegenop. Denkend aan de ruggenprikervaring van gisteren wordt  hij zo bang dat hij het Spaans benauwd krijgt en overgeeft, ondanks dat hij nuchter is.  Gelukkig bestaan  ook hiervoor  weer rustgevende drankjes, die hij dan  ook, na veel praten en  aandringen, inneemt. Dat  geduld een  eigenschap is die goed van pas komt in een  ziekenhuis, merken  we ook vandaag   om drie  uur s middags mag hij eindelijk naar de operatiekamer  (OK). Wat  hebben die uren lang geduurd…

Voor ons als ouders is dit de eerste  keer  dat we Dave naar de OK brengen en het wordt een hele ervaring. Hij ligt in  zijn blauwe OK-jas onder een dekentje en wij krijgen van die blauwe zwembadsloffen aan  en  een blauw  mutsje  op. De  anesthesieassistent  neemt  ons mee  naar de inslaapkamer.  Wat er dan  in  je  omgaat…  Je wilt rustig blijven voor je kind, net doen alsof het normaal  is  anders zou hij in  paniek kunnen raken, maar zo  voelt het helemaal niet! Komt  hij hier  wel weer  uit? Zou het goed gaan? Hoe voelt hij zich straks? Al dit soort vragen spoken door ons hoofd. Dave, je gaat nu lekker slapen, papa en mama zitten straks naast je bed als  je  wakker wordt. Een dikke  knuffel volgt. Nog voordat bij  Dave de tranen echt gaan stromen, spuit de anesthesist de slaapmelk  in  zijn infuus. Wij  gaan terug  naar de afdeling  en wachten, met  een brok in onze keel en een knoop in onze maag.



De operatie verloopt goed. De drain die is  geplaatst,  voert het  teveel  aan hersenvocht af via een slangetje, en het wordt  opgevangen in een zakje  dat aan een infuuspaal is bevestigd. Omdat er  niet te veel en  ook  niet te weinig vocht mag worden afgevoerd, moet Dave heel stil blijven liggen, mag  hij  zich niet zelf omdraaien in  bed en  mag hij  alleen uit bed voor de wc. Dat valt niet  mee. Zodra hij omhoog wil om  bijvoorbeeld een hapje  te eten, krijgt hij een warm  en raar gevoel in zijn hoofd.  Snel weer liggen dus. Daar komt  nog eens bij dat niet  elke verpleegkundige precies weet hoe ze  deze apparatuur  moet afstellen,  wat  voor de  nodige irritaties en  misverstanden zorgt.  

Dave  zou Dave  niet  zijn als  hij, ondanks  alle ellende, niet in is voor  iets leuks.  Sinterklaas komt langs in  het  ziekenhuis en Dave wil wel  een cadeautje. Dat hij  daarvoor eerst voor de verpleegkundige  een  liedje moet zingen, al stilliggend,  doet  hij met plezier.



Helaas zijn de artsen toch  niet tevreden  over het functioneren van  de  drain. Dave baalt, hij  doet zo zijn  best  om stil te liggen… Hij heeft er een beetje genoeg van en is  vooral bang dat ze hem, na zijn  ruggenprikervaring, pijn  zullen doen. Om  hem gerust te  stellen maken we met de neuroloog de afspraak  dat  er in het weekend geen enkele  verpleegkundige handeling wordt gedaan die  pijn zou kunnen doen.  

Op zaterdag komt  echter  de dienstdoende  zaalarts langs.  Hij wil ingrijpen,  dit kan zo niet langer. Gelukkig ben ik erbij  en kan ik de man overtuigen van de  afspraak die de neuroloog met  Dave heeft gemaakt.  Geen  ingrepen dit weekend! De  zaalarts  respecteert dit, Dave krijgt uitstel tot maandag. 

Dave is zo moe van alle emoties en ontwikkelingen dat hij het  goedvindt dat Eric één nachtje  thuis  slaapt. Die belooft morgenvroeg terug  te  komen.

Eenmaal thuis  lig  ik, na een week apart  te hebben geslapen, weer  samen met Eric in  bed. Heerlijk, in je eigen  vertrouwde  omgeving  in je eigen  bed, op je  vertrouwde kussen  slapen.  Althans,  dat denk  ik nog voordat ik naar  bed ga, maar dat valt tegen. Ik  lig wakker en denk aan Dave. Slaapt  hij, mist  hij ons,  voelt  hij zich  beroerd, houdt  de verpleegkundige  hem wel goed in  de gaten? Ook voel ik  me  schuldig  wij zijn hier  fijn samen thuis en Dave ligt daar alleen tussen al die vreemden,  kwetsbaar  en ziek. Nee, ik  kan er niet van genieten.  

Vroeg in de ochtend sta ik dan ook op en rijd  ik naar het ziekenhuis, waar ik hem blij weer in mijn  armen  sluit.





Zaterdag 15 november 2008



Zo, daar ben ik weer!

Ik  heb aardig geslapen, maar was vroeg  wakker omdat ze mij kwamen controleren. Vandaag komt Sinterklaas aan en  ook  in het ziekenhuis  mogen  we  onze schoen zetten. Ik moest wel van Sarita een liedje zingen maar  je begrijpt, dat doe  ik graag in ruil voor een cadeautje.

Als ik lig,  gaat het wel goed,  dan  heb ik geen pijn. Alleen als ik overeind moet komen om bijvoorbeeld  te eten, krijg ik een heel warm hoofd en voel ik me niet goed.  Dan ga ik snel weer liggen.

Elke dag word ik verwend met post en  leuke  dingen. Dank  je wel allemaal!

De dokter  kwam langs en  de drain loopt niet goed. Hij vindt dat  die eruit moet, omdat nu  alleen het vocht  uit mijn rug wegloopt en  niet  uit mijn hoofd. Ik baal verschrikkelijk (zacht uitgedrukt). 

Ik ben bang dat het net zo veel pijn gaat doen als  de ruggenprik  van woensdag. De neuroloog van gisteren had beloofd  dat er dit weekend niets  zou gebeuren dat pijn zou  doen  dus  dat heeft  mijn moeder  tegen deze  dokter  ook gezegd. Morgen  komt hij terug,  ik hoop dat het dan  beter gaat. 

Eigenlijk moet ik  nu slapen, maar ik ben te  druk in  mijn hoofd door alles wat er gebeurt. Straks komt er weer bezoek. Dat vind ik erg  leuk, want dan heb  ik afleiding.



Laterz!

Dave



PS: Juf, als je dit leest,  de opkikkertjes  zijn  heel  lekker! Mijn moeder eet  de pure chocolade, want daar hou ik  niet  zo van.





Het is maandag. Vorige week zat Dave  nog gewoon  op  school   wat is er in  een week toch veel gebeurd. Nog steeds wachten  we op de bloeduitslagen. Vandaag  worden  Daves  ogen  getest. Door de  oogdruk zouden  zijn ogen beschadigd kunnen raken en zelfs  blindheid is niet uitgesloten. De  uitslagen  zijn gelukkig positief. Morgen wordt  hij besproken tijdens  het groot artsenoverleg en dan  horen we meer. Voor vandaag  is het even genoeg. 

De verpleegkundigen zijn ontzettend lief en aardig, ze  sluiten  al snel  vriendschap met Dave en hij  met hen. Vooral  bij Patricia en Sarita kan hij een  potje breken. Dave is  vaak  misselijk en er is maar weinig eten dat  hij hier echt lekker vindt  ze koken in het  ziekenhuis natuurlijk  anders dan thuis. Maar Patricia  en  Sarita doen hun uiterste best  om lekkere  dingen te bedenken en die bij Dave te bezorgen. Als de anderen aan  een  boterham zitten, krijgt hij friet, kipnuggets en milkshakes.  Meestal eet hij  maar heel  weinig en  eten Eric of  ik de restjes op. Alles beter dan  zon droge ziekenhuisboterham.

In het ziekenhuis is  ook  een school. Dave heeft kennisgemaakt  met  zijn juf, hij  vindt  haar  aardig. Leuk is dat, wanneer Dave niet  naar  de klas kan komen omdat  hij moet liggen, de juf gewoon naar zijn  bed  toe komt. Elke werkdag komt de  juf dus  even langs om te kijken of ze een klein  beetje met Dave  kan rekenen of een taallesje kan doen. Op deze manier  hopen we  dat  hij niet te  veel  zal gaan achterlopen op zijn klasgenootjes.

Dave geniet ook van  het  bezoek dat komt en  de cadeautjes die  hij krijgt. Wanneer de post  wordt bezorgd,  doet hij met kamer-  en  ganggenootjes een wedstrijd wie  de meeste  kaarten krijgt. Voor deze wedstrijd hoeft  hij geen conditie te hebben en hij wordt er niet moe van. Het geeft  hem een kick om regelmatig te winnen!

Dit alles zorgt  voor afleiding  in deze moeilijke,  spannende dagen. Natuurlijk is Dave ook verdrietig, heel erg  verdrietig soms. Vooral s avonds als  ik  alleen  met hem  ben.  Hij maakt zich dan zorgen, vindt het  eng,  is bang voor wat  er nog gaat komen. Wat  voel  ik mij machteloos als  ik hem daar  zo kwetsbaar en verdrietig zie  liggen. Ik kan  niet zeggen dat  deze nachtmerrie  voorbijgaat, dat alles goed komt, dat het  een  kwestie van tijd en  geduld is.  Ik weet  zelf niet eens  wat  hem en ons te wachten staat. Mijn hart huilt,  maar ik wil sterk zijn  de moed niet verliezen, hoop geven, ondanks alles.  

Ik probeer hem te troosten, zeg dat  ik begrijp dat hij  verdrietig is en dat hij dat ook mag zijn. Samen  vinden  we troost bij God. We bidden en vertellen van onze zorgen, verdriet  en angst en  vragen of God ons wil troosten  en  helpen. Dat  geeft rust, bij mij maar gelukkig ook bij Dave. Nu kan hij toch  weer slapen.



Hoewel de artsen nog  geen helderheid  hebben  over  het  plekje midden in Daves hoofd,  besluiten ze  toch een definitieve drain te plaatsen   de druk  van het hersenvocht blijft te hoog en de  risicos zijn  te groot.  Zou het kunnen dat, wanneer  de druk van het hersenvocht verdwijnt, ook het plekje in zijn hoofd  verdwijnt?  Ik vraag het me stiekem af, maar  durf er niet  over  te  beginnen.



Op de dag van  de tweede  operatie  moet  Dave vanaf acht  uur nuchter blijven en om zijn leed  wat te verzachten, zijn wij solidair met hem. Wat duurt wachten lang, vooral als je nuchter bent  en gespannen!  Telkens als  de deur opengaat, kijk ik  verwachtingsvol toe  wie er  binnenkomt. Zou de verpleegkundige ons nu komen halen?  Naarmate de tijd verstrijkt, stijgt de  spanning bij ons  alle drie. Dave is op van de zenuwen en gaat er  gal  van overgeven. Hij is  zo bang voor  wat gaat komen. Gelukkig heeft de verpleegkundige een oplossing  Dave krijgt  weer een rustgevend drankje. Niet dat het  zomaar naar binnen gaat, want het spul is  vies  en Dave is zo gespannen dat  hij weigert mee te werken. Zowel  de  verpleegkundige als wij proberen hem er  met veel  tact en geduld  van te overtuigen  dat het noodzakelijk is om dit in te  nemen. Wanneer dat eenmaal lukt, werkt het  gelukkig  snel. Dave  wordt rustig.  

De klok tikt ondertussen maar  door,  het wordt één uur, twee uur, drie uur. Eindelijk is  het dan zover. Opnieuw volgt de gang naar de OK, het  ritueel van  het  omkleden, het  afscheid  nemen en de verdovingsspuit. Het  klinkt  misschien gemakkelijk wanneer  je het in  één zinnetje leest,  maar vooral dat  afscheid nemen voordat je kind de verdovingsspuit krijgt, is zo  verschrikkelijk moeilijk. De tranen zitten dan  ook hoog als wij Dave  in de  handen van de anesthesist overgeven. Eric en ik gaan naar de kantine  en proberen een broodje te  eten. Maar het brood  voelt droog en we  krijgen van de zenuwen  geen hap  door  onze  keel. We lopen rondjes, drinken koffie en wachten  op het telefoontje dat  we  naar de verkoever (uitslaapkamer) mogen komen.  

Maar aan elk wachten komt een eind, en zo ook aan deze uren. We worden gebeld en mogen naar Dave  toe.





Vrijdag  21 november  2008  operatie  geslaagd!



Hallo lieve allemaal!



Over  vandaag  kan  ik van alles  schrijven, maar eigenlijk is  er maar één ding belangrijk: de operatie. Die is achter de rug en is volgens de chirurg  zonder complicaties verlopen! De drain  in  mijn hoofd is geplaatst.  Ik heb een  wond op mijn hoofd (en  een tulband van  verband) en een  klein wondje in mijn  hals  en in mijn buik. 

Vanmorgen was ik heel  rustig en  niet zo zenuwachtig als vorige  week toen  ik die drain in mijn  rug kreeg. Mijn  moeder ging mee toen ik de  narcose kreeg  en  mijn  vader  was bij me toen ik  wakker werd. Nu  lig  ik weer  op mijn eigen kamer, maar  ik lig te slapen want  ik ben  nog  erg duf. Mijn hoofd moet nu weer wennen  aan de gewone druk. 

Tot  zover even over vandaag.



Groetjes namens  Dave,

Joke 





Dave is te  ziek om zich  met  zijn dagboek te bemoeien, laat staan iets te schrijven, daarom  neem ik het vanaf nu  van hem over. Ik  mag wel zijn  naam  eronder  blijven zetten.  De reacties die  wij op de site krijgen lees ik aan  hem  voor, dat vindt hij leuk. Op  deze manier heeft hij toch contact  met de buitenwereld.



Er is een drain in zijn hoofd  geplaatst, en het  slangetje dat het liquor (hersenvocht) af moet  voeren, wordt via zijn  hals naar  zijn buik geleid.  Daar wordt het liquor vervolgens door het  weefsel afgevoerd via de urine. 

De eerste dagen na  de  operatie verlopen  dramatisch.  Dave kan niet met zijn ogen knipperen of  hij  moet al overgeven.  Wat valt  dit tegen! Hoe moet  dit goed  komen? Urenlang  zitten we  naast het bed, houden  zijn  hand vast, helpen met plassen, geven een slokje drinken, wachten en bidden.

De dagen in  het ziekenhuis  zijn  vermoeiend.  Je  wordt gewoon geleefd. In de  vroege ochtend  beginnen  de controles. Bloeddruk, hartslag en medicatie. Dan wordt de dag gevuld met ontbijt,  controle door de zaalarts, wassen  (voor zover  je dat kunt als je helemaal  plat ligt), weer medicijnen innemen en controles, lunchen, rusten, bezoek  ontvangen,  dineren, medicijnen innemen,  controles  en weer slapen. Een programma dat vierentwintig uur  per dag doorgaat. 

Van slapen komt niet veel, het lijkt meer op waken. Wat hoor ik  piepen,  hoort de verpleegkundige dat belletje wel?  Slaapt Dave  of is hij  wakker? Moet ik hem helpen met plassen? Nee, echt uitrusten doe je niet tijdens zon nacht. Maar ja, thuis rust je ook niet uit, want daar lig je weer wakker met  tollende  gedachten. Hoe zou  het met Dave gaan? Redt hij  het?  Zouden ze slapen  in het ziekenhuis?



En dan, vier dagen na de  operatie… knapt Dave ineens op. Het lijkt wel of hij  ontwaakt uit een winterslaap. Hij voelt zich  beter, kan rechtop zitten en  houdt zijn eten binnen. Heerlijk, dat geeft ons weer hoop. Dave  mag naar  huis!

Thuisgekomen staat de taart klaar. Familie  en vriendjes  komen even langs. Alles op de laagste stand, want Dave  moet nog  herstellen  van de ingreep, maar hij geniet ervan.  Wat is het fijn om weer als gezin  bij elkaar te zijn!  Zou dit  dan  het begin van  het  herstel zijn? 

De neuroloog heeft ons op het hart  gedrukt Dave de tijd te  geven  om te herstellen. Hij zal  nog veel moe zijn en niet te veel  herrie kunnen  verdragen. We  moeten  op ons gevoel afgaan  en zijn belastbaarheid goed in de gaten  houden.  We weten  tenslotte nog steeds  niet wat dat  plekje in zijn hoofd is en  wat  dat met hem doet.





Donderdag  27 november 2008  laatste  bericht



Hallo  allemaal,



Nu ik thuis ben, krijg ik nog  steeds  allerlei leuke  berichten op  mijn  site. Echt tof.

Het gaat  best  goed met me. Ik ben vandaag heel even  op school geweest  om  in  de  klas  te vertellen hoe het met  me gaat, de helikopter te laten zien en lollys uit  te delen. Volgende week ga ik vast  proberen  weer een  uurtje of zo naar  school te  gaan.  Thuis word ik nog steeds verwend met bezoek, kaartjes en  cadeautjes. Echt  te  gek!

Deze  site gaat binnenkort  uit de lucht en daarom  is  dit mijn laatste bericht. Ik wil nogmaals iedereen  heel hartelijk bedanken voor al het  meeleven. Hopelijk zien we elkaar weer  snel  op school, bij  familie,  op de korfbal  of op straat!



Tot ziens,

Dave





Omdat  Dave  tijd nodig heeft  om te herstellen en wij dan  niet wekelijks  iets op de site te melden zullen hebben,  besluiten  we het digitale dagboek te  beëindigen. We stoppen  met schrijven, maar verwijderen het bestand  nog niet van internet.



De  decembermaand  breekt  aan en iedereen kijkt uit naar het sinterklaasfeest. Iemand anders heeft voor  Dave,  omdat  hij in het  ziekenhuis  lag, een lootje getrokken zodat  hij op school toch  mee kan doen met de surprises.  Die van hem maken wij natuurlijk,  want hij ligt toch het liefst  gewoon rustig op de bank. Die ochtend gaat Dave twee uurtjes naar  school  om het feest mee  te vieren,  maar wat is  hij blij  wanneer hij weer thuiskomt en mag gaan liggen.  Alles is zo  vermoeiend  voor hem.

De volgende dag willen wij ook met  de familie de  verjaardag van Sinterklaas vieren. Natuurlijk  geloven  Dave en Emiel niet meer in deze man, maar voor Donald  met zijn twee jaar is  het allemaal  heel  echt  en  we zijn bereid  het toneel maar wat graag mee te  spelen. Want wat  is het toch  leuk  als  de jongens  met elkaar liedjes zitten te zingen  naast hun schoen bij de voordeur (een schoorsteen hebben we namelijk niet). Eric en ik genieten er enorm van.

Maar dat  elk feest, zelfs de verjaardag van de Sint, voor  Dave spanning  met zich meebrengt,  merken we ook vandaag.  Dave  kan het  niet  opbrengen om  met de hele familie  bij elkaar te komen en blijft liever thuis. Als een kind zelfs dit feest  aan zich voorbij laat gaan, is er  toch  echt  wel iets aan de hand,  beseffen wij. Maar we houden rekening  met hem en daarom blijf ik met hem  thuis, terwijl Eric met de  andere jongens pakjesavond  gaat  vieren met de familie. Voor ons als ouders is de lol er  al af, want feestvieren  wil je  met elkaar  doen en  niet  gescheiden.  Maar  we hebben geen keus. Dave is  blij dat hij lekker rustig thuis op de bank ligt en  daar zijn cadeautjes krijgt. Hij  vindt het best  zo.



Elke dag opnieuw is Dave vol goede moed. Hij probeert  gezellig te zijn,  doet zijn uiterste best  om een uurtje naar school te gaan, maar hij is zo snel moe,  doodmoe,  en vooral moe in zijn hoofd.

Ik breng  hem met  de auto naar school en  haal hem op zodra hij belt. Ik voel me net een taxichauffeur, altijd  oproepbaar. We proberen van  het schoolgaan vooral een uitje te maken door  aanwezig  te zijn bij  leuke lessen  zoals handenarbeid en  natuurkunde. De juffen  en meesters werken echt  super  mee en passen,  indien gewenst,  hun programma voor Dave aan. 

Dave wil  heel graag naar school, hij wil graag gewoon zijn  en niet alle  aandacht  meer  krijgen. Hij doet zijn uiterste  best om  soms een heel dagdeel naar school te gaan. Het lukt alleen niet altijd.  Soms is alles hem  gewoon  te veel en  wil hij  het liefst  liggend op de bank  televisiekijken. We  laten hem een  beetje zijn gang gaan, zijn eigen ritme bepalen. 

Ondertussen proberen we Emiel  en Donald weer in het gareel te krijgen. Want door onze plotselinge afwezigheid, de  spanning  en het ziek zijn van  Dave is onze  opvoeding er wel wat bij ingeschoten.  De  jongens zijn kanjers, ze willen hun broer helpen,  maar  vragen natuurlijk  ook  aandacht  voor  zichzelf. We doen ons  best als ouders om iedereen datgene te  geven wat  hij nodig heeft, maar daardoor  blijft er weinig tijd over voor elkaar. Dat komt later  wel  weer, denken we.

Deze  maand, januari, wordt er  een scan  van Daves hoofd gemaakt,  het plekje ziet er  nog hetzelfde uit. Dat is een tegenvaller.  De  pijn in  zijn  been  is wel minder, hij heeft er alleen nog maar last van  als hij  moet niezen.  Hij  kan zijn  rug nog steeds niet goed afrollen, maar daar  merken  wij niet veel van nu hij niet korfbalt  en dus niet veel bukt. Wekelijks brengen we hem naar de fysiotherapeut om te kijken  of  die  hem kan  helpen  wat flexibeler te worden.  Dave heeft er  niet  altijd zin in, maar  we zetten door, moedigen hem  aan en belonen hem wanneer hij meewerkt.



Onze  neuroloog wil graag uitgebreider onderzoek doen naar  het  plekje in  zijn hoofd. Op 3  februari 2009 gaat Dave daarom voor  een dagopname naar het ziekenhuis. Opnieuw moet hij  onder narcose, dit keer  voor een ruggenprik  waarmee  ze liquor en zeven buisjes bloed afnemen voor onderzoek. Voordat  de narcose wordt toegediend, is  Dave erg verdrietig.  Afscheid nemen, ook  al  is het tijdelijk, blijft moeilijk. Gelukkig  valt de ingreep verder erg mee en s avonds  gaat hij naar  de kinderclub van de kerk,  een welkome afleiding. Wat is Dave toch flexibel en  wat heeft hij toch een doorzettingsvermogen! Zelf zit ik  uitgeteld van  de spanningen op de bank, te wachten tot het bedtijd is.



Drie  dagen later  word ik, s middags om  vijf uur,  gebeld door de  neuroloog.  De uitslag van het laboratorium is binnen, hoor ik. Het eiwit in Daves liquor is 6,2 in plaats  van 0,5. 

Dit zegt  mij, als leek, natuurlijk niets, dus luister ik aandachtig verder. Wij  denken aan histiocytose  of  een  tumor,  maar kunnen de diagnose pas definitief stellen als we  een  biopsie uit  Daves  hoofd nemen.  Dinsdag vergaderen wij hierover  en woensdag neem ik contact met u op.  

Boem!  

Nee,  de neuroloog heeft  de telefoonverbinding niet verbroken,  maar de  boodschap komt  bij mij  aan als een klap met een moker. Een  paar  maanden  geleden  vertelden ze ons toch  dat  het geen tumor was? Hoe heb ik het kunnen  geloven?  Heb ik mijzelf blij gemaakt met  een dode mus?  Wat  is dit nu? Is er  dan toch een tumor? En wat is histiocytose? 

Onzekerheid, angst  en  ongeloof overspoelen mij. Hoe  ga ik  dit aan Eric  vertellen… En,  nog  belangrijker, hoe gaan wij dit aan  Dave vertellen?

In mijn hoofd zet ik een  knop om en ga, op de automatische piloot, gewoon  de warme maaltijd koken. Dave ligt op  de  bank, ik  wil het  slechte  nieuws eerst met Eric bespreken  voordat wij het aan hem vertellen. 

Als Eric thuiskomt, lopen  we samen naar boven en vertel  ik hem over het telefoontje.  Hoe kan dit  nu?  is zijn reactie. Na het eten, waarmee ik van de  zenuwen heb  zitten spelen in  plaats van  het in mijn mond te doen, vertellen we  Dave  wat er aan de hand is:  dat er  een afwijking is gevonden in zijn hersenvocht,  dat de dokter dit verder moet onderzoeken om erachter  te komen wat  het  is  en dat de neuroloog  woensdag hierover terugbelt.  Op de manier die we inmiddels van hem gewend  zijn, laat  hij het allemaal weer  rustig over zich  heen komen. 

We  hebben  er  niet bij  verteld  waar  de dokter aan  denkt. Zodra we  een definitieve diagnose  hebben,  is dat vroeg genoeg. Ondertussen  neemt  bij  ons  de spanning toe. Was het  maar woensdag,  denken we. Dan weten we  misschien  meer.



Nadat we  deze spannende dagen zo  goed en zo kwaad als  het  gaat doorkomen, is het eindelijk  dan  toch woensdag. Ik blijf in en  om  het huis,  want  ik wil het telefoontje natuurlijk niet mislopen en  om zon  boodschap  nou  bijvoorbeeld  in de supermarkt  te ontvangen, zie ik niet zitten.

Eind  van de middag  is het  dan zover.  De telefoon gaat. De neuroloog vertelt dat er  weefsel  nodig  is  om de diagnose vast te  stellen. Dit weefsel kan niet uit Daves hoofd worden gehaald, daarvoor zit het te  diep. Ze stellen  voor een nieuwe MRI-scan te maken  om te kijken hoe alles eruitziet. 

De afspraak  wordt gemaakt. Dave  ziet ertegenop. Weer drie kwartier doodstil liggen  in die donkere  tunnel,  dat valt  niet mee. Toch doet hij het.

Op de MRI-scan zien ze iets in Daves rug. Omdat het  hersenvocht ook doorstroomt  in zijn ruggenwervel, zou  dit  met de  klachten te maken kunnen hebben.  Om  zekerheid te  krijgen hebben ze een biopsie uit zijn derde ruggenwervel  nodig. Het betekent opnieuw  een ingreep  onder narcose.



Donderdag 19  maart is  het zover.  Dave ziet  ertegenop, maar  houdt zich heel dapper. Als  we echter op  de OK  aankomen, wordt  het hem allemaal  te veel. De tranen stromen, mijn hart breekt.  Ik voel zijn angst,  de spanning, de onzekerheid,  het verdriet en de komende  pijn met hem mee. 

Mij  schieten een  paar regels  te binnen uit het  lied  Gebed  voor mijn kinderen: Ik vraag U niet mijn kinderen  elk verdriet  te sparen… Maar moet hij echt door zon diep dal  telkens gaan? …  maar  weest Gij  wel hun troost, als ze eenzaam zijn en  bang. 

En dat  is Dave op  dit  moment, eenzaam  en bang. Zodra  de narcose is  toegediend, valt  hij  verdrietig  in slaap. Wij wachten op de  zaal.

Aan het einde van de middag komt de  neurochirurg langs. We zagen op de scan maar een minuscuul kleine afwijking en waren benieuwd  of we het weefsel wel konden vinden. Maar  het tegendeel was  waar,  we troffen  een enorm  gezwel aan, zo  groot als een flinke snottebel. 

Wat? Gezwel?  Bij Eric en  mij gaan direct de alarmbellen rinkelen.  Het is  toch geen...? 

Nee, zo noemen  we weefsel dat we weghalen, luidt de reactie.  Wees gerust, wacht maar op  de uitslag van  het laboratorium.  

Dat is makkelijk gezegd  wij  hoorden toch  echt het woord gezwel. Het zal toch  niet waar zijn?  Maar opnieuw hebben wij geen keus, we kunnen alleen maar wachten  op  de uitslag  en ondertussen Dave omringen met  liefde en zorg,  en bidden om een goede uitslag.  Dat doen we dan  ook.





Donderdag  19  maart 2009



Beste allemaal,



Gelukkig, de operatie is achter de  rug en  goed gelukt! Er  is genoeg weefsel weggehaald  om naar het laboratorium te sturen. De uitslag  duurt nog  wel een weekje. Ik  lig weer op zaal  met twee  andere kinderen.  De pijn in mijn rug  is heftig, maar ik mag zelf  mijn pijnstilling regelen  door de morfinepomp aan  te zetten. Hopelijk ben ik  snel  weer op de been.



Groetjes en  tot  laterz,

Dave





Dave herstelt goed  na de ingreep en mag drie dagen na de operatie weer naar huis.  Natuurlijk zijn we reuzeblij en opgelucht  dat  dit weer achter de rug is, maar  wat blijft de  spanning  groot.  Emiel  en Donald voelen  het ook aan.  De sfeer in  huis is om te snijden. Door alle gebroken  nachten,  het ziekenhuisleven en  de  stress is mijn humeur niet op zijn best  zeg maar gerust overprikkeld en overgevoelig. Toch probeer ik het  niet te laten  merken, zeker  niet aan Dave. Hij  heeft al zoveel te verwerken  en kan  daar echt niet  ook nog mijn slechte humeur bij gebruiken.  

En  wat er dan gebeurt? Dan reageer ik mijn frustraties en spanningen af op de liefste die  ik heb.  Eric. Alsof  hij niet hetzelfde leed  te dragen heeft.  Er hoeft maar iets tegen te zitten of ik ontplof. Als de  nood heel hoog is, bel ik een lieve vriendin of ga ik  een poosje uithuilen bij  mijn  moeder, dat lucht  gelukkig op. Wat is het  toch fijn als er  mensen om  je heen  staan  die je, zonder woorden,  aanvoelen  en waarbij  je  dus even  jezelf kunt zijn.



Met de neuroloog hebben we afgesproken dat ze dinsdag belt  met de uitslag  van de biopsie. Opnieuw een spannende dag,  want wat krijgen we te horen? De hele dag  blijf ik in en  om  het huis om ook dit telefoontje niet te missen. Aan  het  eind van de middag heb ik  nog niets gehoord. Waarom belt  ze  toch  niet, ze snapt toch wel dat  wij  op zijn van  de zenuwen? Ik  ben zo nerveus  en gespannen dat ik besluit zelf  te bellen. 

De dokter vertelt  mij dat de uitslagen nog niet  compleet zijn, maar dat zij, zodra er meer bekend is, contact zal opnemen. Hoelang  zal dit nog duren? De  hele week blijf ik in en om het huis, maar we krijgen geen telefoon. De spanning is om te snijden. Waarom kunnen ze niet gewoon zeggen  wat het is?

Dave  probeert, met alle moed  en kracht  die hij in zich heeft, naar school te gaan. Na anderhalf uur komt  hij zo wit en moe weer thuis, dat hij  voor de  rest van  de  week genoeg heeft. Hij krijgt last  van pijnscheuten in zijn schouder en been.  Wat  is  dit  nu weer,  hoort  dit er ook bij? 

Via de secretaresse van de neuroloog krijgen  wij  een  uitnodiging voor  een afspraak met de  neuroloog op 1 april  om tien uur s ochtends. Dave  mag thuisblijven, alleen wij als ouders worden verwacht. Wat zou dit zijn? Waarom kan het  niet telefonisch, dat hebben we toch afgesproken?  Gekke datum trouwens, 1  april  is  toch de dag van de grappen, maar daar staat mijn hoofd nu niet echt naar. De  dagen kruipen voorbij en we vragen oma om op te passen op Dave.  

Dan  wordt het woensdag  1 april en staat ons leven even  stil.



[image: ]

3 De strijd  begint









Het is woensdag 1 april 2009. Na het  gesprek met  de  neuroloog zeg  ik haar  gedag. Uiterlijk  kalm loop ik  door de ziekenhuisgang  op  weg  naar de  uitgang. Het recept voor medicijnen  tegen epileptische aanvallen stop  ik in  mijn tas. Ik moet mijn hoofd erbij houden  en zorgen dat  ik heelhuids thuiskom.  

Op  de automatische piloot reken ik  mijn  parkeerkaartje  af, loop naar de  auto en  stap in. Dan komen  de tranen,  een  stroom die niet te stoppen is. Maar  ik moet opschieten, anders is mijn kaartje niet meer geldig. Ik  start de  motor, rijd  door de slagbomen en probeer  op het verkeer te letten. Ik heb een handsfree telefoon, maar  hoe kan ik zon boodschap nu doorgeven door de telefoon? Ik zucht diep, raap  alle moed bij elkaar en  bel  ons huisnummer.  Eric  neemt op.  

Ik  heb slecht nieuws,  hoor ik  mezelf zeggen.  Heel slecht nieuws. Dat  wat Dave vannacht noemde, een tumor of kanker, is helaas  waar. Het is mis in  zijn hoofd. Ik kom  nu naar huis. Zullen we het straks samen aan Dave vertellen? Dat spreken we af, we verbreken de verbinding.

Ik  bel mijn  zus en schoonzus omdat ik weet  dat  ze op  dat moment erg  meeleven en vertel hun  het  hoe het ervoor staat.  Na het uitspreken  van mijn boodschap  verbreek ik  de verbinding.  Ik kan het  niet bevatten en laat de tranen stromen. O God,  help  ons, hoe moeten we dit aan Dave vertellen? Hoe  ziet zijn en  onze toekomst er  nu  uit? Wilt u  ons  moed en krachten geven om dit te dragen?

Eerst stop  ik bij de apotheek. Daar zullen ze wel denken:  die ziet er ook niet uit, heeft zeker zitten  janken. Het kan mij  niets schelen, ze  moesten  eens  weten.  

Binnen  een  paar minuten ben ik thuis. Dat ik daar heelhuids ben  aangekomen, mag een wonder  heten.  Er moet wel  een beschermengel met mij zijn  meegereden,  want ik heb geen  enkel stoplicht gezien. Als ik uitstap, komt de buurvrouw juist naar buiten. Tranen schieten in mijn ogen.  Het is mis, zeg  ik. Ook mijn moeder, die tegenover ons woont,  komt naar buiten. Ze  ziet mijn  gezicht en heeft geen woorden nodig. Ma, ik kom straks wel,  ik  moet nu  eerst naar Eric en Dave.  Vangt u  Emiel straks  op uit  school? 

Biddend om moed en kracht  steek ik de  sleutel  in het slot.



Eric en Dave liggen samen in  ons bed.  Ik  kruip dicht tegen Dave aan. En? Wat zei de dokter? 

Dave…

Een  stilte  volgt. Hoe kan  ik deze  boodschap  nu vertellen aan  mijn lieve kind? Hoe kan ik vertellen dat vanaf nu  alles anders  wordt?

De  dokter  had geen goed nieuws.  Waar jij vannacht bang voor was,  is helaas toch waar. Je hebt  een tumor in  je hoofd. Het is kanker.



Innig omarmd laten we  gedrieën onze tranen stromen.  De stroom  lijkt niet te stoppen. Wat  een intens verdriet.

Na deze ontlading stoppen gelukkig de  tranen  weer   voor even. Dat Dave flexibel is en een doorzetter, merken we  ook nu  weer. En,  vraagt hij, wat  kan eraan  gedaan worden? 

Ik vertel  hem  dat hij vanaf vandaag een pilletje moet  gaan slikken, drie  keer per dag,  omdat  hij  de  kans loopt om een  epileptische aanval te krijgen. 

Wat is dat? 

Nou, dat weten wij zelf  eigenlijk niet  precies, maar dan  krijg  je een  soort kortsluiting  in  je hoofd. Dan werkt alles  even niet  zo goed  en kun je  soms vreemd gaan bewegen of vallen. Deze  pilletjes helpen om dat te voorkomen. Daarnaast  mag je  paracetamol gebruiken voor de  pijn. 

Dave begrijpt het. Gelukkig vraagt hij niet door,  want ik  weet ook  alle antwoorden niet. Alles is zo nieuw en vreemd. We leven in een roes.  Inmiddels zijn de  meeste  familieleden door elkaar  op de hoogte  gebracht. Ik kan het zelf niet aan om iedereen  persoonlijk te woord te staan. Nog  niet. Voorlopig zijn wij totaal verslagen door deze  harde boodschap.



Emiel en Donald komen thuis. We  proberen rustig uit te leggen dat Dave  ernstig ziek is. Het woord kanker heb ik tot nu toe altijd vermeden,  maar om het de kinderen  duidelijk te maken  gebruik ik het nu  toch. Het geeft de ernst van de ziekte weer en dat zorgt, vooral bij Emiel, voor duidelijkheid. 

Die middag leven wij in een roes. Op  de automatische  piloot  haalt Eric de medicijnen op bij de apotheek en  kook ik het eten.  Niet dat we veel trek hebben, maar niet eten is  ook geen optie, daar helpen  we niemand  mee. 

De  eerste pillen  moeten worden  geslikt  en daar verwachten we geen problemen bij. Dave is wel zo verstandig dat hij  weet dat hij geen keuze heeft. Maar  wanneer ik hem zijn eerste  pil  geef met een glas  water, stopt hij het  ding  in zijn  mond,  neemt een  slok water, begint  te proesten  en spuugt  hem uit. Ik kan  ze niet slikken, zegt hij.  Eric probeert het nog een keer, maar opnieuw zonder resultaat. We zijn  moe en geven het op.  Dan  alleen maar paracetamol-zetpillen  vandaag,  die blijven er  tenminste in. Morgen proberen  we het gewoon opnieuw.

De volgende  morgen komt Dave vermoeid en beroerd uit bed.  Hij  heeft  geen trek in ontbijt en  al helemaal  geen zin in het slikken van pillen. Ik begin  me zo langzamerhand af te vragen hoe we die dingen toch naar binnen kunnen  krijgen zonder  strijd te voeren, maar ik  probeer  rustig te blijven.  Ik vertel dat het maar  een heel  klein tabletje  is, dat hij  het met cola  mag innemen,  dat hij daarna iets  lekkers kan  krijgen, dat het  nu eenmaal  moet…  maar  niets helpt.  Dave  blijft  weigeren.  

Ten einde  raad bel ik onze huisarts. Weet hij misschien of  deze  medicatie ook in  de vorm van  een zetpil verkrijgbaar  is?  Dit is niet het geval.  De  huisarts  komt langs om met Dave  te praten. Maar die  wil helemaal niet praten  en sluit  zich daarom op in de wc.  We proberen hem op  de noodzaak te  wijzen,  maar Dave reageert: Dan leef ik  maar een stukje korter, ik ga ze  niet slikken! 

Wat  doet het Eric en mij pijn om deze woorden  te horen. Dave beseft zo  goed hoe ernstig zijn ziekte  is dat hij  nu al nadenkt over  doodgaan, terwijl de behandeling  nog niet eens  is  begonnen! De huisarts gaat weg  en de discussie  blijft de  rest van de dag gesloten.  Morgen  is er  (hopelijk) een  nieuwe dag.



Mensen leven met ons mee.  Er worden  bloemen gebracht  en we krijgen kaartjes in de  bus.  Het  doet ons goed om zoveel lief medeleven te ontvangen.  Tegelijkertijd doet het ons ook beseffen hoe ernstig het allemaal  is.



Een nieuwe dag breekt aan. Misschien lukt het  Dave vandaag om pillen te  leren  slikken? Maar met een betrokken gezicht komt hij  uit bed.  Hij voelt zich  niet lekker en heeft ontzettende steken in  zijn  zij. Het is onbegonnen  zaak om hem  nu op  zijn medicijnen te wijzen.  

Omdat het weekend  voor  de deur staat, besluiten we  s middags  om de neuroloog te bellen en het probleem voor te leggen.  De neuroloog besluit Dave op te  nemen  in het ziekenhuis zodat hij de medicatie in ieder  geval via een  infuus  binnenkrijgt. Dave huilt. Hij  wil niet naar het ziekenhuis, maar al snel berust hij in de situatie. Het feit dat  hij de pillen  nu  niet hoeft te slikken en de medicatie  toch  binnenkrijgt,  geeft de doorslag. 

Snel pakken we weer  onze  spullen. Ondanks onze ziekenhuiservaringen  van  de laatste maanden  staat er  nog steeds geen vluchttas klaar voor onverwachte  opnames. Op de een  of andere manier  kan  ik  mezelf daar gewoon niet toe  zetten.  Dus  moeten we nu snel toiletspullen zoeken,  ondergoed, pyjamas en   niet te vergeten  Daves  favoriete knuffels. Eric brengt ons ernaartoe.

s Avonds is Dave erg verdrietig. Het  infuus  is  geprikt, de medicatie  loopt  in. Het wordt  nooit meer zoals  het was, zegt  hij met tranen  in zijn ogen. Waarom? vraag ik, om hem uit de tent  te  lokken en mijn eigen reactie uit te kunnen  stellen. Nou,  door die drain in  mijn hoofd en door alles  wat er nog gaat komen. Van mij mag Jezus nu  snel  terugkomen,  dan  is dit allemaal voorbij.

Ik ben stil.  Wat moet  ik zeggen? Dat het allemaal wel goed komt? Dat het  wel mee zal vallen? Dat hij vertrouwen moet hebben in de artsen en  in zijn  hemelse Vader? Dat hij de moed niet moet  verliezen? Ik kan  het  niet en zwijg terwijl  ik in mijn hart bid: God,  laat ons  voelen dat U er bent en help  Dave en ons hier doorheen!  

Met mijn armen om  Dave  heen valt hij in een onrustige slaap.





Zaterdag 4 april 2009



Hallo allemaal,



Volgens  mijn moeder  heb ik vannacht urenlang gespookt en  pijn gehad,  zelf weet ik  er gelukkig niets meer van. Vandaag gaat  het beter.  De pijn is minder, alleen als ik  even  probeer  te  lopen krijg ik last, dus blijf ik  maar  liggen. Ik kijk veel televisie en  video, want met  een infuus  met  spalk aan je  hand doe je verder niet  zoveel. Vanmiddag  komt mijn  vader  weer, dan  blijft hij vannacht bij mij slapen.  Morgen zal het hier wel heel stil zijn, want dan  wordt de marathon gehouden en zijn alle wegen hiernaartoe afgesloten. Dat  vind ik wel  jammer,  want ik vind bezoek krijgen juist zo leuk.  Het is wel  spannend wat  er allemaal gaat gebeuren. Ik wil  het  liever  niet,  maar ik zal wel moeten...  Hopelijk valt het maandag mee als ik  de rondleiding over de afdeling Radiologie krijg. 

Nou, tot zover  even.



De mazzel en tot laterz,

Dave



PS: Er is hier zelfs een verpleegkundige die de  mazzel zegt als  ze weggaat!





Het voordeel van een  ziekenhuisverblijf is dat je  voor allerlei klachten  en kwaaltjes een middeltje toegediend  kunt krijgen. Dat gebeurt  dan ook. De  pijn is inmiddels draaglijk voor Dave en  alleen als hij loopt,  krijgt hij  nog  last van zijn schouder  en zij. Hij blijft dus lekker  in bed,  daar  voelt  hij zich het prettigst. 

Eric en ik wisselen  elkaar af. Vannacht blijft Eric slapen. Een ziekenhuisdag, vooral in het weekend, duurt  lang. Gelukkig komt er die  middag familie op bezoek,  wat de nodige afleiding en  gezelligheid  met zich meebrengt.

Omdat de diagnose  bij velen inmiddels bekend is, wordt  er in veel zondagse diensten  voor Dave en ons gebeden. Het doet  ons goed dat  te horen. Ons  vertrouwen is  op  God,  de  Schepper  van ons leven,  Hij zal er altijd bij  zijn en ons hier doorheen leiden. Dat is  onze houvast.



De pijn blijft gelukkig draaglijk en vandaag,  maandag,  gaan we ons oriënteren op de  behandeling. De neuroloog heeft  voorgesteld om Dave te  gaan bestralen in zijn hoofd  en rug.  Ook gaf zij ons een  informatiemap van de Vereniging  Ouders,  Kinderen en Kanker (VOKK). Deze zal ik later  weleens  inkijken,  ik  heb  nu genoeg aan  mijn  hoofd.

We hebben eerst een afspraak met de bestralingsarts,  die  ons meer informatie  zal  geven over de behandeling. Dave zit  in  een  rolstoel en houdt zijn  infuuspaal vast. Eric en ik  rijden hem naar het  andere gebouw. We  stappen in de lift en drukken op  de knop voor etage min twee. Pas  als de liftdeuren opengaan, besef ik wat dat inhoudt. Ze stoppen  die patiënten met enge ziektes  toch niet  ook nog eens onder de grond? Pas dan besef ik dat de straling natuurlijk  schadelijk kan zijn  voor gezonde mensen en  dat deze afdeling daarom  zo  afgezonderd ligt. Het blijkt maar weer: alles is  nieuw en vreemd  voor ons. 

We melden ons bij de balie. Een aardige  assistente wijst ons de wachtkamer en daar zitten we  dan   Dave, in een rolstoel met een  infuus  in  zijn arm, Eric  en ik gespannen  naast elkaar. We kijken  om ons  heen. Hebben al  deze mensen kanker?  vraag  ik me af. Velen zijn op middelbare leeftijd of ouder.  Partners duwen rolstoelen,  kinderen komen mee om hun ouders te steunen. Sommige patiënten  zijn kaal.

Er zijn geen  andere  kinderen. Alleen het kleine speelhoekje  in  de wachtkamer wijst erop dat hier niet alleen ouderen komen.  Opnieuw een bevestiging dat het  niet gewoon is wat Dave overkomt.



De bestralingsarts, een oudere  man  met verwilderd grijs haar,  roept  Dave en ons binnen. Hij heeft een verband om zijn  hand dus kan hij ons  geen  hand geven.  Ook een dokter kan dus iets mankeren, schiet er  door mijn hoofd. We nemen plaats aan zijn bureau.  

De  arts vertelt over  de tumor en de  voorgestelde behandeling.  Om Dave en ons  duidelijk te  maken wat bestralen eigenlijk is, gebruikt hij een  voorbeeld. Kijk… Hij  zet een rode  en een  zwarte  marker rechtop neer op zijn bureau. Dit zijn twee bowlingkegels.  De rode is  de  zieke kegel,  die  staat voor de tumorcellen in  jouw hoofd. De zwarte kegel staat  voor de gezonde cellen. Met bestralen gaan we  eigenlijk bowlen. We  gooien heel  veel  straling  in je hoofd en hopen zo de rode kegels, de  kankercellen, om  te gooien. Als ze omgegooid  zijn, gaan ze  dood. Natuurlijk  raken we dan  ook zwarte  kegels, gezonde cellen. Dat kan helaas  niet  anders. Als een gezonde cel geraakt wordt, herstelt hij  zich  binnen vierentwintig uur. Pas als hij heel veel keer  achter elkaar geraakt wordt, gaat  ook hij dood. Dit veroorzaakt  dan  blijvende schade in je  hoofd: niet-aangeboren hersenletsel. 

Het verhaal  komt duidelijk over. Dave is er  stil van. Hij laat het  allemaal over zich heen komen.  Bij Eric  en mij komt de vraag boven welk letsel we  in Daves situatie kunnen verwachten. Omdat  de tumor een bijzondere  vorm heeft  hij zit midden in zijn  hoofd op de kruising  van zijn oogzenuw, maar er zitten ook cellen rondom zijn hersenvlies  en  ruggenmerg  willen ze hard op  de  kern inzetten om  zoveel  mogelijk te bereiken. Zijn  gehele hoofd en  rug worden  iets milder bestraald, vanwege de uitvalmogelijkheden. Ze gaan uit van 33  bestralingen, elke dag één.

De gevolgen zullen groot zijn. De arts vertelt ons dat we rekening moeten houden met verlies van:  

- kortetermijngeheugen (dementie  op jonge  leeftijd);

- concentratie- en  leerproblemen (verminderd IQ);

- verminderde groei in zijn  rug  (vervorming van zijn lichaam);

- uitval van zijn hypofyse  (waardoor je geen hormonen meer aanmaakt en  alles met  medicatie moet ondervangen) en aantasting van  je temperatuurcentrum (het  warm of juist  koud hebben terwijl de buitentemperatuur daar  geen  aanleiding voor geeft);

- eventueel oogbeschadiging.



We schrikken, hebben  tranen in onze ogen,  maar  houden ons sterk  voor  Dave. Hij hoort het allemaal aan en krijgt er  hoofdpijn  van. Wat staat  hem en ons  te  wachten? We kunnen het niet overzien. Het zijn nu nog allemaal  woorden,  maar wat het  zal betekenen voor ons dagelijks  leven, daar kunnen we ons nog  niets bij  voorstellen.  De arts begrijpt onze reactie.

Er volgt een rondleiding op  de afdeling. We  krijgen de bestralingsmachine te zien, horen  over het masker  dat speciaal voor Daves hoofd  moet worden  aangemeten en  laten ons vertellen dat het bestralen veel herrie  met  zich  meebrengt en  Dave daarom, ter afleiding,  zijn eigen  cd mag meenemen. Alle apparatuur, de besloten ruimte, de  vele monitoren enzovoort  maken veel  indruk op ons.  Aan deze  omgeving  zullen we de komende  weken  moeten  gaan  wennen.



Terug op de verpleegafdeling is  Dave doodmoe en  heeft hij hoofdpijn.  We hebben  een heleboel  gehoord en moeten het echt allemaal laten bezinken. Alleen  is daar helemaal geen  tijd  voor. De afspraken  voor  het aanmeten  van het masker moeten worden gemaakt. 

Eric blijft bij Dave, zelf ga ik  naar huis, want ik heb een afspraak met de maatschappelijk werkster in onze woonplaats. Zij zal Eric  en  mij de komende periode gaan  bijstaan met raad en daad.





Dinsdag 7 april 2009



Lieve mensen  om mij (ons) heen,



Wat  een meeleven allemaal, kaartjes,  mailtjes, bloemen en bezoekjes op mijn site. Helemaal  te  gek.  Afgelopen nacht  lag  mijn  moeder weer bij  mij op de  kamer. Zij heeft zich met de zusters vermaakt terwijl ik heerlijk lag te slapen. Vanmorgen had ik vreselijk veel  pijn  in  mijn  hoofd. Geen enkele pijnstiller hielp. Om een uur  of negen zakte het gelukkig iets. Nu is het weer draaglijk. Vanmiddag heb  ik  lekker patat met een  broodje kroket van mijn vader  gekregen. Mmm...  dat was heerlijk. 

Morgen  word ik  om half  tien  opgehaald door  de ambulance  en ga ik samen met mijn  vader naar de  Daniel den  Hoed-kliniek  om een masker voor mijn hoofd en  rug op te meten. Waarschijnlijk  gaan ze binnenkort starten met  33 bestralingen, het grootst mogelijke aantal. Als het tegenzit, horen we  vandaag of  morgen ook nog  of er chemokuren aan te  pas moeten komen. Ik hoop het niet, maar de  artsen hebben het  beste met me voor en  zij weten het  beter  dan ik, dus zal  ik me erbij  neer  moeten leggen... (niet  dat ik dat al doe hoor). Soms ben ik kwaad,  boos, bang en verdrietig, maar dat zullen jullie wel begrijpen.

Vanmiddag komt er weer bezoek. Niet te veel gelukkig, want  ik  kan het  vandaag niet zo  goed hebben.

Groetjes en tot laterz!

Dave





Woensdagmorgen wordt  Dave wakker met vreselijke hoofdpijn. Gelukkig  zakt het na een paar  uur en  krijgt hij  met  pijn en moeite een  boterham met smeerkaas  binnen. Dit is niet echt zijn favoriete ontbijt, maar  inmiddels  weet hij wel dat het  in het ziekenhuis niet zo luxe  (vers) is als thuis. Als om tien  uur de ambulancebroeders komen om  hem naar  de Daniel  den Hoed-kliniek te brengen  om een masker aan te meten, wordt hij  duizelig  en moet hij vreselijk overgeven. De broeders wachten  geduldig.  

Na  een  tijdje krijgen  ze Dave, die veel pijn  heeft en nog steeds  misselijk is, toch op de brancard en gaan ze  op weg. Eenmaal  bij de  kliniek aangekomen weet hij zich geen raad van  de pijn en  leegt hij opnieuw zijn maaginhoud. De  boterham met  smeerkaas  is niet lang  binnen geweest. Weer een uur later ligt hij eindelijk op  de bewuste plank  waarop het  masker wordt aangemeten. Van een  zacht bedje kun je  namelijk niet spreken. Met alle wil van de wereld lukt het hem echter niet om soepel mee te werken. Opnieuw  spuugt hij en hij  kermt het uit van de pijn. Wat een ellende,  dit gaat  echt niet lukken! Onverrichter zake rijden  de ambulancebroeders met hem terug  naar het ziekenhuis. Alle strijd en ellende is vandaag voor niets geweest. Morgen gaan we het opnieuw proberen.



Verpleegkundige Patricia leeft met ons mee en laat deze  brief voor  ons achter.



Ha Dave,



Lekker geslapen? Hoop  het zo! Het is ook  zo spannend allemaal! Weet je, wil je even zeggen dat ik je echt een kanjer vind. Vandaag je  masker aanmeten, vreemd allemaal, hè?



Toen ik aan je dacht, moest ik aan  dit liedje denken. Ik weet  niet of je  het kent? Anders zing ik het vrijdag voor je… (help, hopelijk ken je het liedje  want  ik  heb niet zon mooie  stem)



God  kent jou  vanaf  het begin.

Helemaal  van buiten en  van binnenin.

Hij kent al je vreugde en al je verdriet.

Want Hij ziet de dingen

die een ander niet ziet.

En  weet je wat zo mooi  is?

Bij Jezus  voel je je vrij

om helemaal jezelf te zijn

want Hij houdt van  jou!



Zet m op, hè  Dave! Ik denk aan je!



Groetjes,

Zuster Patricia



Wat ontzettend lief om dit,  als verpleegkundige, te  schrijven.  Zij ziet Daves lijden en  strijden van heel dichtbij  en weet waar  wij  onze  troost  en  kracht zoeken.  Het voelt  goed, voor ons als ouders en ook  voor Dave, dat de verpleegkundigen ons  zo lief opvangen en begeleiden. Zij  zijn  het zich misschien niet altijd bewust, maar tijdens een  ziekenhuisopname wordt het  ziekenhuis  een soort  tweede thuis en zijn de verpleegkundigen  je huisgenoten. Wat is het fijn  als je je dan  op  je  gemak voelt bij elkaar.



De  rest van  de dag  ligt Dave doodstil in bed, bang om bij elke beweging  te  moeten overgeven.  Ondertussen vragen wij ons af wat er  toch  van binnen bij  hem  gebeurt.  Waarom is hij zo  beroerd, zo  vreselijk misselijk, duizelig en heeft hij pijn?

Die  avond voelt Eric de behoefte  om zijn gevoel  aan het papier toe  te vertrouwen.





Lieve Dave,



Waarom?  is niet  van belang,

Waarheen? is veel meer wat ons bezighoudt.

Wat een  strijd moet jij strijden

En  wat  zal  er  nog komen  gaan?

Er is een  Vader (in de hemel) die met je meegaat.

Boosheid,  verdriet, angst, is alles wat ik zie,

Ik snap het o zo  goed… en toch ook niet.



Dave,  je  bent  net  de tunnel  in gegaan.

Wij weten  niet hoelang deze  is.

Wel weten wij  dat hij nu heel  donker is,

Eén troost… aan  het einde wacht Gods Licht!

Ik  bid, ik hoop,  ik wens…

Al  is het nog zo donker  voor je,

Dat  je mag weten van en vertrouwen  op dat Licht.

Hoe moeilijk dit  ook is,

Ik  ga met je mee.



Je  papa





De volgende  dag lijkt alles beter  te  gaan.  De bekende boterham  met  smeerkaas  is binnen  en Dave ligt te wachten tot de verpleegkundigen hem komen wassen. 

Het  is  half negen wanneer de ellende opnieuw begint. Naast heftige hoofdpijn heeft Dave nu ook  last van  verschrikkelijke  pijn in zijn buik. Hij gaat  op het logeerbed  liggen omdat  hij dan  dichter bij het toilet  is.  Strompelend en stoeiend met  zijn  infuuspaal loopt  hij  af  en aan naar de wc. 

De  artsen  komen snel kijken. Ze hebben werkelijk geen idee  wat er  aan de hand  kan  zijn. Om een en  ander uit te  sluiten willen ze een MRI van zijn hoofd maken. Nu is zon MRI normaal  gesproken al geen pretje  (stilliggen in  een  gesloten tunnel) maar dit keer is  het  werkelijk een drama. Liggend in bed, met een verpleegkundige  aan het hoofd-  en voeteneind en  mij ernaast met  de infuuspaal in mijn hand,  wordt Dave naar de röntgenafdeling gereden. Ter  plekke  moet hij  naar  de wc voor ontlasting, maar hij is  zo misselijk dat hij zijn hoofd niet eens kan optillen  hoe moet hij  dan  op de  wc  komen? Met veel geduld,  tact en  praten  lukt  het de verpleegkundigen om Dave  op de wc te krijgen en de MRI te laten maken. 

Hondsberoerd komt hij terug in zijn box,  zoals een eenpersoonskamer wordt genoemd. De  afspraak om  het masker vandaag aan te meten,  wordt afgezegd.  Dit gaat op deze manier toch niet lukken.



s Middags komt Eric en ga ik  naar Emiel  en Donald  toe.  Die  weten ook  niet wat hun en  Dave overkomt.  Eerst is er die slechte boodschap en dan zijn papa en mama  ook nog  elke  dag weg en  moeten ze  telkens ergens  anders eten en spelen. Vanavond ga ik ze  lekker aandacht geven.  Alhoewel… ik ben  doodmoe en zou  het liefst de stekker van  de  telefoon eruit trekken,  in  bad  gaan en  mijn bed in duiken. Maar  dat zit er  niet in. De kinderen  hebben aandacht nodig, de naaste  familie wil  graag het laatste nieuws  horen,  het huishouden moet worden  gedaan, de  voorraad bijgehouden, de post gelezen, de administratie  verwerkt. Kortom, genoeg  te doen. 

Ik ben wel  ontzettend blij met de site van Dave. De tijd waarin ik anders  aan de telefoon zou hebben gehangen, kan ik  nu wel beter gebruiken. Ook is het heerlijk  dat de  familie niet alleen meeleeft, maar ook spontaan meehelpt door bijvoorbeeld het eten te koken, de was  te doen, te  strijken, de  vuilnisbak buiten te zetten,  schoon te  maken en het  onkruid te wieden. Voordat Dave  ziek werd, zei  ik zelf ook  weleens tegen iemand die in moeilijkheden zat:  Bellen hoor,  als ik  iets voor je  kan  doen.  Maar zon telefoontje  kreeg ik nooit. Nu weet ik hoe dat komt. Als je in  moeilijkheden verkeert, heb je gewoon niet de tijd, het overzicht  en de  moed om anderen in te  schakelen. Daarom is  het heerlijk als  mensen uit eigen  beweging iets concreets aanbieden. Ik  wil graag dit  of  dat voor  je doen.  Vind je dat  goed of kan ik je met  iets  anders  helpen? Een les  die  ik leer in deze  moeilijke tijd.



In het ziekenhuis is alle aandacht voor Dave. Er wordt een röntgenfoto  van zijn drain gemaakt. En wat blijkt?  De drain is in zijn buik gescheurd! Dit veroorzaakt de druk in zijn hoofd omdat  het hersenvocht nu niet weg  kan lopen, en dit  zorgt ook  voor  de heftige pijn in zijn buik  en de misselijkheid. Opnieuw  wordt  er,  met spoed,  een operatie gepland.  Morgen gaat het  al  gebeuren. Wat een tegenvaller   wordt  hij  opgenomen in het ziekenhuis  om zijn pillen te leren  slikken, moet  hij ook geopereerd worden! 

Tering, kloten… Dave uit  zijn verdriet. Het zijn niet  de mooiste woorden, en morgen is het ook nog  Goede Vrijdag.  Nou,  voor mij wordt het  een slechte vrijdag, zegt hij. 

Wij zwijgen. Wat moeten  we zeggen? We  kunnen zijn opstandigheid zo  goed begrijpen.



De aandacht voor het  leren  pillen slikken gaat ondertussen  gewoon door. De  psycholoog komt  eraan  te pas.  Terwijl  ik in een  ander kamertje wacht, gaat ze  met  Dave in gesprek. 

Na afloop zegt Dave: Dat stomme wijf hoeft niet  meer  te komen,  ik praat  niet meer met haar. Zo, dat is duidelijke taal. Maar of het handig is? 

De psycholoog vertelt mij  dat  kinderen wel  vaker  hun kont  tegen de krib gooien wanneer hun plotseling van alles overkomt waarop  ze  zelf  geen invloed  hebben,  zoals een ziekte, diagnose,  opname en  pijn. Maar hoe kunnen wij hem dan overhalen om zijn pillen  toch  te gaan slikken? Gelukkig hoeven wij dat zelf  niet te doen  en nemen de verpleegkundigen dit van ons over. 





Vrijdag  10 april  2009   drainoperatie



Lieve, trouwe supporters,



We kunnen wel  blijven bedanken...  Iedere dag stromen de kaartjes, cadeautjes, bloemen,  smsjes en mailtjes binnen.  Echt  overweldigend. Wat  doet het ons allen goed om zoveel medeleven te ontvangen!

Wat  nooit is  gebeurd, overkomt Dave... Gisteren hebben  ze  fotos  van  het draintraject gemaakt  ter  voorbereiding  op  de operatie. En wat blijkt: zijn drain is in zijn buik  gescheurd!  Dit komt normaal alleen na een jaar of  twintig voor, dit is dus  uniek. Maar dat is Dave, geloof ik, op veel fronten.



Ze gaan nu het onderste  draingedeelte vervangen door een gaatje in zijn hoofd  en een paar gaatjes in zijn buik te maken. Zo willen ze controleren of de rest van de  drain in zijn hoofd  nog goed functioneert en dan zou het probleem van hoofdpijn,  duizeligheid en misselijkheid  opgelost moeten zijn. Dat klinkt mooi, maar  in de  praktijk valt het  echter  niet zo mee.

Dave is vanaf vanmorgen zes uur nuchter. Eric, die bij  hem  was, belde rond die klok al naar huis want Dave wilde  mama in de buurt hebben  omdat hij zo  verdrietig is. Ik  heb snel oppas  in huis  geroepen en ben naar Rotterdam geracet.  Fijn dat dat allemaal kan.

Dave heeft ontzettende trek  in eten, maar mag niets hebben. Daarbij  heeft hij vanmorgen weer heel veel buik- en  hoofdpijn gehad, dus  kan hij niet veel verdragen.  En dan komen ze net ook  nog even  vertellen  dat het  zo druk is op  de  OK dat het wel eind van de dag of zelfs morgen kan worden voor de operatie wordt  uitgevoerd. Je  begrijpt het  al... Dave is verdrietig, bang,  boos en  vooral ook hongerig. Omdat  we dus niet  weten  of hij vandaag  geholpen  wordt, schrijven  we alvast dit stukje. Na  de OK zullen we opnieuw iets schrijven. Nu gaan  we proberen Dave te vermaken en  af te leiden  zodat  hij  het nog even volhoudt.



Om half drie mocht Dave gelukkig  naar de  OK. Het viel allemaal niet mee. Op  de uitslaapkamer  had hij  vreselijk veel  pijn in zijn  hoofd en buik. Zo erg dat hij Red me! riep en Ik ga dood! Veel morfine mocht niet baten. Na twee uur  extra pijnstilling mocht  hij eindelijk van de verkoever. Eerst moesten er nog fotos van  het draintraject worden  gemaakt alvorens  we naar de afdeling mochten   dit om te controleren  of alles goed zit en er geen oorzaak  voor de vreselijke pijn over  het  hoofd wordt gezien. Op zijn  kamer had  hij zon honger dat er limonade,  een  croissantje en een stukje pizza  ingingen. Nu maar hopen dat hij  niet gaat spugen.

Helaas, er was één  foto onduidelijk en Dave moet  opnieuw naar de röntgen. Hij heeft er  flink de balen van en zegt dat hij vannacht  niet kan slapen. Nu hoop ik dat het  meevalt, want ik  ben vannacht zijn  slaapmaatje.

We hopen maar weer op  goede uitslagen. Op dit  moment is Dave nog met Eric  op de röntgenafdeling  dus we wachten even af...



Liefs, ook namens  Eric en Dave,

Joke





Wanneer Dave zaterdagmorgen wakker wordt, voelt  hij zich redelijk goed.  Hij is niet misselijk en hoeft niet te spugen, een hele verademing.  

De  verpleegkundigen zijn  echte  schatten. Vooral Patricia en  Sarita zijn favoriet bij Dave. Zij helpen  hem met  alle liefde en houden ondertussen ook van een  beetje humor en dat kan Dave wel gebruiken.  Vandaag  wil Patricia proberen of ze hem zover  krijgt dat hij  een vitaminepil  slikt. Daarvoor  is hij  per  slot  van rekening  opgenomen. Patricia  introduceert  een mooi beloningssysteem met stickers. Na een half  uur dealen  (krijg ik  dan dit, of dat) en moed inspreken (Dave, je  kunt het!) lukt het haar om hem de  vitaminepil te  laten slikken. Wat  zijn we trots op hem!



Onze  dominee komt op  bezoek en Eric en ik zijn erbij. Dave is  echter zo moe dat het gesprek eigenlijk  langs hem  heen  gaat. Ook de  dominee  vindt het  moeilijk. Want  hoe kun je een  kind dat zo ziek  is nu vertellen  dat  God goed  is en voor hem zorgt? Dave ervaart  heel andere dingen.  Hij is  bang voor  wat er gaat komen. 

Ineens kom  ik tot  het  besef dat geloven echt  geloven is,  en  niet  te beredeneren valt. Als  ik naar de omstandigheden kijk, zou ik echt  kunnen twijfelen aan het bestaan van God,  die liefde is en  voor  je  zorgt.  Maar toch heb ik ervaren dat geloven eigenlijk alleen maar vertrouwen  is. Vertrouwen op  God, vertrouwen op zijn aanwezigheid, vertrouwen op  zijn liefde voor ons, vertrouwen op  zijn  beloften, vertrouwen dat Hij erbij zal zijn, wat  er  ook gebeurt. Als  je vanuit dat  vertrouwen  leeft,  ontdek  je  ook ineens dat er mensen  en  woorden op je  pad  komen  die je bemoedigen, troosten  en  helpen in deze  moeilijke tijd. Soms  gewoon  via een  arm  om  je heen van iemand die je verdriet echt aanvoelt, soms via een mooie  tekst  op een kaartje, een  lieve  mail of een telefoontje op het  moment dat je  het  juist zo moeilijk hebt. Allemaal tekenen van God.  Hij blijft erbij.

En  al heb je als mens soms  geen  woorden in een verdrietige situatie, God  heeft ze wel. De dominee leest Psalm 121  waarin staat dat  God dag en  nacht over je leven waakt, niet alleen  hier op aarde maar tot  in  eeuwigheid. Een  veilige gedachte,  waarop ik zeker wil blijven  vertrouwen.  Ik  hoop en  bid dat ook Dave zich daaraan vast mag houden.



Dave is  inmiddels  totaal uitgeput  en kan van  vermoeidheid  niet eten.  Ik ga naar huis om  voor de  andere jongens te zorgen  en  bij te kletsen met mijn vriendin. Ik zie er gewoon naar uit om even naar buiten  te  gaan, zo benauwd  is het in het  ziekenhuis. Waarom mag daar toch  alleen maar  airconditioning  worden gebruikt in plaats  van frisse lucht? Soms verlang  ik zo naar dat  laatste  dat ik even  bij de hoofdingang  een  hapje lucht ga halen.



s Middags geniet Dave  van het  bezoek van  de  omas,  opa en  ome Ar. Dat je verwend wordt als je  in  het  ziekenhuis ligt is  logisch, maar vandaag krijgt  hij wel een heel groot cadeau  van opa en oma: een draagbare dvd-speler, zodat hij liggend, ook op  zijn zij, gewoon een filmpje  kan  kijken. Dave is er erg  blij  mee, maar zit  het  bezoek inmiddels weg te  kijken.  Naarmate de middag verstrijkt, gaat hij zich steeds beroerder voelen. 

Eric belt mij  op. Dave wil dat ik kom slapen, dus  race ik weer  van  huis naar het ziekenhuis. Dat  ik nog  geen bekeuring heb ontvangen is een wonder  ik rijd inmiddels  op de automatische  piloot en dat  gaat niet altijd zachtjes. 

Daar ligt hij, op zijn linkerzij, met een pijnlijke  schouder  en een duizelig hoofd. Wat is  het toch een rotziekte. Een onrustige  nacht volgt.



Het is zondag, Eerste Paasdag, en Dave wordt  duizelig wakker. Hij  spuugt gal, want eten  zit er  niet in.  Toch  probeert hij  nog een half  croissantje  naar binnen te krijgen, maar zodra Patricia  hem op zijn rug wil draaien  spuugt hij dit er  weer uit. Het is  hopeloos! Hij is zo  draaierig  dat hij al moet  overgeven  als hij met zijn  ogen  knippert. Dave besluit  heel stil, op  zijn zij,  met zijn ogen  dicht te gaan liggen. Alleen  in deze houding blijft alles binnen. 

De uren  verstrijken. Eric is inmiddels  ook weer gearriveerd. Met zijn drieën huilen we. Er  zijn net fotos gemaakt,  de  drain loopt  goed.  Wij gaan dus  steeds  meer beseffen dat deze duizeligheid  en misselijkheid van  de  ziekte zelf komt.  

Inmiddels is het zeven uur  geworden en hoor  ik thuis dat Dave  weer heeft gespuugd. Er  wordt een infuus in zijn been  geplaatst, tegen  trombose. Het zweet breekt hem uit, de duizeligheid neem toe. Hij ziet er zo tegenop  om weer een prik te  krijgen.  Maar hij houdt zich flink en laat het weer  gebeuren.  Nu ligt hij gebonden aan infuuspalen met zijn arm en been,  niet echt een gemakkelijke houding. Het doet  Eric zon verdriet om Dave zo achteruit  te zien gaan…  Waar moet dit heen? Komt dit ooit  nog goed?

Vanmorgen is Eric  in de kerk geweest. De dominee heeft heel mooi  voor  Dave  gebeden.  Dit is dan  ook het  enige dat Eric gehoord heeft, de  rest  van  de  dienst ging langs  hem heen.  Zijn  gedachten waren bij Dave.



Tweede Paasdag  gaat het beter! Zijn eten blijft erin en alleen  als hij  zijn  hoofd  draait is hij duizelig. Zou  het  dan toch overgaan?

Mijn  zus en zwager komen op bezoek  en Dave  vindt het goed dat wij  even weggaan om te luchten. De zon  schijnt,  het is  heerlijk buiten. Emiel is ook meegekomen naar  het ziekenhuis en  met zijn  drietjes genieten  we van elkaar, de zon en een  lekker etentje. 

Tegelijkertijd vraag ik mij  af: zou voor Dave de  zon ooit ook  nog gaan  schijnen? Ik voel  me schuldig   zit ik hier een beetje te genieten terwijl Dave met  alle ellende in het ziekenhuis ligt. Maar ik besef dat ik hem  met  deze  gedachten niet help. Hij heeft  meer  aan een gezellige moeder aan zijn bed,  dus kan ik nu het  beste  gewoon bijtanken.

Emiel  vindt het zo verdrietig  voor Dave. Als Dave thuiskomt, ga ik nooit meer ruzie met hem maken, belooft hij.  Het klinkt zo  lief.  Ik hoop maar dat  Dave inderdaad binnenkort  weer naar huis komt en ben benieuwd  hoelang  Emiel zich dan aan deze belofte kan houden. Ik schat niet lang, maar dat hoeft ook niet, ik ben allang  blij als ze elkaar thuis weer  in  de haren kunnen vliegen.

Inmiddels lukt het Dave om,  na  veel motiverende gesprekjes  met  Patricia en  Sarita,  zijn pillen te slikken. Het  moet wel met cola in plaats  van met water, maar  hij krijgt ze binnen.



Het  blijft  goed gaan  en woensdag lukt het  dan  ook  om  een masker voor  het  bestralen aan te meten.  Hij  moet stil  op  zijn rug  liggen. Er wordt zowel een  masker voor  zijn hoofd  als voor  zijn  rug aangemeten. Eenmaal terug in zijn  box is  hij zo  moe dat het pillen slikken  helaas  toch eindigt  in een klein drama,  met veel tranen.



En dan is  het  17  april. Oma is jarig  en  Dave heeft  op zijn site een oproepje  geplaatst  om haar een kaartje te  sturen.  Ze  wordt overladen  met post en is blij verrast  met  dit leuke initiatief. Maar het mooiste cadeau komt nog. Dave blijft zich  redelijk goed voelen, de  infusen zijn eruit  en  hij mag naar huis. Dubbel  feest!

Wat is het heerlijk om  na zoveel dagen spanning weer  met zijn vijven  in huis te  zijn. Voor Dave  is het ook wel erg  vermoeiend, maar Emiel en Donald doen echt  hun  uiterste best om niet te druk te zijn. Wij moeten ook wel wennen. Het ritme van  het pillen  slikken,  het observeren van  Dave. Hoe  voelt hij zich?  Is het te druk?  Kan  hij wel  of geen bezoek ontvangen? Wat lust hij?

Ik  vind  het ook heerlijk om weer samen met Eric  naar bed te gaan  in  plaats van  alleen te liggen. Samen  te praten over alles  wat  we meemaken.  Troost zoeken  bij  elkaar en samen onze  zorgen bij  ons  hemelse  Vader  brengen. Toch staat  mijn hoofd  er niet naar om echt  intiem met elkaar  te zijn. Dat voelt zo raar. Boven  mijn hoofd  ligt Dave te vechten  tegen de kanker in  zijn lijf en dan zou ik een verdieping  lager gaan genieten van de  liefde  dezelfde  liefde waaruit Dave eens is  ontstaan?  Ik  kan  het  niet, niet nu,  niet op dit moment. Gelukkig voelt  Eric dit  aan  en vinden we  troost bij  elkaar.

In de dagen  die volgen,  proberen  we weer het  ritme van alledag te  vinden.  Maar  dat valt niet  mee. De ene  dag moeten we  moeite doen  om bij Dave een ontbijt naar binnen te krijgen,  de  andere dag is hij  zo moe dat  hij alleen  maar wil  slapen. Weer een  ander moment is hij zo bang  en verdrietig dat we zoeken naar  woorden  van troost en bemoediging  en die soms  gewoon  niet kunnen  vinden. 

Tussendoor breng ik  bezoekjes  aan de fysiotherapeut omdat de spieren in mijn nek, schouders en  rug vastzitten  door  de spanning die  ik continu  in mijn lichaam  ervaar. Ook  hebben Eric en ik samen  gesprekken met de  psycholoog om te leren zo goed mogelijk om  te  gaan met deze moeilijke situatie.  Het  is  niet  alleen de zorg  om Dave,  maar ook  de aandacht voor  elkaar  en  de kinderen die eronder lijdt. Hoe hou je je gezin en huwelijk in  balans?  Op  dit moment zijn we gewoon aan het overleven en  gaan we, met  alle kracht  die in  ons is,  het gevecht  aan tegen de hersentumor. 

Om het  leven, ook  voor de andere kinderen, zo gewoon mogelijk te  laten  verlopen  maken we bewust  ook leuke uitstapjes,  zoals het bijwonen van de open dag van  de Koninklijke Nederlandse Redding  Maatschappij (KNRM).
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4 De bestralingen









Vandaag, 27 april  2009, gaat het bestralen beginnen.  We  zijn  op tijd  van huis gegaan,  want soms  sta je zo  vast  in het verkeer. We zijn best gespannen. Dave heeft van oma een lekker snoepje voor onderweg mee gekregen.  

In de wachtkamer zien we de andere  patiënten denken: wie  van hen  zou er  bestraald worden, toch niet  dat jongetje? De  gemiddelde leeftijd in de wachtkamer ligt toch wel boven  de  vijftig. Dave  valt  dus  op. Als  hij aan de  beurt is, legt een aardige verpleegkundige  de gang van zaken uit.  We letten goed op, want er volgen nog 32 van  deze  ritjes. Dave moet zijn bovenkleding uitdoen en stil  gaan  liggen in het  masker  op een soort  harde plank.  Zijn  Kameleon-cd wordt  aangezet  en  wij moeten met  de laborant mee  naar een andere ruimte, omdat de straling schadelijk voor ons is. 
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Een enorme, dikke  deur  gaat dicht. Ik krijg  een  knoop in mijn maag  en kijk  Eric veelbetekenend  aan. Daar ligt ons kind,  vastgebonden in een masker, op een harde plank, in de kou,  helemaal  alleen. Wat zal  er  door hem heen  gaan? Kon ik daar  maar gaan  liggen. Ik zou  het hem  zo graag  besparen.



Dave  ondergaat het  allemaal gelaten.  Als  deze eerste  ervaring de trend is voor de  komende weken, dan heb ik er wel vertrouwen in. Opgewekt  gaat hij mee naar huis.  Omdat  we weten dat hij waarschijnlijk heel moe  zal zijn van de behandeling en daardoor veel zal willen liggen,  hebben we een  ziekenhuisbed besteld en in  de  woonkamer  geplaatst. We willen niet dat hij ook nog eens last  gaat  krijgen  van  doorligplekken  of ander  ongemak.  

Hij is net  thuis als de  ellende begint.  Het begint  met hoofdpijn, maar al snel weet  Dave zich geen raad  van de misselijkheid, alleen lukt het dit keer  niet  om te spugen. Hij heeft er zon moeite  mee,  ziet lijkbleek, weet geen lekkere houding aan te nemen en  wil maar één ding:  Stoppen  met die bestralingen,  daar  word ik doodziek van.  

Wat  een tragedie. We  hebben geen keus. We  moeten snel  handelen, want morgenochtend  moet hij er weer heen  en dan  moet hij wel meewerken. We bellen het ziekenhuis, leggen  de  situatie  uit en  al  snel  kunnen  we naar de apotheek om een zware  pil tegen  de misselijkheid te  halen. We moeten wel beloven dat  deze pil er,  samen met zijn andere medicijnen, binnen een uur in zit. Zo  niet, dan moet Dave alsnog  naar het ziekenhuis om  opgenomen te worden  voor  een medicijn-infuus.  

O  nee, wat een stress.  Hoe  krijgen we Dave zover om alles binnen een uur te  slikken terwijl hij  zo misselijk is? De tijd dringt  en de  spanning neemt  toe. 

Dave huilt. Hij  wil niet naar het ziekenhuis, nooit meer. Met  heel veel geduld,  praten en dreigen dat  hij anders toch echt naar  het ziekenhuis moet en geen  keus heeft, lukt het Dave  laat op de  avond om de pillen te  slikken.  Hij  knapt  er iets van  op  en  valt in slaap.

Bestraling  nummer één heeft hij achter de rug, maar als  het elke dag zo zal gaan,  hebben  wij  er  een zwaar hoofd in…



De  volgende morgen is  Dave in een goede  bui. Hij  slikt  al zijn pillen en neemt nu de  misselijkheidspil  vooraf in,  wie  weet helpt dit. Oma gaat mee naar het ziekenhuis. De bestraling verloopt voorspoedig, alleen vindt Dave  het zo verschrikkelijk stinken. Dit schijnt een ozonlucht  te  zijn die alleen de  patiënt die bestraald wordt kan ruiken. Wij weten dus niet  waar hij het over heeft.  Het masker  staat getekend in zijn  gezicht en heeft pijn gedaan.  Door  de medicatie, vooral  de dexametason, worden  zijn wangen wat dikker,  waardoor  het masker gaat knellen.  

Eenmaal thuis is Dave  doodmoe. Enerzijds  verveelt hij zich,  anderzijds  heeft hij geen fut om iets te doen. Alles  wat we voorstellen wordt afgeketst, dus laten we hem maar een beetje in zijn sop gaarkoken.



Op woensdag zit het niet mee.  Het bestralen lukt echt niet  omdat het masker veel  te strak op zijn  gezicht zit.  Zijn wangen puilen eruit! Opnieuw  gaan  we naar de Daniel  den Hoed-kliniek, nu om het masker  te laten aanpassen.  Dit keer nemen we onze eigen auto. Omdat  we deze afspraak  niet vooraf konden  plannen, moeten we wachten. Daves humeur  daalt.  

Zes uur  later is het masker aangepast en rijden we weer naar huis. Later  die middag kunnen we weer  terug naar Rotterdam,  want met het nieuwe masker kan de bestraling gewoon  doorgaan. Een dagje overslaan is  blijkbaar  geen  optie. Dave  baalt.  Hij is doodmoe en  chagrijnig. Deze dag  wil hij liever  snel vergeten.



Gelukkig zijn  er ook dagen dat  alles vlotjes verloopt, maar de  woensdag blijft een moeilijke dag.





Woensdag 6 mei 2009  ziekenhuisdag



Tja, het lijkt wel of Dave het erom doet;  op woensdag schijnen wij bijna  de  hele dag in het ziekenhuis  te moeten zijn. 

De dag  begon al vroeg, want om kwart voor  acht moesten we weg. Laat Dave  nu precies  dat tijdstip uitzoeken om te  gaan overgeven. Alle medicijnen eruit, dus wat nu? Omas opgetrommeld om op  te passen en wij samen  mee met Dave  en spuugzak om  toch  te  gaan bestralen.  Gelukkig  ging dit goed. Toch moesten we voor  de  zekerheid  uitsluiten  dat Dave blindedarmontsteking heeft, dus op naar de Spoedeisende Hulp (SEH). Nou ja,  spoed... Dit  woordje kunnen ze beter wijzigen, want pas na  twee uur wachten kwam er een  dokter langs. Dave,  aan het einde  van zijn krachten, had  zacht uitgedrukt  liggen  balen op dat bed en wilde naar huis  zonder een dokter te  hebben gezien. Ze komen toch niet, dus waar wacht ik  nog  op? Al  met  al waren we rond het  middaguur weer thuis.  Gelukkig  kwam er vandaag voor het  eerst een  huishoudelijke hulp,  het was dus lekker schoon en opgeruimd. Dat  was tenminste één meevaller. 

Oma  had gekookt, dus  wij konden snel eten, Donald op  bed leggen, Emiel en Dave  wat aandacht  geven, boodschappen doen  en de  oppas  binnenlaten, waarna we weer naar het ziekenhuis zijn gereden  voor ons  gesprek met de neuroloog. Zoals altijd waren wij te vroeg, en zij  ook, dus dat  liep vlotjes. Zo kan het dus  ook in het ziekenhuis. Het  gesprek was helder. Ook de  artsen kunnen ons in het geval van Dave geen duidelijkheid geven over de toekomstverwachtingen. We zullen eerst  moeten bekijken wat de stand van de ziekte is na afloop van de  33 bestralingen.  Moed  houden dus en  rekening houden met zowel positieve  als negatieve ontwikkelingen.

Rond  half  zes waren we weer  thuis. Emiel en  Donald zaten buiten  in de tent  die ze samen met onze  oppas hadden  opgezet.  Kamperen  in  eigen tuin,  altijd leuk!

Tot zover deze woensdag...



Groetjes  namens  Dave,

Joke





Dave heeft  in het ziekenhuis inmiddels zijn KanjerKetting  gekregen. Deze ketting is  een  initiatief van  de Vereniging Ouders Kinderen  en Kanker  (VOKK). Elke kraal aan deze ketting staat voor een bepaalde  medische handeling, zoals  bloedprikken, een MRI-scan  of  een  bestraling. Voor elke  handeling krijgt het  kind  een kraal. Op een  speciale kaart  staat hiervan de  betekenis. Op die manier kan Dave  dus aan  de hand van zijn ketting  vertellen wat  hij heeft  meegemaakt en ook  laten zien  hoevéél  hij meemaakt. In het ziekenhuis zie ik  weleens  kinderen met een meterslange  ketting. Ik houd erg van sieraden, maar  op dit exemplaar ben ik niet jaloers. Hoe korter, hoe beter.  Dave heeft  zijn eerste kralen eraan zitten, het  zijn er al heel wat. Voor  elke ziekenhuisopname, elke scan, elke keer bloedprikken, elk  infuus en voor  nog veel meer  handelingen heeft  hij een  kraal gekregen.  Nu volgen dus  33 bestralingskralen.

De VOKK  geeft niet  alleen de kralenketting uit, zij verschaft  ook informatie aan ouders, kinderen, familie en scholen. Als ik  iets wil weten wat te maken  heeft met  de ziekte,  kijk ik altijd eerst even op de site van de VOKK.  Of ik nu op zoek ben naar  lotgenoten, informatie aan derden, vergoedingen,  uitjes  voor zieke  kinderen en andere nuttige  tips, ik vind het allemaal bij  deze vereniging.  Ook  organiseert de VOKK informatie-  en lotgenotenbijeenkomsten.



Na  lang praten,  want Dave heeft wel een  eigen wil, mag Emiel  een  keer  mee naar het bestralen. Hij vindt het heel interessant  en is enorm onder de indruk van het  bestralingsapparaat. Door Emiel erbij te betrekken krijgt hij  ook enigszins begrip voor Daves klachten, houding en humeur.  Want  niet alleen Dave  is ziek, eigenlijk lijdt ons hele gezin mee. Door  de ziekte die in huis komt,  krijgen wij zelf ook  vragen  en klachten waarbij we hulp nodig hebben. Inmiddels worden we in  het ziekenhuis begeleid door de psycholoog en  een maatschappelijk  werkster.  Ook de  maatschappelijk  werkster  in onze woonplaats die we al  eerder hebben ingeschakeld, begeleidt ons nog steeds als ouders  in de thuissituatie. 

Op school doet de intern begeleidster haar  uiterste  best  om de contacten tussen Dave en school goed te  houden, nu hij  er niet is. Ook zet zij zich in voor Emiel omdat hij het thuis niet  gemakkelijk heeft  en dit op  school weleens afreageert. 



Omdat  Dave  niet  naar  school kan  omdat  hij  te  moe is en elke  dag  naar het  ziekenhuis  moet, hebben we  een digibeter aangevraagd. Dit is  een  computer die je thuis installeert en een  soort televisie die je  in de klas plaatst. Hiertussen zit een live-verbinding.  

Op deze manier kan Dave  thuis meedoen met  de klas en ook zijn contacten  met zijn klasgenootjes onderhouden.  Een  prachtige uitvinding. Als alles  volgens planning verloopt,  wordt  de digibeter  in juni geplaatst.  Dave en  wij  kijken  ernaar uit, want als  hij alleen  thuis  is,  lijken de dagen  soms zo lang te duren en  is hij zo alleen.



Als je kanker krijgt, is  dat  ook  voor  je vriendjes en klasgenootjes  best eng.  Gelukkig hebben de leerkrachten op school  het goed opgepakt. Wij hebben ze voorzien van duidelijke informatie en zij  hebben  dit  ook  gewoon open besproken in  de klas.  

Het is donderdag  7  mei als er een klasgenootje van  Dave langskomt. Een spelletje spelen is  voor  Dave te  vermoeiend, maar hij geniet wel  enorm  van  een gezellig praatje en de  verhalen over school. Spontaan vraagt  Dave  of het vriendje niet mee wil naar het bestralen. Ja hoor,  dat wil ik wel, mijn opa had  ook  kanker  dus  ik weet er wel iets vanaf. De  volgende dag ga ik dus met twee jongens  op  pad naar het  ziekenhuis.  De bestraling  gaat  zo goed  dat  Dave zelfs een beetje ligt mee te zingen  met zijn Kameleon-liedjes. Op de terugweg  zegt hij: Als ik  kaal word van de bestralingen, dan doe ik mijn kop onder de dekens en ga ik echt  niet naar buiten.  Waarop het  vriendje antwoordt:  Nou, lekker gezellig, dan mis je  alle  leuke dingen in het leven.  Dat  zou ik niet doen. Je went er echt wel aan,  hoor! 

Wat ben ik  blij met  dit  ventje en vooral met zijn eerlijke, openhartige reactie. Dit heeft  Dave nodig! En van  wie kun je  nu beter  de  waarheid  horen dan van een vriendje? 
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Als wij  naar  het ziekenhuis zijn voor de  bestraling  hebben  we  thuis natuurlijk geregeld oppas nodig, met name voor Donald. De familie springt gelukkig bij, maar  daarnaast gaan we op zoek  naar een  oppas. Deze  vinden we  gelukkig snel  in de persoon van  Willeke, een  spontane,  lieve vrouw die  met heel veel tact, creativiteit en geduld de jongens  regelmatig  opvangt  en vermaakt. Wij  zijn erg blij met haar komst in  ons gezin en  de  jongens ook.



Zondag 10 mei, vandaag is het Moederdag. Een  dag waaraan ik  in voorgaande  jaren nooit heel veel  waarde hechtte.  Maar  nu is alles  anders, dus ook Moederdag. Wat ben ik  blij  met de  zelfgemaakte cadeautjes van de  jongens.  Ik koester hun knuffels  en  lieve woorden. Wat is het heerlijk dat ik moeder van deze drie kanjers mag zijn. Ik laat me de hele  dag  verwennen en  ben mij  ervan bewust dat het  bijzonder is dat  ik moeder mag zijn. Het leven kan zomaar  veranderen…



Het is woensdagmiddag als  Eric in lichte  paniek opbelt. Hij  is  met Dave  naar een autoshowroom gegaan om naar een andere auto  te kijken. Onderweg naar  huis krijgt  Dave  jeuk  op zijn hoofd. Plotseling houdt hij een  klein  plukje haar in zijn hand. Hij schrikt. Wat is dit?  Eric heeft het  direct door  en hij belt mij zodat ik  me erop voor kan bereiden.  Het haarverlies gaat  beginnen.  Opnieuw een  hindernis  die Dave moet nemen en  waarin we hem moeten bijstaan. Dave  is verdrietig  en wij met  hem.





Donderdag 14 mei 2009  haarverlies...



Lieve lezers,



Opnieuw was het even stil op  de site van Dave. Meestal  heeft dit wel een  reden, zoals ook  nu. Soms is ziek zijn wel leuk,  je krijgt veel aandacht en cadeautjes,  maar je moet  ook  veel  tegenslagen verwerken, zoals  gisteren. Dave heeft toen zijn eerste  haren verloren en dat was heel  erg  verdrietig. Wat voorheen  heel normaal was, douchen bijvoorbeeld, is nu  ineens een probleem, want  ja... spoel je dan al die  haren tegelijk  van je  hoofd? Gelukkig is dat niet het geval,  alhoewel het wel te verwachten is dat hij binnen een paar dagen helemaal kaal  zal zijn.  Al met al was  en is het  niet  gemakkelijk. Ook  wij als ouders vinden het  moeilijk om het uiterlijk van ons kind te zien veranderen. Maar  ook hierin hebben we geen  keuze. 

Vandaag zijn we daarom op bezoek geweest  bij een haarstudio  speciaal voor kinderen. Hier  zijn  we heel leuk geadviseerd. Dave kiest ervoor om  kaal te worden en dan leuke petten en  Buffs (multifunctionele haardoeken) te gaan dragen.  We zijn benieuwd hoe dit  zal gaan en staan, maar ook vooral hoe de  omgeving  op  hem zal reageren.  Wij vinden het in ieder  geval  superstoer van hem dat  hij zich er  zo  in verdiept en er  soepel mee omgaat.  

De  bestralingen  blijven goed  gaan. Morgen gaat zijn oom met hem mee, dus dat  wordt vast gezellig.

Tot zover weer even  een  stukje uit het leven van Dave.



Liefs  van ons  allemaal!

Joke



PS: Zitten  we net  te eten, zegt Dave tegen Emiel: Voor twee euro  vijftig doe ik een  kunstje dat jij niet kan. Emiel gaat snel zijn spaarpot  legen  en komt  met het geld naar beneden. Hij  overhandigt het  zijn  broer, die  vervolgens een pluk haar van zijn hoofd  haalt en  aan hem  geeft. Emiel zit hem  vervolgens  met open mond aan te gapen  wat op zich al uniek  is. Zoiets heeft hij nog nooit  gezien! Dave denkt vanavond met dit  kunstje zijn spaarpot aan te  vullen.





Dave  heeft besloten van  de nood een deugd te maken. Hij gaat op bezoek in zijn klas om ze te laten zien dat zijn haar uitvalt. Het wordt een confronterend  samenzijn.  

Ik wil  jullie iets laten  zien  iets wat jullie niet kunnen,  maar ik wel. Kijk! En hij neemt een  pluk haar en  trekt die  uit zijn hoofd.  

Vol ongeloof kijken de kinderen  hem aan.  Wordt hij nu kaal? 

Ja, jammer genoeg  wel. Een paar moedige kinderen komen naar  voren en pakken voorzichtig een klein plukje haar van  zijn hoofd. Dat  is raar!  Dave vertelt  dat hij, als  hij kaal is, Buffs  gaat gebruiken  doeken die je op  verschillende  manieren om je hoofd  kunt knopen. Daar  zullen ze dus  aan  moeten  wennen. 

Eenmaal thuis  zegt hij tegen iedereen die interesse heeft dat je voor een  klein bedrag een  plukje  haar  van  zijn hoofd  mag pakken. Velen maken van deze gelegenheid gebruik. Niet  dat het zo leuk is  om Dave kaal te  plukken, maar omdat ze hem ook het geld wel gunnen en  dat  kleine  pleziertje in deze  moeilijke  periode. Op  deze manier spaart hij deze dagen een  mooie doos  lego bij elkaar en  heeft hij toch een  leuke  herinnering aan  deze verdrietige tijd.



Als het eenmaal maandag is, ziet  Dave er echt niet meer uit. Dat zeg je als moeder natuurlijk  niet zo  snel van je kind, maar Dave  lijkt wel een halfgeplukte  kip. Geen  gezicht. Zelf wil hij ook niet  over straat met zon hoofd en  als  hij zijn Buff op  doet, jeukt  het  en  verliest  hij nog meer haar. We besluiten  de kapster te bellen.  Gelukkig hebben wij een lieve  vriendin die altijd al onze haren  knipt en  is zij bereid om direct dezelfde avond nog te komen.

Dave zit op  een stoel in  de keuken met het kappersschort om.  De tranen  blinken in  zijn ogen. Ik houd zijn hand  vast. Eric, Emiel en Donald zitten eromheen. Nog nooit  heeft het de kapster zoveel verdriet  gedaan om iemand kaal  te scheren. 

De tondeuse gaat aan.  Dave is  boos  en huilt.  Wij huilen met  hem mee. Wat kunnen we  anders? Dit is vreselijk  voor een kind van tien. 

Eenmaal kaal  rent hij de trap op naar boven,  naar ons bed. Eric en ik gaan naast hem  liggen. Ik gooi een baksteen door elke spiegel die ik tegenkom, zegt hij kwaad en  huilend stopt hij  zijn  hoofd in de kussens. Wat een  immens  groot verdriet. Veel te groot voor een  kind, veel te groot voor ons als ouders. 

Beneden vangt de kapster Emiel  op, ook  hij is totaal  overstuur van  de grote, uiterlijke verandering van Dave. Donald van  twee begrijpt niets van al  die tranen, maar  huilt gewoon met  ons mee.

Na een tijdje met  Dave  te hebben  gepraat, gaan we met zn drieën naar de spiegel in  de  badkamer. Dave  gaat er met dichte  ogen  voor staan. Als hij ze opendoet, kijkt hij  naar zijn  spiegelbeeld. Hij heeft niet  een  egaal bruin bolletje,  zoals je dat zou wensen. Zijn hoofdhuid is  wit en er  zitten nog  grote vlakken met  donkere stoppels. Niet alle haarzakjes  sterven nu eenmaal tegelijk af. Eerst  is Dave even stil,  maar  dan zegt hij:  Het kan eigenlijk wel, met al  die  plukken was het ook geen gezicht.  Gelukkig, denk  ik, hij gaat  het vast accepteren. Hij zal  wel moeten.  

In  de  daaropvolgende dagen blijkt dat  dit niet alleen voor  hem geldt, maar dat we er  allemaal aan moeten wennen.





Woensdag  20  mei 2009   het is  weer woensdag!



Hallo lieve allemaal,



Het  duurde even, maar we hebben de tijd genomen om aan mijn nieuwe look te wennen...  Bedankt voor jullie lieve, hartverwarmende reacties!

Oma  is  mee geweest naar de  bestraling, dat ging goed. Ze heeft cake uitgedeeld en die  werd gelijk goedgekeurd. Ze  vond  het fijn dat ze met mij mee mocht. Van mijn andere oma krijg  ik  elke dag een zakje  snoep  mee, dat  is  steeds weer een leuke verrassing.

Vannacht heb  ik lekker geslapen, alleen vanmorgen ging  het weer mis... Het  is tenslotte  weer woensdag. Ik  begon  met buikpijn en overgeven gevolgd door een raar gevoel in mijn hoofd. De dominee stond op de stoep, want hij zou  vandaag meegaan  naar de  bestraling, maar ik  kan nu echt niet weg.  Na de koffie is  hij  dus maar  weer vertrokken. Oma kwam gelukkig ook binnen en die heeft Donald meegenomen.  Ik kan niet  eens zitten,  laat staan in de auto.  Mama  heeft  met het ziekenhuis  gebeld en  de dokter gesproken.

Ik heb een beetje extra pillen ingenomen en  nu hopen we dat ik straks  alsnog naar het ziekenhuis kan gaan. Tot nu toe  is  het  nog niet veel verbeterd vergeleken bij vanmorgen, alleen spuug ik nu niet. Maar ik  eet ook niet. Mama is nu in  gesprek met het ziekenhuis hoe we dit vandaag  oplossen,  waarschijnlijk willen ze mij vandaag nog zien om te beoordelen  of het iets met mijn drain  te maken heeft. Ik wil niet, ik ben al te beroerd om naar de wc te lopen en ik wil zeker  niet meer  uren wachten op de EHBO. 

Ik hoop dat  ik me straks beter ga voelen en thuis mag blijven...



Tot laterz,



Dave (je  begrijpt dat mijn  moeder dit heeft geschreven omdat  ik  te beroerd ben)  



[image: ]

5 Smeken om een infuus









Het  is woensdag, in de  loop van de middag, als Dave  door de  ambulancebroeders op de  EHBO wordt afgeleverd.  Wat  is  hij beroerd. Dit is  echt niet normaal. We  moeten vandaag nog gaan bestralen, maar  op  deze  manier is  dit  echt onmogelijk. 

Omdat we inmiddels ervaring  hebben  op de EHBO vraag  ik  de verpleegkundige of zij  EMLA-zalf (verdovingszalf)  op  Daves hand  wil smeren zodat  dit alvast kan inwerken,  want er zal wel een infuus moeten worden  geprikt  om de  medicijnen er  vandaag toch nog in te krijgen. Maar deze vlieger gaat niet op. Ze heeft nog  geen instructies gekregen van de arts,  dus  er wordt  niets gesmeerd. Innerlijk word ik kwaad, zeg maar  gerust  boos. En niet zon klein beetje  ook. 

Ik weet toch hoe het gaat! Dave moet  zo  snel mogelijk zijn medicijnen binnenkrijgen, anders kan hij vandaag niet bestraald worden,  en de enige manier om dit voor elkaar te krijgen is  een infuus  prikken. Snapt ze dat dan niet!  Waarom  werkt ze niet gewoon  mee?  Als er voor niets  zalf  zou worden  gesmeerd,  is er toch  ook  niks aan  de  hand? Dan vegen we  het er gewoon  weer af. Ik ben boos, maar houd  mijn  mond.  Wedden dat  er  straks een infuus  komt?

Terwijl Dave al uren op de  EHBO ligt te wachten, de ene assistent de  dienst van de andere overneemt  en  de ene arts na  de andere langskomt, gebeurt  er  niets. Dave is  al doodmoe van  alle pijnen en  spanningen en  dan moet hij ook  nog uren op zon oncomfortabel bed  liggen.  Alle dvds die er liggen, hebben we inmiddels  bekeken.  

Ons incasseringsvermogen is de  afgelopen  uren  nogal afgenomen. We zijn alle drie doodmoe  en willen duidelijkheid. Dave concludeert dat deze afdeling toch echt een verkeerde naam heeft. Eerste Hulp bij Ongelukken kunnen  ze volgens hem beter wijzigen  in Trage Hulp bij Ongelukken. Wij zijn al blij dat hij  zich  met  dit  soort onzin bezighoudt en niet gaat schelden en tieren.

Het is elf uur  als Dave eindelijk  op de afdeling  wordt opgenomen. Zonder infuus, zonder bestraling  deze dag. Ik ben moe, boos en verdrietig.  Waarom luisteren ze  nu niet gewoon  naar  ons? 



Na een  onrustige  nacht, met veel gedraai en  geplas, is  Dave  om  zeven uur weer wakker. Hij is nog steeds kotsmisselijk en kan  alleen  heel stil op zijn  zij liggen.  Hoe  moet hij toch in vredesnaam in  dat masker  onder dat bestralingsapparaat? denk ik op dat moment. De artsen komen en gaan, maar niemand kan  vertellen waardoor  Dave  zo beroerd  is.

Om tien uur heeft hij nog niets gegeten, bang  om het toch  direct weer uit  te  spugen.  Dan komt de arts doodleuk vertellen dat hij nu  toch echt zijn pillen  moet slikken, want  hij moet naar de radiotherapie.  Ik vraag of  er geen infuus geprikt kan worden zodat Dave niets hoeft  te  slikken  en dus misschien niet hoeft te  spugen. De  arts reageert dat dat niet  zijn taak is. Van wie  dan wel?  

Gewillige Dave werkt ook dit keer weer mee.  Huilend,  met  een rietje en  een klein slokje  cola,  slikt hij de pillen. Maar wat  is hij  misselijk. Het bestralen lukt toch niet,  zegt hij. Toch zetten de verpleegkundigen door. Dave heeft  geen keus.

Ik houd  zijn hand vast  terwijl hij in  bed  ligt,  met een verpleegkundige aan het hoofd- en  het voeteneind en mij  in het midden,  en zo lopen  we van het ene naar  het  andere gebouw. Gang door,  lift in, weer een  gang door, nog een drempel over, nog  een  lift in,  weer een gang  door  totdat we  in de  inmiddels bekende  wachtkamer van de afdeling Radiotherapie zijn.  

Dave ligt  stilletjes op zijn zij en zegt geen woord.  Hij  is te ziek om mee of tegen te werken. De  verpleegkundigen besluiten  om zijn T-shirt al in de wachtkamer  uit  te doen en hem dan op zijn  rug te  leggen, zodat hij aan  deze houding kan wennen in verband met de bestraling. En dan gaat het  mis. Als Dave  op zijn rug  wordt gedraaid,  gooit  hij alles eruit. Weg  pillen, weg cola. Een drama voor Dave, verdriet voor ons.  

De arts komt erbij en trekt de conclusie dat  het echt  onmogelijk  is om Dave in deze conditie te bestralen. We zullen de  bestraling moeten uitstellen  tot morgen.  Hè,  hè, eindelijk iemand die Dave vandaag goed  inschat. Ik  vraag  de arts  of ze  nu echt  geen infuus kunnen  plaatsen  zodat Dave  in ieder geval de  juiste medicatie  binnenkrijgt.  Ik  adviseer u dat wel, luidt de reactie, maar dit moet u met de zaalarts  bespreken. Daar ga ik namelijk niet  over. 

Teleurgesteld en verdrietig lopen we  terug naar de afdeling. Zie je  wel,  zegt  Dave. Ik  zei  toch dat  het niet ging lukken.  



Het is  lunchtijd  en vandaag  is het patatdag in het ziekenhuis. Dave  houdt hier normaal wel van  en  met pijn en moeite eet hij dan  toch drie patatjes op. Na het slapen komt de zaalarts langs.  Ik vraag  hem of het nu echt zo  lang moet  duren voordat  er een infuus geplaatst wordt. Dat kan de verpleegkundige toch  gewoon doen? Ik begrijp er niets meer van. 

Nou,  zegt hij, ik  heb gelezen dat Dave drie patatjes  op  heeft en dat  deze er nog in  zitten… (wat geen  wonder is, want  wie  doodstil ligt hoeft  niet  te kotsen) … dus vind ik het niet noodzakelijk om een infuus te prikken. 

Nou breekt  mijn klomp. Wat  is dit nu? Ze zien toch  dat dit kind doodziek is en vocht en medicatie nodig heeft? Ik ben razend, maar gedraag  me kennelijk nog  te netjes, want de arts  vertrekt met een doodleuk  goedemiddag.

Als  Eric mij s middags komt aflossen vraag ik hem om,  koste wat het  kost,  ervoor  te zorgen  dat Dave een infuus krijgt    vandaag nog! Nu is Eric altijd heel rustig en beleefd, dus zadel ik hem eigenlijk op met een  heel grote  uitdaging. Eenmaal thuis gaat de  telefoon.  Eric  heeft een arts gesproken  en deze  heeft eindelijk, na ruim vierentwintig uur  vragen, besloten een  infuus  te prikken.  Wat  zijn we  blij! Hopelijk gaat Dave zich  nu  beter voelen.





Vrijdag 22 mei 2009  nieuwe  poging om te bestralen



Lieve  allemaal,



Gisteravond  heb ik  mijn medicijnen dus eindelijk via het infuus binnengekregen. Vannacht  was ik  nogal onrustig omdat ik me misselijk  en licht in mijn hoofd voelde. Papa moest er geregeld uit... Van een  lekkere  nachtrust is dus geen sprake. Vanmorgen begon ik al  om zes uur  met  overgeven om het vervolgens om acht  uur nog eens dunnetjes over te doen. Na veel heen en weer  gebel tussen de  radiotherapeut,  neuroloog,  neurochirurg  en  kinderarts is uiteindelijk besloten mij om twaalf uur een ander medicijn  tegen de misselijkheid te geven.  Dit  moet nu  gaan werken. Ik heb  een halve visstick op  met een klein schepje puree en een paar stukjes wortel,  nu maar  hopen  dat  dit erin blijft. Als alles naar wens verloopt ga ik om drie  uur naar de radiotherapie  voor  een  bestraling.  Voorlopig ga ik eerst  even slapen,  want ik word er heel  moe  van. Later  op de  dag  zullen we laten weten of de bestraling  is gelukt.



Tot laterz,

Dave (geschreven door mama want  ik slaap)







Hoera, het is gelukt!  Ik heb mijn  moeder nog nooit zo blij  en opgelucht gezien. Iets  wat normaal met een kwartiertje achter de rug  is, duurde nu  ruim drie kwartier, maar  goed, het is voorbij. Heel  voorzichtig, centimeter  voor centimeter,  hebben ze mij op mijn rug  gedraaid  en  overgetild op  het bestralingstoestel. Toen  kreeg  ik dat masker op,  wat geen pretje is  als je misselijk bent, maar het  is  nu gelukkig voorbij.  Omdat ik afval,  is de diëtiste geweest. Ik krijg nu weer  allemaal  lekkere dingen  en calorierijke drankjes en shakes. Nu maar hopen  dat  ik er  ook trek in krijg en  ze niet uitspuug. Aan de kok zal het  niet liggen! Vanavond  krijg ik  een pizzapunt, daar  heb ik  wel zin in. Ook ben ik  ontzettend verwend,  samen met mijn broertjes, door  nichtjes van papa.  Bedankt voor  alle leuke cadeautjes, ook namens Emiel en Donald! Zo, nu ga ik een dvdtje kijken. Morgen word  ik toch  niet bestraald, dus ik  heb twee dagen vrij.  Allemaal een fijn  weekend!



Tot laterz,

Dave





Heel voorzichtig gaat Dave iets vooruit. Als hij stil op zijn rug ligt met zijn hoofd naar  links  of rechts gedraaid, blijft  er soms een hapje eten  in. Zou hij dan toch weer opknappen?

Als ik thuis ben, kan ik niet slapen.  Ik realiseer  me  dat deze ziekte Daves hele  leven  verandert. Niet alleen voor dit moment, maar ook voor de  toekomst. Ik heb de behoefte om mijn gevoelens en gedachten aan het papier toe  te vertrouwen  en schrijf op Daves site:





t Is niet gewoon…



... dat je  je benen  op  kunt tillen;

... dat je fietsen kunt;

... dat je je  hoofd kunt draaien;

... dat je mensen kunt verdragen om je heen;

... dat je eten je smaakt;

... dat je jong bent en groeit;

... dat je onbezorgd  kind  kunt zijn;

... dat je naar school  kunt  gaan;

... dat je  gelooft in  een liefdevolle God die  wonderen  doet.



t Is niet  meer  gewoon... als  je  een hersentumor  hebt.



Gewoon  wordt dan, dat je niet meer vooruit kunt  denken.

Gewoon... overleven, elke dag;

Gewoon...  proberen  moed en hoop te houden;

Gewoon... geen toekomstplannen maken;

Gewoon... je dromen uitvoeren  op korte termijn;

Gewoon... hopen  dat  er nieuwe medicijnen en behandelingen komen;

Gewoon... geloven dat Gods woord waar is;

Dat Hij, die het  heelal omspant,

Dave  en ons eeuwig vasthoudt in  zijn hand.



Gewoon…





Als de letters op papier staan, krijg  ik rust  in mijn hoofd  en ga ik naar  bed.



Juist als  Dave  het zo moeilijk heeft en wij  ons zo machteloos  voelen, hebben we de behoefte  om iets voor hem te  doen. Natuurlijk  laten wij  hem niet  alleen, zitten wij dag  en nacht  naast zijn bed,  kopen we alles wat hij maar wil (binnen de perken uiteraard, we  zijn  Sinterklaas niet) en proberen we  het verblijf in het ziekenhuis zo aangenaam mogelijk te  maken. Maar toch…  er is zo  weinig  wat je kunt  doen ten opzichte van  het lijden dat hij ondergaat. 

Lotgenoten vertellen ons  over  het  bestaan  van  stichting Doe een Wens{1}, een  stichting  die wensen van kinderen met een  levensbedreigende ziekte laat uitkomen. Dat  lijkt  ons wel wat.  Dave heeft namelijk  één grote wens en dat is  om  gehoist te worden. Wat dat is? Dan word  je vanaf  een boot  opgetakeld  door een reddingshelikopter. Wij melden Dave  aan en wachten  geduldig op  dat wat gaat  komen.  

Zelf weet hij van niets, want stel dat  het niet  doorgaat…



Dave gaat vooruit. Vandaag, zondagmorgen,  heeft hij een broodje met ham en kaas  gegeten en binnengehouden.  Een superprestatie. De verpleegkundigen stimuleren hem aan alle  kanten en omdat het  zonnetje schijnt, besluiten we een  alternatieve  picknick te organiseren in de  tuin van het  ziekenhuis.  Gewapend met kleed,  rolstoel, bal  en een zak  M&Ms gaan  we een poosje met Dave in het zonnetje zitten. Heerlijk, die buitenlucht, dat  doet  ons echt goed.

s Avonds slikt hij voor  het  eerst een echte capsule. Hij  heeft  gehoord  dat, wanneer hij  dit niet doet, hij deze  medicijnen in de vorm van  zestien  (!) kleine tabletjes  moet  slikken.  Dat  is  hem  toch wat te veel van  het goede en daarom  zet  hij door. Eindelijk hebben  we ons  doel bereikt.



Het is  maandagmorgen en Dave heeft zijn ontbijt  binnen en is niet misselijk geworden. We  gaan  opnieuw bestralen. Dit keer gaat het buitengewoon goed   tijdens  het bestralen ligt  hij  zelfs te  zingen. De assistenten weten  niet wat ze meemaken. Voor het weekend was hij doodziek, nu ligt hij te zingen  alsof hij een concert geeft. Ongelooflijk! Stil dank ik God voor  dit wonder.

Na terugkomst  op de  afdeling krijgen we te  horen dat hij naar huis mag. Wat zijn wij  blij!



Inmiddels  is  er voor thuis ook vaste hulp  in de huishouding geregeld. Het is zo fijn  dat dit soort  simpele  maar noodzakelijke werkzaamheden gewoon doorgaan zonder dat ik eraan hoef  te  denken.  Daar komt natuurlijk bij dat goede hygiëne  voor Dave  extra  belangrijk is nu  hij  zo  zwak  is  en weinig weerstand  heeft. 

Mijn hoofd loopt  over van de afspraken: naast de dagelijkse  bestralingen in het  ziekenhuis, de gesprekken met alle  hulpverleners  en  het organiseren  van opvang voor Emiel en Donald, moet ik  natuurlijk  ook gewoon boodschappen doen, het eten regelen, Dave bijstaan als hij weer een buikpijnaanval  heeft en al  die andere gewone dingen  die  op mijn lijstje  staan. Tel daar een flinke  dosis slaaptekort bij  op  en  het resultaat  laat zich raden. Ik  loop op mijn achterste  benen, ben oververmoeid en daardoor prikkelbaar.  Maar  dat zijn we  eigenlijk  allemaal. Gelukkig  is  de  één soms sterker wanneer de  ander  zwak is, en  houden  we op die  manier elkaar op de been. 

We praten erover met de hulpverleners en de huisarts. Maar  behalve het  aanhoren van ons verhaal, het  voorschrijven van een slaappilletje en het geven van goede  raad (zorg goed voor jezelf, anders kun  je niet voor een  ander zorgen is  makkelijker gezegd dan gedaan)  kunnen ze niets voor ons doen.  We moeten  erdoorheen, we hebben geen keus.



De bestralingen gaan dagelijks door.  Dave is inmiddels met zijn nieuwe  coupe  naar school geweest. Zijn klasgenoten zijn best geschrokken van  zijn kale koppie, logisch. Zelf zijn  we  er inmiddels aardig  aan gewend.  Omdat  Dave toch te moe is om  naar school te gaan, komt er een  speciale  juf  van de ziekenhuisschool bij  ons thuis. Zij komt  wekelijks twee  uurtjes lesgeven. Niet dat dat altijd  lukt   de ene keer heeft hij buikpijn en zit  hij uren op de wc, de andere keer is  hij misselijk. Maar  we blijven het proberen. 



Dave  mag niet  met zijn hoofd en rug in de zon, dat is niet goed als je  wordt bestraald. Maar  het is prachtig  weer  en wij zitten wel graag buiten. Dat Dave liever binnen blijft, vinden we ongezellig  en zielig  voor hem.  Daarom gaan we op  zoek naar een oplossing en vinden deze in de  aanschaf  van een schommelbank met  zonnehemel erboven. Ideaal. Dave kan er  heerlijk op liggen en  al schommelend in slaap vallen  terwijl hij lekker in de schaduw ligt.  Op deze  manier kunnen we toch als gezin van  het  mooie weer genieten.
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Het  gaat  steeds beter met  Dave. Niet alleen wij, maar ook de neuroloog  staat versteld. Zou het door de  bestralingen  komen?

Inmiddels is het begin juni en Dave gaat een middagje naar school,  waar hij een  spreekbeurt en een natuurkundeles bijwoont. Hij  vindt het heerlijk om weer tussen zijn klasgenootjes en  vriendjes in te zitten. 

Omdat hij zich zo  goed voelt, gaan  we zelfs  een dagje naar vrienden in Noord-Holland. Ondanks de autorit van zon vijf kwartier geniet Dave de hele  middag van dit uitje. En wij  natuurlijk ook.  Voordat Dave ziek  werd, vond ik dit eigenlijk  iets heel normaals,  vrienden bezoek je immers geregeld.  Maar nu is alles anders. Nu  is  het bijzonder als wij als gezin met elkaar  weg kunnen.
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6  Contact met lotgenoten









Vrijdag 5 juni  is een bijzondere dag. Dave houdt zich na de  bestraling zo rustig mogelijk, want we  gaan vanavond uit met het hele gezin. Omdat Dave een levensbedreigende  ziekte  heeft, zijn  wij uitgenodigd door de  stichting  Dreamnight at the Zoo. Zij organiseren,  speciaal voor kinderen  met een handicap of levensbedreigende ziekte en hun familie, een avond in  de dierentuin. Een mooi en leuk  initiatief. Wij verheugen ons er enorm op  onze  kinderen  zijn dol  op de  dierentuin. 

Het  is zes uur  als  wij  voor de  poorten van de dierentuin staan. Wat er dan in  mij  omgaat, is  eigenlijk niet in  woorden uit  te drukken.  Zoveel families  bij elkaar, allemaal met  een ziek  en/of gehandicapt kind,  in rolstoelen, met rollators  en allerlei andere hulpmiddelen, het is niet  te  beschrijven. Hier staat alle  ellende en zorg van deze hele regio  op  een  paar vierkante meter, denk  ik. Niet te geloven!  

De rillingen lopen  over mijn rug, kippenvel  komt op mijn armen en de  tranen blinken in mijn ogen.  Ik knipper flink en hoop de tranen zo terug  te kunnen dringen. We hebben ons zo verheugd  op dit  uitje, dit wil  ik niet met mijn gejank gaan verzieken. Eric en ik kijken  elkaar  aan, rechten  onze rug en stappen dapper  achter  de rolstoel van Dave aan, de  poort door. 

Deze stoere houding  is maar van korte duur,  want net achter  de poort ligt een rode loper als pad naar de hoofdingang. Terwijl  wij eroverheen lopen,  worden onze handen geschud door bekende Nederlanders, cheerleaders, een compleet American Football-team en ten slotte de  burgemeester van  Rotterdam. Van binnen huil ik en denk: hier willen we  helemaal  niet  bij horen, ik betaal  duizend keer liever mijn entreekaartje dan  dat ik hierbij hoor! 

Eenmaal echt binnen zucht  ik diep en haal ik weer opgelucht adem. Nu kan het genieten gaan beginnen. Nou ja, genieten. Dave  heeft  honger en we dachten hier wel wat  te  kunnen  kopen, maar zien nergens een verkooppunt van snacks.  Wel worden  we overladen met snoep,  ijsjes  en  knuffels  daar is geen  gebrek aan, maar  we verlangen zo naar iets meer. Gewoon een broodje of iets dergelijks. 

Dave zit in de rolstoel en Emiel wil hem  graag duwen. Nu  bestaat er nog niet  zoiets als een rolstoelrijbewijs,  dus moet  je het  van  de ervaring hebben, en die heeft Emiel nog  niet. Dit loopt  dus uit  op de nodige botsingen, ergernissen en frustraties van  Dave zijn kant. 
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Vervolgens gooit  Donald zijn  kont  tegen de krib,  hij wil niet in de buggy. Op alle  mogelijke manieren  lukt het hem  telkens  om  zich  eruit te worstelen,  dit  tot  ergernis  van ons  allen. Onze vrolijke stemming daalt, het humeur  zakt beneden peil  en de  honger stijgt. We besluiten op tijd weer terug  te  gaan en zijn  blij als we om  half negen alsnog een  heerlijk patatje  van de plaatselijke snackbar kunnen verorberen. Al  met al bracht dit  uitje dus niet  de ontspanning die we  zo hard nodig hebben en hadden verwacht, maar dat lag zeker niet  aan de organisatie. 



Alsof  we gisteren nog niet  genoeg  emoties hebben  doorleefd, volgen er  vandaag nog een paar. Dave is vanmorgen al vroeg bestraald  en wordt daarna door ons  lieve nichtje opgevangen. Wij  Eric, Emiel  en  ik  gaan namelijk een dagje uit. Nee, niet naar een pretpark of iets anders  gezelligs, maar  naar een informatiedag over hersentumoren, verzorgd door  de  VOKK.

Voor Emiel is er een apart  kinderprogramma en misschien  is het voor hem wel fijn om lotgenoten  te  ontmoeten. Voor Dave is deze dag,  zeker na dat  wat we gisteren hebben meegemaakt,  veel  te vermoeiend en daarom  blijft hij thuis. Ook Donald blijft bij oma,  want hij is met  zijn bijna drie jaar nog echt  te klein voor dit soort  uitjes.

Het is best spannend, voor het  eerst zullen  we vandaag lotgenoten ontmoeten. Allerlei  gedachten gaan dan door mij  heen. Zullen er veel mensen zijn? Hoe zien ze  eruit?  Zijn  er ook kinderen met dezelfde soort tumor als Dave? Zijn er vergelijkbare  situaties? Zou iemand ons kunnen  zeggen wat  ons te  wachten staat in de toekomst?

We worden verwacht  op  het terrein van een  revalidatiecentrum, midden in de bossen.  Nu ben ik  een grote liefhebber van het bos, dus  de locatie bevalt mij wel.  Na  aanmelding  bij binnenkomst  worden we verwacht in een  grote zaal. Allerlei gezinnen,  met jonge maar ook met al volwassen kinderen, zijn aanwezig.  We starten met een  boswandeling om elkaar op een informele  manier een  beetje te leren kennen. Het is maar goed dat  Dave er niet bij is, want het  wordt  een hele tippel.  Voor de kinderen gaat er een speciale boswachter mee die van  alles vertelt over  de natuur. Emiel  heeft al snel contact met leeftijdgenootjes en  geniet ervan. 

Na de lunch  komt het  serieuze werk.  Terwijl de kinderen muziekles krijgen, wonen wij diverse presentaties bij van zowel een  psycholoog als een oncoloog. Het  is allemaal duidelijk en goedbedoeld,  maar het valt  ons verschrikkelijk zwaar. Het valt  niet mee om  bijvoorbeeld te horen welke consequenties een  hersentumor kan  hebben voor je toekomst. De gevolgen voor je  dagelijks leven, voor je school, je werk, je sport, je vrienden,  gewoon voor alles. Het  is allemaal binnen een half uurtje snel gezegd,  maar degene die het aangaat,  moet  er zijn hele leven tegen  vechten. Ik word er niet  vrolijk van en Eric al helemaal niet. 

We spreken ook nog een oncoloog. In  haar  twintigjarige carrière heeft  ze slechts één keer een kind met dezelfde tumor als Dave  ontmoet. Dit kind is helaas op jonge leeftijd overleden. Niet echt hoopgevend om  te horen.  

Na afloop geven de kinderen  een concert. Het  ontroert ons als we Emiel zo vol overgave zien musiceren. Dit  alleen al  te  zien, maakt onze  moeilijke middag weer een klein beetje goed.

Op de terugreis naar huis  verwerken we  allemaal op onze eigen manier de ervaringen van vanmiddag. Eric drukt  het gaspedaal wat harder in  en ik, ik ben stil  en huil van binnen.





Dinsdag 9  juni 2009  de  bestralingen  zijn  voorbij!



Vandaag is  het zover   de bestralingen  zijn  achter de rug! Wat een  heerlijk gevoel. Vanmorgen  zijn we met  het hele gezin naar het ziekenhuis  geweest. Emiel had een  gesprek  met de  oncologieverpleegkundige zodat hij  allemaal vragen kon stellen  en Donald  wilde  ook  graag mee.  Hij  is het  zat om  telkens weggebracht te  worden en  hangt als een  klit aan papa.

Een nieuwe  periode  breekt aan. Ik ga mijn medicijnen  deels  afbouwen. We zijn benieuwd wat  er dan  gaat gebeuren en  hoe ik mij dan  voel. Nu ben ik in  ieder geval zo moe  dat ik naar  bed ben geweest om een middagdutje te doen.  Ik blijf onder controle in het  ziekenhuis,  maar eigenlijk kunnen ze pas over een half jaar met een  scan zien  of de behandeling is  aangeslagen.  We moeten  dus nog veel geduld  hebben. Ik wil iedereen heel hartelijk  bedanken voor  al het meeleven  in de afgelopen weken! We blijven op  deze site stukjes schrijven, maar het  zal  niet dagelijks zijn.



Tot laterz,

Dave
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En  dan is de behandeling voorbij.

We hopen dat Dave zich  elke dag beter gaat voelen, misschien  weer  een paar uurtjes per dag naar school kan gaan en dit  wellicht wel weer  kan uitbreiden naar hele schooldagen.  Maar we weten het  niet, niemand  kan  het ons voorspellen. We  moeten  dus leven  bij  de  dag,  plannen bij de  dag en  vooral genieten van elke  dag. 
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7 Slingers  en het ziekenhuis









Om Dave  wat  meer  bewegingsruimte  te geven, wordt  er een rolstoel bezorgd. Op die manier  kan  hij  toch naar buiten, met vriendjes bijvoorbeeld, zonder dat hij erg moe wordt. Nu  is dit een leenrolstoel en  zon  ding ziet er echt niet  uit. Zeker niet in de ogen van een bijna-puber. Ik bel nog met  de  uitleenservice of er niet  een  moderne  versie bestaat voor  een jongen van tien, maar nee,  ze moeten  mij teleurstellen. 

Ik snap dat niet. Dave  is toch  niet het enige  kind  dat een rolstoel  nodig heeft?  Waarom maken ze  iets  dat toch  al  zo moeilijk is   erkennen dat je lichaam het  zelf  niet kan   niet gemakkelijker door een  sportieve, flitsende rolstoel  beschikbaar te stellen?  Het  is zoiets eenvoudigs, en het kan zoveel  onnodig leed voorkomen. Het  is helaas niet anders en Emiel  en  Dave  pimpen de bejaardenrolstoel met feestbeesten uit de supermarkt. Zo durft hij er wel  mee over  straat.  Hij  loopt  zelfs een avond de avondvierdaagse  mee. Een  teken  van lef.

Als je kaal bent  en in  een  rolstoel zit, heeft  dat voor- en nadelen. De nadelen, los van de  oorzaak  waardoor je in de rolstoel belandt, zijn bijvoorbeeld het onhandige gebruik, soms de  meewarige blikken van  passanten  en het opbotsen tegen benen en andere obstakels. Het voordeel is dat  iedereen ineens  vriendelijk naar  je knikt, je  voorrang  geeft bij het  oversteken en  je voor laat  gaan bij de kassa  in de  supermarkt. Gelukkig  ziet Dave er  het  positieve wel  van in, dus gaat hij  zonder  schroom met zijn rolstoel over  straat. Sterker nog, hij maakt  er gewoon misbruik  van. Als  we  ergens naartoe gaan waar het druk is, zegt  hij:  Neem mij maar mee  in  mijn  rolstoel, dan gaan de  mensen  vanzelf  wel  opzij. En zo is  het ook. Ik  ben  allang blij dat hij er op deze manier mee omgaat  en laat mijzelf  dus met  liefde voor zijn karretje spannen.



Dave spaart feestbeesten,  een  actie van de plaatselijke supermarkt. Wanneer  hij er wel 250 van zijn korfbalvereniging  krijgt,  brengt  hij  ze  naar het ziekenhuis.  De verpleegkundigen zijn er blij mee want ze geven ze aan de kinderen ter afleiding  bij een vervelende medische handeling  (ze maken geluid) of als  cadeautje na  een prik.  Dave  weet als geen  ander hoe fijn het is om  na een  vervelende behandeling iets  te  krijgen. Het  helpt je de gedachten  te verzetten en is  een schrale troost na moeilijke momenten.



De bestralingen zijn alweer  een  paar  weken achter  de rug. Bepaalde  medicijnen is Dave aan het afbouwen. De  vermoeidheid en de buikpijnklachten  houden nog steeds aan. Dave doet dagelijks een middagdutje, of zeg maar gerust  middagdut, want  deze kan  wel een uur of twee tot drie duren. De andere uren vermaakt  hij zich  met  televisiekijken of  bezoek van vriendjes,  klasgenootjes, familie en leerkrachten. 

Nog  steeds stromen de kaarten  en attenties binnen. Elke dag is het weer feest wanneer hij naar de brievenbus  gaat en  met een  grote stapel  post terugkomt. De leerkrachten bedenken  originele  cadeautjes,  zoals  een  zelfgemaakt boek met verhaaltjes, gemaakt door alle  klasgenoten, en megagrote tekeningen.



Dan gaat de telefoon. De wenshalers van de stichting Doe  een  Wens bellen op en maken  een afspraak  om op bezoek te komen.  Dave telt  de dagen af, het is zo  spannend. Wanneer het zover is, moet de  hele  familie erbij zijn. Emiel vindt  het  wel  interessant dat hij niet naar school  hoeft. 

De dames vragen van alles over  Daves wens, over zijn  andere  hobbys, over  zijn familie en noem  maar  op.  Ook bekijken ze zijn kamer, zijn lego en  al zijn KNRM-attributen. Na  afloop laten ze ons  achter met  de  boodschap: Jullie  horen er nog  van, maar vanwege de zomervakantie  weten we  alleen niet op welke termijn.  

Nu weten we nog niets.  Dave  vindt  het reuzespannend,  net  als  wij,  maar ook hierin moeten  we geduld hebben.



De vakantie is in zicht en  Dave  zal in het nieuwe schoolseizoen in  een combinatieklas, groep 7/8, worden  geplaatst.  Hoewel hij  qua niveau  inmiddels ver achterligt  op zijn klasgenoten, gaat  hij over. Ik vind het verdrietig dat Dave zoveel  lesstof heeft gemist,  maar  hoop  dat hij  aansterkt  en in het nieuwe schooljaar  een deel kan inhalen.

Vlak voor  de vakantie wordt de digibeter geleverd. Het is een heel gekke ervaring voor Dave om thuis  vanachter de computer  met  zijn leerkracht en  klasgenootjes te kunnen praten. Zijn wereld wordt op deze manier wel vergroot en  dat is fijn, want nu hij vanwege zijn vermoeidheid niet  naar school kan, mist  hij  ook zijn  sociale netwerk.
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De  zomervakantie, ik  zie ernaar uit. Misschien een paar weken rust, ontspanning, minder  afspraken, minder verplichtingen. Ik hoop dat we er allemaal van opknappen.

Omdat alle drie de jongens  in  de  zomervakantie jarig zijn  en  wij eigenlijk het  einde van de bestralingen ook wel een feestje waard  vinden (laten we vooral vieren wat er te vieren  valt),  besluiten  we een gecombineerd feestje voor de jongens te organiseren op de eerste zaterdag van de  vakantie.  Niet dat mijn hoofd nu echt naar feestvieren staat, het leven  van elke dag staat  nog steeds  meer in  het teken van overleven  dan van leven. Toch denken wij dat het  goed is om de jongens  op deze manier ook eens  positieve  aandacht te geven. 

Gelukkig heb ik een lieve  zus die aanbiedt om het gebeuren bij  haar thuis te  organiseren. Wat heerlijk dat zij zo spontaan met dit idee komt  en het  dan  ook helemaal  uitvoert. Familie, vrienden, buren, kennissen  en alle klasgenoten van de  jongens worden  uitgenodigd. Dave vindt het  leuk,  maar ziet er ook enorm tegenop. Al die drukte, al die  mensen om hem heen, hij kan het eigenlijk nog niet  hebben. Toch zetten we door, want ik denk dat Dave  na  afloop zal  kunnen terugkijken op een leuke middag.  



Het is die bewuste zaterdag schitterend, zonnig  weer. Alle gasten hebben zwemkleding  bij  zich, want  er wordt heftig geschoven en  gelachen op  de zeepbaan in het  gras. 

Er wordt een parcours  gereden met scootmobiels,  er  wordt gegeten  en gedronken, er  worden  spelletjes gedaan, er wordt  trampoline gesprongen en als klap op  de  vuurpijl  komt de patatkraam langs om iedereen van patat en ijs  te voorzien. Een superleuk feest,  waar  menig kind van droomt.

Maar  Dave  ligt buiten op  een  tuinbank, waar hij  gelaten alle cadeautjes in  ontvangst neemt. Al snel  geeft  hij aan  dat hij naar binnen wil, hij is moe, heeft hoofdpijn en is misselijk. Wat jammer, nu kan hij niet genieten  van al dat  lekkers  en al  die  vriendjes.  Omdat hij toch ook niets wil missen,  sleept hij zich  al snel  weer naar buiten,  naar zijn bewuste  rustbank. Hij houdt zich rustig, eet geen patat omdat hij ook  buikpijn heeft en gaat  na afloop direct  naar huis. Alle lieve familieleden  en  vrienden ruimen  de rommel op,  zodat wij onze aandacht  aan Dave en de andere jongens kunnen geven. 

We  hadden ons er  zo op  verheugd en het begon allemaal  zo leuk,  maar het loopt altijd weer anders  dan we hadden  gehoopt.

Een  heftige, onrustige  nacht  met veel gespuug  volgt. 



De volgende ochtend komt Dave al spugend uit bed.  Alle mensen, wat hakt zon  feestje erin! Dave  is beroerd,  misselijk en moe  en kruipt weer snel  zijn  bed in. Aan het begin van  de middag  staat  hij  op en  komt hij toch nog  even gezellig bij ons buiten  zitten. Gelukkig, hij knapt  weer  op, denk ik.  

Ondertussen proberen wij  Emiel en Donald  te vermaken zonder al te  veel  lawaai te veroorzaken. Dave is  zo prikkelbaar en  wij willen niets liever dan de  gezellige sfeer behouden.  De jongens werken  mee. Emiel  kijkt af en toe met  een schuin oog naar  Dave  en ik  hoor hem denken: wat  zou hij nu toch  voelen en waarom doet hij  niet gewoon? 

Eric  en  ik zijn doodmoe. Die constante spanning, altijd maar rekening houden met Dave, inspelen op  de situatie van het moment,  de angst voor het onbekende. We willen zo graag weer een gewoon gezin  zijn.  Maar kanker  is nu eenmaal  niet gewoon.





Maandag 6 juli 2009   ziekenhuis en  slingers



Lieve allemaal,



Na een mooi feest  zaterdag  volgde  een  heftige nacht met overgeven  en  andere ellende. Zondag  een  langzame start, pas om  twaalf uur kwam Dave uit bed, maar  hij kwam wel gezellig buiten zitten  en deed een spelletje.  Dat was leuk, we hebben  ervan genoten!

Maandagmorgen kwam  hij alweer spugend uit bed. Terwijl hij beneden lag, ging ik boven toch eens met de dokter bellen, want we weten dat s morgens  spugen niet  goed is en dat in combinatie met zeer weinig eten... 

We  moesten even naar de Spoedeisende Hulp  komen. Je hebt Dave misschien wel gehoord, zo boos  als hij was! Hij  vond dat ik niet had moeten bellen. Er is toch niets aan de hand? Gelukkig stapte hij wel in  de auto, maar, zei  hij, ik blijf er maar een kwartier,  dan  ga  ik naar  huis. Spreken is  zilver, maar  in dit soort situaties is  zwijgen goud,  dus mondje dicht...

Om elf uur waren we op de SEH. Na lang wachten (wat vooral Daves  hobby niet is), vele onderzoeken, gesprekjes en nog meer onderzoeken  werd  vastgesteld dat de  druk in zijn hoofd  weer veel te  hoog  is. Dit veroorzaakt het spugen op de vroege morgen. Hij werd dus  opgenomen en moest  nuchter blijven...  En  juist nu had Dave honger, want  hij had vanmorgen nog  niets gegeten. Dave was boos, en niet een klein beetje ook. Details zullen we jullie besparen, maar het was  niet  echt leuk.  



Hij ligt nu  dus weer  op de afdeling Neurologie. Ze maken hem  om de twee  uur wakker om  te controleren of hij nog goed  bij  kennis is en waarschijnlijk moet hij nog deze  week  geopereerd worden. Ze denken dat de  drain  verstopt zit, maar  dat kunnen ze  alleen maar  controleren  tijdens een operatie. Wat zit het  toch  tegen en wat hebben wij als ouders  toch vreselijk  met hem te doen! Eric  blijft  vanavond bij hem slapen.  Terwijl hij Dave  vermaakt, is  Emiel  met  zijn  oom de  slingers voor Donalds  verjaardag van morgen aan het ophangen... Een groter contrast bestaat er op dit  moment  voor ons  niet.

Tot  zover even.  Als  er nieuws te melden is,  lezen  jullie  het.



Veel liefs,

Eric  en  Joke





Vandaag is  Donald drie jaar  geworden. Emiel en ik zingen hem wakker en  geven  hem  cadeautjes. Verdwaasd door de zorgen  om Dave ga  ik op de automatische  piloot naar  de peuterspeelzaal,  want Donald mag vandaag trakteren en  dat is voor  hem heel spannend.

Wat is het toch  moeilijk om te schakelen tussen  enerzijds de zorg om Dave en  anderzijds de blijdschap van  Donald op  dit moment. Ik zet mijn masker  op, glimlach vriendelijk en probeer er een leuke ochtend van te maken. 



In  het ziekenhuis  komt de dokter langs. Om te kunnen ontdekken wat er mis is  met de drain, zal Dave geopereerd moeten worden.  Komende donderdag houden ze een plekje  vrij  op de operatiekamer. Dave hoort  alles gelaten aan. Ik bewonder hem om zijn  rust en  kalmte op dit moment, ondanks  alle ellende.



s Middags komen Emiel en Donald op bezoek. Donald  krijgt van Dave een  halsbandje om  zijn konijn Droppie mee uit  te  laten.  Wat is hij blij! Eenmaal weer thuis gaat  hij  het gelijk  uitproberen  in de tuin.  Omdat  Donald jarig is, staan er vandaag voor  Dave bitterballen op het menu.  Helaas heeft hij weinig trek,  dus mag ik  ze opeten.



[image: img11.png]



Goedemorgen Dave, het is  tijd voor  je ochtendknuffel. Sarita komt  Dave enthousiast wekken. Help! Red jezelf! is de reactie van Dave  op deze spontane  omhelzing. Hij zegt het gelukkig lachend, dus hij ziet de lol er wel  van in.  

Het wordt een dag met fotos maken en vooronderzoeken. Eric  blijft slapen.  Naast het slechte nieuws van de operatie is er gelukkig ook goed nieuws.  Dave is  morgen als  eerste aan  de  beurt (wat  inhoudt dat hij niet lang nuchter hoeft te wachten) en de buikecho laat geen cyste zien (waarvoor de artsen vreesden). 

Desondanks rijd ik gespannen naar huis. Wat zullen  ze  morgen weer ontdekken als  hij geopereerd  wordt?  Ik  zet  een cd aan in de auto en met  tranen in mijn  ogen  zing ik in  mijn hart mee:



Er is altijd Iemand om  je  heen,

in het  donker van de nacht.

Nooit laat Hij zijn kind alleen,

Hij houdt  de  wacht.

En ik  weet wel, er  zijn bergen,

maar Hij leidt je erdoorheen.

Er is  altijd  Iemand om  je  heen.



En die Iemand is de  God waarop  ik  vertrouw. Dit  is mijn houvast,  ook voor de dag van  morgen!



De  volgende  morgen  ben ik al vroeg  in het ziekenhuis. Om  negen  uur wordt Dave  opgehaald,  hij is gespannen  en moet erg huilen  als  we op de inslaapkamer afscheid van hem nemen. Het doet  ons elke  keer weer zeer als wij hem daar achter moeten laten, want  hoe  krijg je hem terug? 

Na een zenuwslopend uurtje komt de neurochirurg melden dat de  operatie achter de rug is  en het probleem verholpen. Er was weefsel in de drain gegroeid  en hierdoor was deze verstopt geraakt. Gezien de dichtheid van de  drain vindt  de chirurg de klachten die Dave aangaf  nog gering. Er  is nu een  nieuw  stukje drain geplaatst, iets  hoger  in de hersenen. Hij hoopt  dat hierdoor de kans op dichtgroeien kleiner is, al weet je het nooit met een drain.



Er volgen weer spannende dagen. We zitten  stil naast Daves bed.  Het liefst  ligt  hij met zijn ogen  dicht. Soms probeert hij een slokje  water, maar meestal  spuugt  hij het  al  snel weer uit. Hij is kotsmisselijk en  voelt zich beroerd.



Zaterdag  komen  Emiel en Donald met Eric  mee op bezoek. Ook Emiels nichtje en klasgenootje is erbij en  dat is niet zomaar.  In de klas  hebben ze namelijk een actie  bedacht  om  geld in te zamelen voor het  ziekenhuis. Alle kinderen uit de  klas van Emiel hebben  bandjes,  shawltjes en  kettinkjes zitten vingerbreien en deze verkocht voor het goede doel.  Een  mooi gebaar van meeleven! De vijftig euro die dit  heeft  opgeleverd,  is besteed aan  leuke spelletjes voor de kinderen in het ziekenhuis. Dit cadeau komen  ze nu dus  even overhandigen. Wat een lieve actie! 

Dave krijgt er echter weinig van  mee. Al  die  herrie op zijn kamer, hij vindt het maar niks en  ziet  ze liever gaan dan  komen. Jammer voor  de kinderen  die  zo hun best hebben gedaan,  maar het is niet anders.





Zondag 12  juli 2009  andere  zorgen...



Lieve mensen,



Dave  voelt zich nog steeds  belabberd.

Gisteren heeft hij  echt geprobeerd om te  eten en te drinken, maar het lukt gewoon bijna  niet. Hij vindt niets echt lekker  en heeft geen trek. Ze  geven hem nu medicijnen  voor  de  misselijkheid in  de hoop  dat hij wil  gaan eten. 

s Middags stond Emiel plotseling bij zijn bed met zijn grote nicht en twee  neven. Ze  bleven  echt maar  heel even maar toch  vond  Dave  het leuk  ze gezien te hebben. Emiel was naar een  film in 3D-versie geweest, dus die heeft zich prima  vermaakt. Bedankt!

Donald was blij  dat  papa thuis was en heeft  zijn konijntje uitgelaten in  de tuin,  daar geniet hij enorm van.

Dave heeft er, helaas, een nieuw probleem bij gekregen.  Koorts! Gisternacht had  hij  al verhoging, maar overdag was deze  weg. Vannacht had  hij koorts en die is vandaag gebleven. Er is al bloed geprikt, maar  door zijn medicatie  zijn de  waarden niet  geheel betrouwbaar. In  principe  is zijn  bloed goed, maar wij moeten rekening houden  met een vertekend beeld. Ze houden hem  nu extra in  de gaten,  want ja, is  er  een infectie, een ontsteking of…? Het is dus  weer spannend en  zorgelijk.

Inmiddels verlangt Dave  ook  erg naar  huis.  Zijn eigen bed,  zijn  broertjes  en  gewoon alles. Hij doet zijn uiterste best,  maar  het lukt  gewoon  (nog) niet. Vandaag stond er patat  met  gehaktballetjes op het menu. Dave heeft drie  patatjes op  en een  hapje vlees. Meer zat er niet in.  Jammer, maar alles is  meegenomen, denken we maar. Hij is inmiddels zo  verzwakt dat we  hem  moeten ondersteunen  om naar de wc te lopen. Als we dat niet  doen,  valt hij bijna om   hij loopt als een oud mannetje.  Met zijn  linkerarm zoekt hij steun bij zijn infuuspaal en met zijn rechterarm bij mij.

Vanmiddag is papa  weer gekomen. Het is te hopen dat hij genoeg  leesvoer bij zich heeft, want de  dagen duren  lang als  de patiënt veel  slaapt...  

We zijn  benieuwd hoe de koorts zich vandaag  verder ontwikkelt, en hopen en bidden dat er niet nog  meer vervelende dingen bijkomen.

Opnieuw ontvingen wij  deze week cadeautjes, lieve,  mooie en  ontroerende kaartjes  en meeleven.  Het is echt onmogelijk om jullie persoonlijk te bedanken,  maar  weet dat wij er enorm door gesterkt en bemoedigd worden!



Heel veel liefs,

Eric & Joke en de mannen





Soms  zie ik  het gewoon niet meer zitten. Ik ben zo moe, zo vreselijk moe. Slapen gaat  slecht in  een ziekenhuis  waar s nachts allerlei controles plaatsvinden, verpleegkundigen in en uit sluipen en  infuuspalen  op alarm  slaan. Het is  zondagmiddag  als ik dan ook huilend  naar huis  rijd. 

De  jongens zijn  bij familie  en ik heb  zon behoefte  aan  ontspanning dat ik  besluit een  warm bad te nemen. Even mijn ogen dichtdoen  en  genieten van de stilte. Nog nooit in  mijn leven heb ik daar zo van  genoten.  Ik voel me uitgeblust, uitgeteld, moe en  niet in staat om positief te  denken, iets wat ik van nature  juist graag doe. De zorgen ontnemen mij dit alles en toch… Ik  blijf geloven dat  mijn hemelse Vader ons  ziet, overal vanaf  weet, ons verdriet kent en deelt.  Dit alles moet een  doel hebben, al  zou ik  echt niet weten  waar  het  goed voor  kan  zijn, maar  Gods  wijsheid is groter dan de  mijne  en daar wil  ik mij aan  vasthouden.

Eind  van  de middag  gaat  de bel. Onze dominee staat op de stoep. Een beter moment  had hij niet kunnen kiezen. Ik heb zon behoefte aan nieuwe  moed en kracht, hoe  kan ik dit anders allemaal aan? We  praten samen, delen de zorgen en het verdriet.  Even  kan ik  mijn tranen laten  vloeien  en ten slotte vind ik rust als we samen alles  in gebed bij onze hemelse Vader  hebben  gebracht. Wat  is het toch  bijzonder dat  Gods Geest dan zo dichtbij kan zijn dat je echt rust mag ervaren in een situatie die  zo woelig en  heftig  is.  Dat heeft niets  te maken met  moedig,  dapper of optimistisch ingesteld zijn, dat wordt mij gewoon  gegeven  en  daar  ben  ik heel  blij  mee.

Ik bid  vaak of God mij meer kracht, moed en  vertrouwen  wil  geven  dan alleen wat  ik  vandaag nodig heb  ik  zou zo graag een beetje op  voorraad hebben. Maar niet mijn wil,  maar zijn wil  zal  geschieden en daar probeer ik  mij bij neer te  leggen, hoewel ik  dat niet altijd gemakkelijk  vind. 



Het is  maandagmorgen als Eric  vertelt  dat Dave gisteravond het beetje eten  dat hij binnen heeft gekregen over Eric heeft uitgespuugd.  Omdat hij geen  schone kleding  bij zich had, heeft hij een handwasje gedaan.  Ook in dit opzicht lijkt een  ziekenhuisopname soms net op  kamperen.  Door de koorts was  Dave vannacht erg onrustig en Eric heeft ook nog eens geen  oog dichtgedaan.



De artsen  zoeken verder  naar  de oorzaak van de koorts en constateren dat  de hersenkamers van Dave nog steeds te groot  zijn. Door vier keer per dag  op een knopje van de  drain in zijn hoofd  te duwen, proberen  ze extra vocht af te voeren. Eric  is inmiddels weer naar huis,  dus  aan mij de eer om op dat knopje te drukken. Ik vind het  doodeng.  Stel dat  ik  ernaast  duw of dat het pijn doet? Gelukkig  gaat het goed.  

Ondanks alle onzekerheid en ongemakken blijft  Dave positief. Ik  bewonder hem daarom en vind  dit echt een zegen van God.  Je zult  maar  zo beroerd  zijn en toch nog tussendoor grapjes kunnen maken. Het maakt het allemaal net iets draaglijker.



Om het  ziekenhuisleven ook voor  ons een  beetje  aangenaam te maken, wordt niet alleen  Dave  verwend met bezoek van opa,  omas, ooms, tantes, neefjes en  nichtjes, maar worden ook  wij goed verzorgd.  Zo  eten we vandaag van tafeltje dekje. Eric,  Donald en ik  eten   in het ziekenhuis  de kipschotel van een vriendin.  Emiel gaat voor de kippenpootjes van  zijn  tante en een andere vriendin bezorgt  een heerlijk  ijstoetje.  Wat is het  heerlijk als je in  deze  hectische tijd geen  aandacht en  tijd hoeft te schenken aan dingen als  eten inkopen  en bereiden. We zijn er  erg blij mee!



Dave wil graag naar huis.  Om de verpleegkundigen om de tuin te leiden  (want ze moeten er natuurlijk  wel van overtuigd  worden  dat het goed  met  hem gaat) komt hij  uit bed en  maakt hij een gek  dansje  om zijn  infuuspaal.  Jammer voor Dave, maar daar  trappen ze niet in. 

Door het spugen valt hij af  en  de  diëtiste komt  op bezoek.  Zij raadt calorierijk voedsel aan. Dave  mag alles kiezen wat  hij wil. Lukt dit niet,  dan moet  er  een  sonde komen,  en dat  is wel het laatste  wat  hij wil. Hij gaat dus zijn uiterste best doen.



En  dan ineens… een  wonder! Sinds dinsdagmiddag is Dave koortsvrij. De oorzaak is (nog) niet  gevonden, maar  eten en aansterken kan hij thuis  ook, dus mag  hij naar huis!

Natuurlijk  zijn we daar allemaal reuzeblij mee. Tegelijkertijd moet er wel van alles geregeld worden, dus tijd voor onszelf om bij  te komen  van deze enerverende periode is er niet. Het is  zomervakantie, de jongens  zijn alle drie  thuis. En dat is dus  ook het probleem. Voor Dave is het  hier  te druk.  We moeten Donald  en Emiel  regelmatig  bij familie  en vrienden  onderbrengen, om  zo voor Dave rust in huis te creëren. 

Familie en vrienden hebben in de afgelopen periode al  zoveel voor ons gezin  gedaan, dat wij ons  weleens bezwaard voelen om weer om  hulp te vragen. Zij hebben tenslotte ook vakantie.  En we kunnen  zo weinig terugdoen.  Soms wagen  we het erop en vragen  we toch heel voorzichtig of  het  uitkomt dat… Maar  soms  durven  we  ook niet  en zitten we  met onze handen in  het haar. 

Als Donald en Emiel uitbundig druk zijn, naar het strand willen of iets anders  willen ondernemen, moeten we  altijd rekening houden met  Dave  regelen wie er bij hem  blijft en  in de gaten  houden of het hem niet te veel dwarszit dat  de anderen  wel  iets  leuks  gaan ondernemen. Dit  is vaak erg confronterend en verdrietig voor hem.  Het  valt  echt niet  mee  als een  ziekte de regie van je leven  overneemt. 

Maar  ook om  als ouders op de  been te blijven heb je soms momenten van  afleiding en ontspanning nodig.  In theorie begrijp ik dat  best en ik voel aan mijn  lichaam  dat ontspanning ook echt noodzakelijk is, wil ik dit overleven.  Toch  heb  ik er ook grote  moeite  mee.  Ik kan  toch niet  iets leuks en gezelligs gaan ondernemen terwijl mijn kind  zich zo beroerd en  beperkt voelt?

Gelukkig zijn  er mensen  om ons heen die dat  begrijpen.  Soms  belt mijn zus of vriendin op  met de vraag om samen even ergens iets te gaan drinken of te gaan  shoppen. Zomaar,  op een  doordeweekse avond.  Zelf ben ik momenteel niet in staat  om dit soort  initiatieven te nemen, maar als het zo  concreet wordt gevraagd  maak ik toch dankbaar  gebruik van de uitnodiging. Even weg uit huis, even aandacht  voor  iets en iemand anders.  Het lijkt zo simpel, maar voor  mij is het heel waardevol. 





Zaterdag  18  juli  2009



Lieve allemaal,



Het is  heerlijk om met zn  allen weer thuis te zijn.  Het lekkerste slaap  je toch  in je eigen bed, en  slapen  dat  doe ik  zon  zeventien uur op een  dag. Je zou zeggen dat ik dan nu  wel uitgeslapen ben,  maar ik  kan  maar  doorgaan...

De dokters hebben  besloten dat  ik de  prednisonachtige medicijnen toch  niet verder mag  afbouwen, mijn lichaam heeft het nog te hard  nodig. Dus blijf ik slikken. s Morgens moet  ik  nog wel overgeven, maar daarna  ga  ik toch altijd  wel  weer iets eten.

Gisteren ben ik  in de rolstoel met Donald en  papa even op  de braderie geweest en bij opa en  oma. Mijn eerste  uitje!  Ik was wel blij toen ik  weer thuis was en  kon gaan liggen, maar heb  het  toch maar  mooi  gedaan. Emiel is een paar dagen met zn  neefjes mee op vakantie, dat is leuk voor  hem maar ook fijn voor mij, want thuis is het  nu iets rustiger.



Mama werd gebeld door de stichting Doe  een Wens om  te  horen  hoe het met  mij  gaat. Spannend...  Op dit moment ben ik helaas nog  te zwak om echt  een dagje weg te gaan,  maar ik doe mijn  best om  aan te sterken. Dus wie  weet?



Ook  wij willen proberen een beetje vakantie te houden. Als het gaat  met mij gaan we nog twee weekjes weg. Dat zou  leuk zijn! Daarom schrijven we tijdens de zomervakantie  niet veel  op  deze site. Alleen als er iets bijzonders te melden valt, zullen we  het laten weten.



Ik  wens  iedereen een  plezierige vakantie en tot laterz,



Groetjes,

Dave
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8 Vakantie  en jarig









Het  is  zomervakantie en normaal gesproken gaan  we dan ook echt weg.  Dit  jaar loopt alles anders. Toch willen wij vooral voor Donald en  Emiel de vakantie  zo  normaal mogelijk laten  verlopen en daar  hoort weggaan bij. Via  stichting Gaandeweg krijgen we  een huisje  op een  park aangeboden voor een week. Omdat wij denken dat een week wel erg  kort  is   je bent  net gewend  en dan  moet je alweer gaan pakken  boeken wij er  een weekje bij.  

Dave hoort de plannen  aan,  maar  voelt  zich zo moe en beperkt  dat hij geen enthousiasme kan opbrengen. Er volgen dagen van veel geregel. Hoe gaan we  erheen? Kunnen wij eerst het  huisje in orde maken zodat Dave  bij aankomst direct naar bed kan? Wie kan  hem brengen? Waar  huren we  een  ziekenhuisbed en  wanneer kan dat bezorgd  worden? Hoe nemen we  de  rolstoel mee?  Hebben  we genoeg  medicijnen op voorraad? Enzovoort, enzovoort. We proberen zoveel  mogelijk te  regelen in de tijd dat  Dave slaapt, zodat  hij er niet onrustig  van wordt.

Maar eerst is hij jarig!





Zaterdag 25  juli 2009   een verjaardag om nooit  te  vergeten



Vandaag ben ik jarig en elf jaar geworden!

De dag begon al vroeg.  Om zes uur werd  ik  wakker en al snel lag ik bij  mijn ouders in bed. Na de  eerste cadeautjes (het spel Wildlife, een zonnebril, een trui  en een agenda) moest  ik spugen.  Daarna ging  het gelukkig goed. Papa  had  verteld dat  er leuke verrassingen  waren vandaag, maar  wat? Ik was zo  nieuwsgierig, en Emiel al net zo!  Tot om  half elf de eerste  verrassing arriveerde... de intern begeleidster van  school met haar man in een supergave zwarte Porsche  cabriolet! Omdat haar man bij een Porsche-dealer werkt, kon hij deze auto regelen.  Samen met papa mocht  ik een ritje door  het  Westland maken.  Stoer, hè?  Emiel ging daarna ook nog  een rondje mee. Ook  hij heeft ervan  genoten.  Bedankt  allemaal, het was supercool!

Toen stond de  tweede  verrassing op de stoep: mijn  tante en nichtje met een overheerlijke lunchmand. Broodjes,  beleg, slaatjes, sapjes, brie, cakejes, grillworst, kippenpootjes   te  veel om op  te  noemen. Het was zoveel  dat ze  zelf  maar  mee hebben gegeten. Lieve tante en  grote  nicht, dankjewel voor al  dit lekkers namens ons allemaal!

Tussendoor kwam de postverrassing...  een berg kaarten, groot, klein, met  en zonder muziek. Dank  je wel allemaal.

Ik heb geprobeerd om een middagslaapje te doen,  maar na een half uurtje was ik weer op. De volgende  verrassing kwam van de mevrouw  van  De  Snoeper, een tas vol  lekkere chocolade  voor ons  allemaal! We gaan  hem meenemen  op vakantie (als we er zo lang vanaf kunnen  blijven...). Heerlijk, dank  je  wel!

s Middags kwam er toch nog  een huis vol visite en werd  ik verwend  met  nog  meer  cadeautjes. Iedereen  heel hartelijk bedankt!

Ten slotte bleven  mijn neef en een vriendje nog  eten. Daarna was ik zo  moe dat  ik direct  in bad ben gegaan en nu lig ik na te genieten  op mijn bed.

Lieve mensen, heel hartelijk  bedankt voor alles! Het was  een  superleuke verjaardag.



Groetjes en  tot laterz,

Dave





Woorden schieten ons echt tekort... Deze week, en in  het bijzonder vandaag,  waren er  zoveel mooie en ontroerende  momenten.  Je kunt ze bijna niet omschrijven  omdat  je ze alleen maar kunt  voelen. Toch proberen  we  het. Sowieso  is  het  al anders om Daves verjaardag  te vieren in de wetenschap dat  hij zon ernstige tumor  heeft. Toch  is het  zo fijn om  te zien dat  hij  zich nu iets beter voelt. Hij  spuugt  dan nog wel dagelijks,  maar de rest van de dag  is hij gezellig en  iets  actiever dan bijvoorbeeld vorige week. Het feit dat hij dagelijks  alle maaltijden aan tafel eet, is op  zich al  iets om  heel blij van te  worden.

Mede door  al  het lieve meeleven en  de goede gaven werd deze week met  de verjaardagen van  Emiel  en  Dave een heel bijzondere. Daarvoor  heel  hartelijk dank!



Liefs, 

Eric en  Joke
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En  dan is  het zover  de vakantie breekt aan en we vertrekken naar  Braamt.  Wij gaan met Donald en  Emiel alvast vooruit. Dave zal, nadat  hij  geslapen heeft, met zijn oom en tante achter ons aan rijden.

Het  huisje is  netjes, maar klein. Met veel passen  en meten wordt het  ziekenhuisbed geplaatst. De douche is klein, benauwd en beschimmeld. Help! Waar ben ik in terechtgekomen?  Was dit  nu wel een  goed idee? Had ik niet beter…

We beleven heel warme  dagen. We ontdekken dat  het  verblijf op een  bungalowpark voor de jongens  toch minder vriendschappen biedt  dan een verblijf op de camping.  Voor  Dave  maakt  het geen  verschil, hij ligt toch uren  op bed en kijkt  televisie.  Het uitje van de dag is  een rondje over het  terrein  in  zijn  rolstoel. Niet echt iets  om gelukkig van  te worden en dat is hij dan  ook  niet. Voor de jongens proberen we er nog  iets  van te  maken,  maar  als we s avonds in  bed  liggen  denken we:  waren we  maar thuis.

Op een dag zit ik met Donald en Emiel bij het meertje. Het is heel warm. Dave ligt  op bed en  Eric is bij hem, althans dat denk  ik. En  dan ineens… Surprise! Dave komt  in zijn rolstoel,  met zijn zwembroek  aan, achter een boom  vandaan! Heel even  gaat hij  met ons  mee het water in, om af te koelen.  

Op  dat moment lijken we, afgezien  van Daves kale hoofd dat ons aan  de ziekte herinnert, een  heel gewoon gezin  dat geniet van een  zomerse dag. Heel  even… gewoon. Wat voelt dat bijzonder.





Woensdag 12 augustus 2009   weer thuis



Lieve  allemaal,



Vandaag zijn  we  teruggekomen  van vakantie. Dat  is  twee dagen eerder  dan gepland,  maar we vonden het mooi geweest en verlangden naar huis. En nu ben  je  vast  benieuwd hoe het ons is  vergaan...



Dave

Het was een leuke vakantie. Er  stond een ziekenhuisbed voor mij  klaar,  alleen stond deze in  de slaapkamer  en  niet  in  de woonkamer.  Onze ooms  en tantes  hebben  hem  verplaatst. Ik heb  er heel wat  uurtjes op gelegen en televisiegekeken. Als ik een  goede dag had, maakte  ik soms twee keer  een  klein rondje op het park in  de  rolstoel. Ik ben  ook twee keer wezen zwemmen, voor  het eerst sinds maanden!  Dat vond ik leuk. Ook ben ik twee  keer naar  het meertje geweest  toen het heel warm was. Mijn moeder schrok toen ik ineens in mijn zwembroek  achter  haar  in het water  stond. Surprise!  Verder  ben  ik  een  keertje mee  geweest naar de markt. Verder  bleef ik liever binnen in het  huisje,  buiten zitten vond ik  minder want  ik was bang van de wespen. Al met  al  vond  ik het leuk om met vakantie te gaan, maar ben ik ook weer  blij dat  ik thuis ben.



Emiel

Ik had  heel veel zin om weg  te gaan. Toch  was deze vakantie anders dan anders. Ik miste  Dave heel  erg.  Hij was er  wel bij, maar normaal gaan we samen broodjes kopen, samen  zwemmen, samen  het park verkennen, samen vriendjes  zoeken, samen meedoen aan activiteiten,  samen ruzie zoeken, samen...  En nu moest ik  veel alleen doen of  alleen  met papa of  alleen met  mama. Dat  vond ik niet  zo leuk. 

Elke dag  ging ik wel  één of twee keer zwemmen. Ook hebben we een  paar  keer in het meertje  gespeeld, gevaren en gezwommen. Verder zocht  ik vriendjes op het  park, maar die gingen overdag vaak met hun familie op stap en konden dan alleen s avonds spelen. Mijn  neefjes kwamen  ook  nog langs  en  dat vond ik  superleuk.  Maar verder vond ik het niet  zon heel leuke  vakantie, dit  keer.



Donald

Tja... ik  vermaak me overal.  Elke dag, als de rest nog  op bed lag, begon ik met het  kijken  van de film Free Willy. Verder ging ik  vaak met Emiel mee  naar  het zwembad,  met  mijn krokodil  in  het meer spelen  of lekker  scheppen op  het strand. Ook ijsjes eten vond ik leuk. Voor het eerst heb ik  in een groot bed  geslapen, dat ging goed. Ik  had nog wel langer willen blijven...



En wij

Als je voor  het  eerst met  een  ziek kind op vakantie  gaat, weet je  niet goed wat  je kunt verwachten. Je  bereidt alles voor   bed, rolstoel,  medicijnen,  papieren enzovoort  en probeert er het beste van  te  maken.  

En wat gebeurt er dan... Juist  die  dingen die je niet kunt  inschatten,  zorgen voor spanningen  en  confrontatie. Al die gezonde kinderen die  je om je heen  ziet, al die gezinnen die dagjes weg gaan  (zoals we zelf ook  altijd deden), kinderen die  hardop zeggen die  vent heeft  een  kale  kop, mensen  die je  nakijken, Emiel die zijn  draai niet kan vinden. Van s morgens vroeg tot s avonds laat waren we vaak verdeeld.  De één thuis bij  Dave,  de ander op pad  met Emiel en  Donald.  Tussendoor  aten we wel samen en dronken  samen koffie, maar een echt ontspannen vakantie was het  voor ons  niet. Je bent  constant  de grenzen  van Dave aan het zoeken zodat  je ook  eens met  elkaar iets kunt ondernemen.  

Daves gezondheid blijft hetzelfde. Hij doet echt  zijn best, de  ene dag kan hij iets meer dan  de  andere,  maar  het spugen  is ook nog niet voorbij.  Dat hij  heeft  kunnen  zwemmen, was  dan  ook het  hoogtepunt van de  vakantie. Dingen als fietsen,  de omgeving verkennen, dorpjes  bezoeken,  naar  een dierentuin of  pretpark gaan  zaten er dit keer  gewoon niet in. Wie weet een volgende keer.

Het was leuk om even in een andere omgeving te zijn, maar  we zijn heel blij dat we nu weer thuis zijn!



Liefs en  tot horens,

Eric &  Joke  en de mannen





Nu de vakantie  voorbij  is, gaat  het  schoolseizoen weer beginnen. Dave ligt inmiddels qua leerstof ver  achter. Zou hij het ooit nog kunnen inhalen? 

De  leerkrachten maken een mooi rooster voor hem. Bezoekjes aan school, les van  de  thuisjuf en  meedoen via de digibeter worden afgewisseld met lange rustpauzes en tijd voor  ontspanning.

De klassenleerkrachten, een  juf  en een meester, komen thuis kennismaken. Ook Daves thuisjuf komt op  bezoek. Zij  komt twee  keer in de  week  een  uurtje lesgeven. Op deze manier  probeert ze de  achterstand  die  Dave al heeft  opgelopen te beperken.  Daarnaast komt de  fysiotherapeut  wekelijks bij ons thuis om met hem te oefenen. Zowel de juf als de  therapeut  doen hun  uiterste best  om het hem zo  goed  mogelijk naar zijn zin  te maken. Ze nemen  spelletjes mee,  nieuwe  soorten lego, doen balspelen  met hem in de tuin en gaan zelfs met  hem wandelen.  Niets is hun te veel.

Ook wordt  de digibeter weer in gebruik  genomen  en heeft Dave op deze manier  weer contact met  zijn klas. Maar als het even  kan, gaat  hij het liefst  even een paar uurtjes naar school zodat hij iedereen live kan ontmoeten. Dat blijft toch het  allerleukste.

Vaak is  hij s  morgens vol  goede moed en breng ik  hem  naar  school,  maar dan gaat binnen afzienbare  tijd alweer de telefoon.  Of de taxi  voor kan komen rijden? Ja,  dat ben ik, Daves particuliere  taxichauffeur   hij belt, ik  rijd! Maar  ik doe het  met liefde. Ik  ben  wel blij  dat de  mobiele  telefoon is uitgevonden,  want soms zit ik ergens in  de wachtkamer, sta ik voor de kassa bij  de  supermarkt, ben ik  even aan het shoppen of  vul maar in, maar overal ben ik bereikbaar  en dat geeft Dave een veilig gevoel.



De nachten blijven onrustig. Dave gaat  er minstens twee keer  uit om  te plassen.  Daarnaast zit  hij geregeld  zwetend op de  wc, dan met  buikpijn,  dan weer misselijk. We lopen wat af met koude  washandjes en  spuugkommen. Wennen  doet  het nooit. Sterker nog, je vraagt je telkens af wat  er van  binnen toch allemaal bij hem gebeurt dat  dit veroorzaakt. 

Wanneer  we wél  eens een nachtje doorslapen,  weten we gewoon niet wat ons  overkomt. Ik verlang  naar veel meer van die rustige  nachten, maar ben ook telkens weer  dankbaar  dat ik Dave mag bijstaan  in die momenten die zo moeilijk voor hem zijn. Hij is gelukkig niet  alleen. Eric  en  ik zijn  er voor hem.



We gaan met opa, oma en de familie een weekendje naar  een boerderij. Spannend,  een uitje  met anderen. Dave  is nog zo  beperkt in  zijn doen en laten en  kan  zo  weinig  hebben, we zijn benieuwd hoe  het gaat en  zien er  stiekem tegenop.  Het is ook confronterend  om anderen, leeftijdgenootjes, alles  te  zien doen terwijl  hij zo  weinig kan. 

Maar de jongens  genieten  er enorm van.  Vooral Emiel is  helemaal  in  zijn element.  Een echte  boer in  wording. Elke avond  worden de overalls pasklaar  opgehangen en  de laarzen voor de deur gezet en  wordt de sleutel  in  de deur gestopt. s  Morgens  vroeg sluipt Emiel op zijn sokken  naar buiten,  trekt zijn overall  en laarzen aan en gaat op pad  om de boer te  helpen bij het melken van  de koeien. Geweldig! Wat genieten  wij  van zijn  enthousiasme. Wij  moeten  ons  aanpassen aan de melktijden en doen dat natuurlijk met alle liefde. Donald vermaakt zich ook prima  met de skelters, de lammetjes en de koeien. 

Ook Dave toont af en  toe zijn interesse in het boerenleven.  Tussendoor beleeft hij natuurlijk ook moeilijke  momenten, bijvoorbeeld  wanneer een jonger  iemand later dan  hij  naar bed gaat of  hij  s middags moet slapen omdat  hij zo moe is terwijl de  anderen  leuke  dingen doen,  of…

Wij hopen dat deze confrontaties Dave  in de toekomst minder verdrietig maken, maar  tot op heden is dat niet het  geval.
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9 Doe een wens!









Dinsdag 22  september 2009  eindelijk is het zover!



Lieve  mensen,



Het  is ongelooflijk, maar waar  maandagmorgen stonden  twee medewerksters  van stichting  Doe  een Wens op de  stoep! Dave  schrok zich naar.  Wat een surprise... Hier een (kort) verslag  van onze  belevenissen. Alhoewel, of ik  het kort kan  houden is nog maar  de vraag.



Na enige vertraging   die niet aan onze fantastische chauffeuse  lag   arriveerde  de limousine. Deze  was  voorzien van champagne, koek,  snoep, drank,  chips, dvds en cadeautjes  voor ons allen. Echt te gek!  Rond half  twaalf vertrokken we. Bestemming: onbekend. De  gastvrouwen van Doe een Wens reden met  eigen vervoer achter  ons aan. We reden langs  Schiphol, waar  zou de reis heen gaan? Bij Hoorn stond bij McDonalds  een compleet kinderfeest voor  ons  klaar. We mochten eten wat  we  wilden en  daarna nog  zelf ijs maken  (met lekker veel nootjes...). 

We vervolgden de reis en reden  naar Leeuwarden. Onderweg deed  Dave  een dutje, Emiel en Donald zaten met de  handen uit het raam te zwaaien  naar  voorbijgangers (ze  zien  je lekker toch niet, dus kun je  gek doen).  We vermaakten ons prima.  Na een buikpijnpauze bij het tankstation arriveerden we bij de vlieg-basis van de Koninklijke Luchtmacht in Leeuwarden. Wat een belevenis. Iedereen stond voor ons klaar.  

Dave kreeg  een  speciale overall aan, wij namen met zn allen een kijkje in de helikopter en toen bleef Dave alleen achter  terwijl wij met de limo naar  Harlingen vertrokken.  Het over-levingspak van Eric, die opstapper is bij de  plaatselijke  Koninklijke  Nederlandse Reddings  Maatschappij, hadden we stiekem al meegenomen. Eric  mocht namelijk met de reddingboot  van  de KNRM mee. Want… Dave  zou  gehoist worden en landen op de reddingboot! Yes,  zijn grootste wens ging in vervulling! 

Als verrassing waren er ook twee mensen van de KNRM uit Lauwersoog  en Eemshaven speciaal  voor  ons naar Harlingen  gekomen.  Deze mannen  waren met  Eric op cursus in Schotland geweest en wilden  graag aan Daves wens meewerken. Nou, een  verrassing  was het!
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Eric zat dus op de reddingboot waarop Dave zou  landen. Ik  zat met Emiel, Donald  en de gastvrouwen  op  een andere reddingboot om  het geheel van dichtbij  mee te  kunnen maken. Dan hangt er dus een helikopter boven je  hoofd, zie je eerst twee mannenvoeten  en dan twee  voeten van  je zoon  ertussen. Wat  er dan door  je heen gaat... Dat  is met geen pen  te beschrijven, alleen te  voelen. Het was bijzonder, emotioneel,  ontroerend, fantastisch,  spectaculair  en nog veel meer.

Emiel  mocht daarna nog zelf de boot  besturen,  ook een  belevenis op zich, zon  stoere bink  achter het stuur!  Super.  En Donald?  Die ging rustig mee en had tranen in  zijn ogen van de wind.

We reden terug naar Leeuwarden  en daar verbleven we in een superluxe hotel met alles  erop en  eraan. We werden behandeld als vips. Gek hoor, om in je spijkerbroek uit zon limo te stappen en dan al  dat bekijks te krijgen...

Bij  aankomst kregen  de  jongens weer een mooi cadeau: vier Kameleon-boeken (Dave), een  goocheldoos  (Emiel) en  heel  veel dieren (Donald). Daar waren  ze  wel een poosje  zoet mee.

De jongens mochten in  de  keuken zelf hun pizza samenstellen, wij aten van de kaart,  gezellig  samen met de gastvrouwen  en  chauffeuse. Het  was heerlijk en na  een  uitgebreid  bad gingen Dave  en Donald op tijd naar bed. Emiel verwende ons  nog met  cappuccino met  bonbons op  de kamer en speelde in de bar  voor ober. 

Na een  heel bijzondere  dag  sliepen we met zn allen in  een superchique  kamer... maar  van slapen kwam niet veel, want we hadden zoveel meegemaakt.



Dinsdag was onze gastvrouw jarig. De stoel  was versierd, dit keer niet voor Dave  maar voor  de jarige. Na een heerlijk ontbijt  en een paar goocheltrucs van Emiel stapten we rond tienen in de limo. Opnieuw ontbrak het  ons aan niets.  Maar we kwamen in de  file  terecht en  wat duurt  de  reis dan lang  als je  de  bestemming niet weet...  Vooral Emiel  bleef vragen  wat  onze bestemming  was, maar het bleef een  verrassing.

Rond  één uur parkeerden we  bij een hotel in Wassenaar  voor een heerlijke lunch. Daar  hadden we wel zin in! Het  was zo  lekker dat we te veel  aten  en de jongens niet eens meer  zelf hun ijs  wilden gaan maken in  de  keuken, het  kon er gewoon niet meer  bij.



Tja, en toen weer in de limo. Geen straf  hoor, maar waar  gingen we naartoe? Het pretpark? Die afslag zagen we  wel,  maar  reden die voorbij en kwamen terecht op  een bedrijventerrein.  Wat moest je  hier nou zoeken? Dave, wat  had je allemaal ook alweer gezegd in mei, toen ze je  wens kwamen halen? En toen... de  ANWB! O ja, Dave wil later bij de  ANWB  gaan werken,  dat lijkt hem leuk. Ook  hier  stond een welkomstcomité  klaar. Super! Na een rondleiding in het magazijn kreeg Dave ANWB-kleding aan en  mocht hij met een servicemonteur mee  naar een klus (sleutel in de  auto laten  zitten). Ondertussen dronken wij koffie  en  limonade  in de kantine en  kregen de jongens kleurplaten, sleutelhangers, ballonnen  enzovoort. De huisfotograaf maakte fotos, dus  die  komen nog. Na terugkomst  van  Dave  mocht hij ook nog bij  de  technische helpdesk telefoontjes beantwoorden (toevallig  ook een  Volkswagen  met sleutel in de auto...). Donald vond het niet interessant, die viel bij de gastvrouw op schoot in slaap.  Maar wij  genoten enorm!  

Tja,  en toen  ons laatste ritje... naar  huis.  Daar was het opnieuw feest, met ballonnen, slingers,  veel fotos  van het hoisten, taart  en familie. 

Het  waren twee  bijzondere, prachtige,  mooie en onvergetelijke dagen!





Vooraf heb ik me niet in het  minst kunnen realiseren wat zon uitje van Doe een Wens  doet met je  kind,  je gezin en met jezelf. Het  is echt een ervaring  om kippenvel van te krijgen.  Het is  zo ontzettend  bijzonder dat mensen die je niet  kent zoveel voor je organiseren, regelen, betalen, uitvoeren  en  dit alles  met zoveel  geduld, tact en liefde, er zijn  echt geen  woorden  voor.  Deze  stichting dragen wij  dan ook een warm hart toe!
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10 De eerste gevolgen









Na deze heel  leuke dagen wacht het echte leven weer. We pakken  de draad weer op  van naar school gaan,  digibeterles en fysiotherapie. Dave doet  echt  zijn best.  Soms lukt het wel en gaat hij naar school, soms lukt het  niet, dan bellen we  weer af. Gelukkig zijn de leerkrachten  heel flexibel en tonen zij veel  begrip.  

Het korfbalteam waar Dave in speelde, komt langs.  Ze zijn veldkam-pioen  geworden en  komen Dave ook een  medaille  brengen. Wat leuk dat ze aan hem denken!  Dave  geniet ervan.



En  dan staat er een bezoekje aan de radiotherapeut op het programma.  Terwijl Eric,  Dave  en ik in de wachtkamer  zitten, kijk  ik  rond. Opnieuw valt mij de leeftijd van de  aanwezigen op   iedereen is minimaal boven de vijftig.  Wat doen wij hier  eigenlijk?  Een kind, ons  kind,  hoort  hier toch niet te  zitten?

Gelukkig  zijn we snel aan de beurt. En de radiotherapeut heeft goed  nieuws: de  tumor  is kleiner geworden. Gelukkig, alle  ellende is  dus  niet helemaal voor niets geweest! Maar, klinkt  erachteraan, wij zien  wel veel aankleuringen op Daves hersenvlies. Dit kunnen tumorcellen zijn  die worden afgevoerd, maar dat  weten we  pas over  een paar  maanden. De onzekerheid blijft dus,  maar op dit moment houden we  ons vast aan  de eerste boodschap,  een  verkleining  van de tumor!

De radiotherapeut vertelt ons ook over de  gevolgen van de bestralingen. Over  niet-aangeboren hersenletsel dat zal  volgen,  over  uitval  van de hypofyse, over mogelijke vergroeiing van de rug,  over verlies  van  het kortetermijngeheugen… Ik geloof dat wij het op dit moment even niet  willen  horen. We  kunnen er toch niets aan  doen  en als  het zover is, is het  tegen  die tijd vroeg  genoeg om actie te  ondernemen  voor zover er al  iets  te  ondernemen  valt. We horen  het  verhaal  aan en verlaten  zo  snel  mogelijk de ondergrondse  kerker waar de radiotherapeut zijn  kantoor heeft.  

Eenmaal  buiten halen  we diep adem.  We handelen  volgens de overlevingsstrategie van Dave, wat inhoudt dat  we het accent leggen  op het  goede nieuws.  De verkleining van de tumor, daar gaan we voor. Al die andere dingen parkeren we even voor dit moment.  Is dit struisvogelpolitiek?  Je kop  in het zand steken? Misschien wel. Voor  ons  is het echter de manier  om  nu de grote ramp  te overleven. De toekomst is in Gods hand, Hij overziet alles  beter dan  wij  en  daarom vertrouwen  wij erop dat Hij ons  niet loslaat, wat er  ook gebeurt.



Het blijft  dagelijks keuzes  maken, Daves stemming aanvoelen, rekening houden  met zijn lichamelijke klachten en vermoeidheid enzovoort. Het  lijkt wel of dit niet echt  verbetert en daar hopen wij toch juist zo op.  Wij dachten  dat  hij na de bestralingen zou opknappen, sterker zou worden, langer naar school zou kunnen gaan en energie zou hebben  om met vriendjes te spelen. De waarheid blijkt helaas anders. Misschien  komt  het nog en moeten we  gewoon meer geduld hebben. We houden moed!



Om de balans in mijn leven  weer een  heel klein  beetje  terug te  krijgen, ga ik  op  zoek naar een vorm van ontspanning.  Yoga? Ik heb het geprobeerd, maar het brengt  mij geen rust. Ik ben nogal  nuchter  en  geen  type dat de  groet aan de vierjaargetijden gaat brengen. Sporten? Het is dat het  nuttig is voor  je lichaam, maar mijn  hobby  zal het  niet  worden. Nee,  ik ga  zingen in een gospelkoor.  Als ik  zing over  Gods liefde  voor ons, voelt  het alsof ik even boven alle zorgen en spanning van alle dag word uitgetild, en krijg ik nieuwe  energie en vertrouwen  in de toekomst. Voor  mij, op dit moment, is dat de ideale manier om te ontspannen. 
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11 Sailing Kids









En dan  staat de herfstvakantie  voor de deur.  Omdat  met  elkaar  thuis  zijn ook  problemen met zich meebrengt (geluidsoverlast voor Dave, confrontaties omdat Emiel en Donald wel alles kunnen  doen en Dave niet enzovoort)  hebben wij, vrij onverwachts, toch plannen gemaakt  voor deze vakantie. We  gaan zeilen met de Sailing Kids, een  stichting die voor  chronisch zieke  kinderen vakanties  op het water organiseert. 

Een hele uitdaging! Ten eerste hebben wij  nog  nooit gezeild  en  heb ik dus  geen idee of er iemand zeeziek wordt (als het  Dave  maar niet is  ik haal alvast speciale misselijkheidpleisters bij de  apotheek), ten tweede zijn we nog  nooit  met  zoveel  vreemden op vakantie  geweest en  ten  derde zijn we nog niet  eerder op  deze manier de confrontatie met andere  zieke kinderen  aangegaan. Stiekem zien  Eric en ik er dus tegenop. Maar  iets waar je tegenop ziet, valt  soms  heel erg  mee, en dat  geldt ook voor deze  uitdaging!





Donderdag  22 oktober 2009  zeemansbenen  en nog  meer...



Lieve allemaal,



We zijn weer  thuis na  een klein weekje  zeilen met de Sailing Kids!

Nog wat dronken  in ons hoofd en wankel  op de benen zijn we vanmiddag thuisgekomen. En het was toch  een ervaring...

Afgelopen zaterdag werden  wij  door een  aantal vrijwilligers welkom geheten op zeilschip De  Vrijheid. Er waren in totaal een kleine veertig personen aan boord   zes  gezinnen met allen  een ziek  kind  en een aantal vrijwilligers  (schipper, kok, verpleegkundige, activiteitenbegeleidster et  cetera).

Na onze bagage gedropt te hebben in onze hut  (drie bij  drie meter met drie stapelbedden  en  een  wasbak) maakten we met iedereen kennis.  

Dave wilde  het liefst direct  naar huis, zelfs nog voordat wij  vertrokken waren... Hij huilde en  vond  het verschrikkelijk  om andere  zieke kinderen te zien  sommige rolstoelgebonden,  andere met pijnaanvallen of veel  prikken.  Gelukkig konden we hem overtuigen  om te blijven en later was hij  daar  blij om. 

Emiel en Donald  vonden al snel hun  draai met vriendjes en vriendinnetjes. Vooral een superlieve  jongen in een rolstoel was favoriet  bij Emiel,  hij knuffelde hem wat af.  Donald  had een  persoonlijke oppas, een heel lieve meid die met hem speelde,  voorlas en grappen maakte.

Ik zal  niet alles vertellen, maar we hebben  over het IJsselmeer gevaren en  zijn  onder meer naar  Hoorn,  Urk, Medemblik, Enkhuizen en Stavoren geweest. Eric vond het leuk om te helpen met  het hijsen en  neerhalen  van de zeilen en stond zo  af en toe ook achter  het roer    een flinke klus,  kan  ik je vertellen.  We dronken koffie, aten  en borrelden en  genoten ondertussen van het prachtige uitzicht en de gezellige gesprekken. Leuk  om  te vertellen is  dat Dave een  aantal dagen  geen middagslaapje  heeft gedaan (daarvoor was er te  veel herrie) terwijl het toch  goed bleef gaan.



Dinsdag zijn we gezellig samen uit  eten geweest.  Heerlijk, zo even met zijn tweetjes. De kinderen  aten op  de boot pannenkoeken  en ijs en keken een film. Toen we thuiskwamen, was  er net  een vrijwilliger  Donald  een verhaaltje aan het voorlezen voor het  slapengaan. Echt leuk!

Alleen woensdag was wat minder.  Donald  en ik werden zeeziek, want er stond  windkracht zes en de boot schommelde behoorlijk. Donald kon  gelukkig overgeven en  was het snel kwijt.  Ik bleef de hele dag beroerd.

Dave kreeg het elke dag  beter naar zijn  zin. Samen  met twee andere jongens heeft  hij opgetreden op  de  bonte avond (wat ze precies gedaan hebben, mag  ik alleen  niet zeggen). Maar het  was  leuk, net zoals het optreden van Emiel en  zijn vrienden. Helaas  wonnen ze niet de eerste  prijs  die kreeg Emiels vriend met zijn  rolstoeldans!



Het  is  toch  wel bijzonder om met zoveel verschillende, onbekende mensen  op vakantie te gaan. Toch  hebben we  iets gemeenschappelijks,  namelijk de  zorg voor een ziek kind (of zieke kinderen). In  de gesprekken vind je  een hoop herkenning, ook al  is  elke ziekte  anders. Dit  is  soms wel prettig. Fijn  aan deze  reis was  dat je ook  niet hoefde te praten als  je  dat niet wilde. Het vakantievieren stond voorop.

Al met al kijken wij terug  op een leuke, bijzondere en ontspannen week. Iedereen  van Sailing Kids die dit organiseert en  financiert, heel  hartelijk bedankt!



Zo,  en nu gaan  we badderen want dat is er  de  afgelopen  dagen een beetje  bij ingeschoten...



Liefs van  ons allen!

Eric & Joke 
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12 Altijd  alert









Inmiddels liggen  er weer  een paar  schoolweken achter ons  en lopen  we  tegen het  volgende probleem aan. Dave maakt zich  zorgen over zijn toekomst. Hij realiseert zich dat hij qua  leerstof  ver achterligt op zijn klasgenoten.  Ook heeft hij  door dat het leren  niet meer  zo gemakkelijk  gaat. Kan ik  dan  nog wel iets worden later? vraagt hij  zich af. Oef, wat  een moeilijke vraag. 

Met in ons achterhoofd de  mogelijkheid dat hij  niet  oud zal worden  (wat  is oud?)  en de wetenschap dat zijn  IQ zal dalen als gevolg van de bestralingen,  weten we niet zo goed wat we  moeten zeggen. We houden het  dan  ook algemeen. Dave, ieder  kind, ieder mens  heeft talenten, jij ook. Je bent wel ziek, maar je  bent  niet voor niets  hier  op de  aarde. God  heeft  een doel met jou en zal jou laten ontdekken waar je  goed in  bent. Niet ieder kind kan goed leren  en toch is er voor iedereen  werk. Ook  voor jou!

Het klinkt zo gemakkelijk als ik dit schrijf,  maar terwijl ik  de woorden aan  het papier toevertrouw,  voel ik  de emoties van dat moment letterlijk in mijn lichaam  strakgetrokken spieren,  pijnlijke armen, gewoon  van de  spanning die dit soort gesprekken met zich meebrengen.  Vandaar  die bezoekjes aan de fysiotherapeut  voor mezelf, gewoon om de lichamelijke spanning een  beetje te  verminderen.

Dat alles  anders is, merkt Dave ook  aan  zijn rapport. Dit keer  krijgt hij geen boekje  met mooie cijfers en de opmerking Ga zo  door!,  maar een  brief.  Wel is  het een  heel bijzondere brief.  De leerkrachten hebben geschreven hoe  het met Dave gaat op school. Dit alles op  een zeer  positieve toon, zodat  het voor hem  en ons  echt  fijn en bemoedigend is  om dit te lezen. Het zou niet reëel zijn om hem cijfers te geven voor  vakken waarin  hij bijna geen lessen heeft gevolgd. Dit  is dus  een mooi alternatief.



In november doet het jaarlijkse griepvirus zijn intrede. Ondanks de griepprik  die  wij allemaal krijgen  (zodat niemand  ziek wordt en zo Dave kan besmetten) krijgt Dave de griep. Lig  je normaal gesproken in zon situatie met  een koorts  van boven  de  achtendertig graden en een verhit hoofd in bed, Dave krijgt het juist heel koud: hij heeft een  temperatuur tussen  de  vier- en  vijfendertig graden. Hij weet niet warm te worden  en wij  slepen dus met kruiken,  extra sokken  en  dikke dekens  om het  hem  zo aangenaam mogelijk te maken.  Gelukkig  krabbelt hij  na een paar dagen weer op  en vervolgt  hij zijn  schoolprogramma. 

Een paar dagen later  gaat het echter toch  weer minder met Dave, de spanningen gieren  dan weer door ons  lijf.  Is  er soms iets  met zijn drain? Komt het door  de  ziekte? Je weet toch maar nooit wat je te wachten  staat...





Zaterdag 28  november  2009  EHBO-dag



Lieve allemaal,



Dave blijft maar  beroerd en gaat er met  de dag slechter uitzien. Nu  spuugt  hij s morgens  ook weer en dat  in combinatie met veel slapen doet bij ons de alarmbellen rinkelen.  Er  zal toch niet  weer iets  met die drain zijn? We  krijgen  buikpijn van de  zenuwen. Vandaar een  telefoontje  naar het ziekenhuis  vanmorgen. 

Je  begrijpt,  de  jongens in tranen. Dave  zag wel in  dat dit zo niet kon  doorgaan,  maar de weg naar het  ziekenhuis is  toch altijd heel moeilijk,  want  wat hangt er nu weer boven je hoofd? Het blijft verdrietig. Ook Emiel had het  er erg  moeilijk mee,  het lijkt wel of ook hij steeds beter gaat beseffen  wat dit allemaal  voor Dave betekent. Gelukkig werden Donald en  Emiel lief  opgevangen door oma.

We mochten naar de  EHBO  komen  en werden daar gelukkig al verwacht. Dave is zorgvuldig onderzocht:  er werden  fotos  gemaakt van  zijn drain, er  werd  een  CT-scan gemaakt, een bloedonderzoek gedaan en noem maar op. 

Alle gekke dingen waar we bang voor waren (met name verstopping  van de  drain) zijn gelukkig uitgesloten. Wel vonden ze  wat  afwijkingen van  vocht  rondom zijn  hersenvlies,  maar  daar  kunnen zijn  huidige klachten niet  van komen. Ook  zijn virus vonden ze  terug  in zijn bloed. Tja, al met al blijft Dave  voor  de dokters ook een  moeilijk geval...  Ze zien hoe  beroerd hij is  (hij eet en  drinkt bijna niets)  maar kunnen afgezien van  een  infuus aanleggen  niet  veel voor hem doen. 

Na al die uren op de EHBO  (bijna  zes uur) was Dave helemaal op. Hij wilde eerst niet naar huis omdat hij er de fut niet voor  had,  maar blijven voor een infuus was ook weer zoiets. Nadat  hij had beloofd zijn best te  gaan doen  met eten en  drinken mocht hij gelukkig weer mee naar huis.

Inmiddels hebben  wij gegeten (Dave dus niet) en  ligt  Dave nu heerlijk  in  bed.  Nu maar hopen dat het drinken gaat lukken en  hij toch weer  een beetje mag opkrabbelen komende  week.  We  zijn in ieder geval  gerustgesteld dat  er niets met de drain aan de hand is.

Allemaal een  fijn weekend,  wij  hopen dat het hier nu rustig blijft...



Liefs,

Eric & Joke en de mannen 





Wat is  het telkens  weer  een  opluchting als wij vanaf de EHBO uit het ziekenhuis mét  Dave  naar huis mogen. Er valt voor even een last van mij af.  Gelukkig, het was  loos alarm! Maar wat is het dan? Die onzekerheid is soms gewoon slopend,  omdat  wij nu eenmaal weten welke  risicos  Dave  loopt. Want het is niet  normaal  zoals  hij  er  soms uitziet en zoals hij zich voelt.  Het  went  echt nooit.



Het wordt december en vooral voor  Donald is dit wel een heel bijzondere maand. Vooral  naar 5  december wordt  uitgekeken. De jongens vieren  het sinterklaasfeest op  school, op de club  en thuis met beide  families. Donald staat ermee op  (nog  zoveel nachtjes slapen, dan  is het feest)  en gaat ermee naar  bed (liedjes zingen naast  zijn schoentje bij de voordeur). Als Emiel  en Dave vervolgens spontaan op de  trap naast  hem gaan zitten  om met  hem mee te zingen, krijgen  Eric en ik een brok  in  onze keel.  Wat lijkt dit toch een  gewoon tafereeltje, maar wat is het  voor ons  bijzonder.  Gewoon bijzonder...



De kerstvakantie begint.  Wij  kijken ernaar uit. Gezellig, die feestdagen, en als klap  op de vuurpijl ook nog sneeuw. Ik  heb Emiel en Dave nog nooit zo  snel  aangekleed  beneden gezien  op de vroege ochtend.  Toen ze hoorden dat het sneeuwde waren ze binnen vier minuten helemaal  klaar om naar buiten  te gaan. Een toprecord!

Met tranen  in mijn ogen sta ik binnen te  kijken hoe de jongens  met elkaar genieten van  de sneeuw. Ze zepen  elkaar in en maken een sneeuwpop. Opnieuw zon gewoon  tafereel  dat  bij mij binnenkomt  als iets heel bijzonders. Snel  neemt Eric een paar  fotos, dit beeld willen wij niet  vergeten.  

Dat alle leuke dingen ook  een keerzijde hebben,  ervaren wij dezelfde dag.  Emiel gaat met Eric  sleetje rijden achter  de  auto. Superstoer  natuurlijk. Maar  Dave, met zijn drain in  zijn  hoofd, durft niet  mee te gaan. Hij is intens  verdrietig en natuurlijk ook jaloers. De tranen  vloeien rijkelijk. En  zo wordt een  dag  met een gouden randje  al snel weer overschaduwd  door het verdriet.
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De volgende morgen is Dave vergeten zijn pillen  te slikken. Ik word  oud, zegt  hij, waarop  ik reageer: Dat hoop ik. Stiekem  gaat er  bij ons een  alarmbel  rinkelen.  De afgelopen dagen is Dave wel vaker  iets vergeten. Is dit  het begin van het verlies  van  zijn kortetermijngeheugen? Of  is het  toeval?  Wat het ook is, wij doen er luchtig over,  praten eroverheen en controleren de komende dagen stiekem of hij  al  zijn medicijnen wel slikt.



Naast  de  vele kerstkaarten met lieve wensen die wij ontvangen, worden we ook verwend met lekkere chocolaatjes,  kerstkransen en  bloemen. Wat fijn dat er  zoveel mensen met ons meeleven en dit op allerlei manieren  laten merken. Het  doet ons goed  te voelen dat wij er niet  alleen voor  staan.









Dinsdag  29  december  2009   het laatste bericht van het jaar



Lieve allemaal,



De vakantie  vliegt voorbij.  Het  einde  van het jaar is  in zicht. Wij  kijken er met  heel veel  verschillende  gevoelens op terug...

Dave is  voornemens om met Oud en Nieuw alle ellende van dit jaar eruit te knallen. Hij heeft dus een fikse voorraad vuurwerk  ingeslagen om dit uit  te voeren. De  straat is echt niet veilig! Gelukkig voor Dave steunen  Emiel en  Eric hem van  harte in deze actie, ze zijn  alle drie gek  op dat geknal.  Ik zal blij zijn als  het voorbij  is en alle vingers, ogen en oren  er nog aan zitten. Maar  ja, om hem nou deze lol  te  ontnemen  door het  te verbieden, dat gaat ons, na zon heftig  jaar,  toch wat te  ver. We hopen er maar het  beste van.



De  kerstdagen liggen inmiddels achter ons.  Het waren fijne dagen, maar soms ook emotioneel en ontroerend. Op kerstavond (middag) hebben wij  als  gezin  afscheid genomen van onze dominee.  Hij heeft  ons en met name ook Dave het afgelopen jaar fijn begeleid, getroost en bemoedigd. Wij  vinden het daarom heel jammer dat hij weggaat. Gelukkig blijft  hij het  komende  half jaar in noodgevallen voor  ons beschikbaar  en dat  is een fijne gedachte.

Ook  de kerstdagen waren anders dan anders.  De kerkdiensten, de  invulling  van  de dagen,  je gedachten...  Het is  allemaal niet meer vanzelfsprekend. Gelukkig hebben  we er met  elkaar wel fijn van  kunnen genieten. Het belangrijkste  van Kerst,  de geboorte van de Here  Jezus, onze Verlosser, geeft ons de  kracht  om het  nieuwe  jaar toch met moed en vertrouwen tegemoet te zien.



Wij wensen  iedereen een  veilige en  gezellige jaarwisseling toe en alle goeds voor 2010!



Met een hartelijke groet,

Eric & Joke, Dave, Emiel en Donald





Oud  en Nieuw vieren we  gezellig  thuis, samen  met  vrienden.  Oudejaarsdag lukt  het Dave  niet om  overdag  te rusten. De rotjes knallen te hard en  houden hem uit zijn slaap. We  hopen dat het vanavond wel goed gaat.  

De voorraad is in huis  en er  wordt  de hele avond flink geknald. De jongens vermaken  zich prima, samen  met  hun  vrienden.  Tegen middernacht is de herrie  niet van de  lucht en ziet  de straat zwart en grijs. 

Als de klok eenmaal  twaalf uur  slaat,  de goede wensen zijn uitgesproken (wat moet  je een kind  dat zo ziek is toewensen?) en de knuffels  zijn  gegeven, komen de  tranen. Dave huilt. Wat een verdriet! Ineens realiseert hij zich dat hij kan knallen wat hij wil, maar dat  de ziekte, de zorg, alle  beperkingen en de onzekere toekomst blijven. Wij delen zijn verdriet.  

Onze vrienden voelen  het  goed aan  en gaan naar huis.  Wij praten  met  Dave, proberen  hem te  troosten  en bidden met hem. Hij wordt  weer rustig en gaat  naar  bed.

Het jaar begint met  tranen.  Ik  moet denken aan een kaart  die  wij eens ontvingen van  dezelfde  vrienden als met wie  wij deze  jaarwisseling  vierden. Daarop stond dat God onze  tranen in een  fles bewaart.  In een fles past  meestal maar één liter, maar ik denk  dat  Hij voor ons gezin wel  een bassin nodig heeft,  zoveel vloeien er. Gelukkig staat er  ook geschreven  dat de Here God onze tranen eens zal  drogen  en ons een eeuwige,  nieuwe toekomst zonder  tranen zal geven. Dat is ons  houvast,  ook in het nieuwe  jaar!



Na de  kerstvakantie heeft  Dave veel zin  om weer naar school te  gaan  en we besluiten dit elke dag twee uur  te proberen. Dit  lukt  de eerste en de tweede dag, maar de derde dag  gaat het  mis. Dave voelt zich beroerd,  ziet in- en inwit en belt al  snel  op met de vraag of ik  hem kom halen.

Eenmaal thuis beseffen wij  dat  twee uur school per dag toch echt  te veel  voor hem is. In overleg met  de leerkrachten en de intern begeleidster stellen  we de plannen  weer bij.  Schoolgaan wordt op deze manier net  een dieet, alles  mag  maar met mate! Een uurtje school,  een uurtje  Digibeter, een uurtje thuisles  enzovoort.

Intussen blijft  het  buiten heerlijk winterweer. Regelmatig ligt er sneeuw en soms kan er worden geschaatst.  Dave baalt  enorm. Hij realiseert  zich  steeds meer dat hij  niet  gewoon  onbeperkt buiten in de sneeuw kan spelen, gewoon  spontaan met vriendjes  kan gaan schaatsen, gewoon…  Nee,  al dit  gewone is voor hem heel bijzonder geworden  en  dat doet pijn.

Ook Emiel  heeft op  dit soort momenten  veel  verdriet. Hij vraagt: Gaat dit ooit nog voorbij? Wordt het  ooit weer  als vroeger, toen ik  alles met  Dave  kon doen   buitenspelen, stoeien en overal naartoe gaan wanneer wij dat  willen? Helaas  moeten we Emiel  teleurstellen.  

Er kan nog van  alles veranderen en natuurlijk hopen en bidden wij  om een wonder, maar de kans  is  groot dat Dave  de  rest van zijn  leven  ziek blijft en rekening moet houden met  zijn beperkingen. 

We vertellen hem maar niet  dat het  allemaal nog veel erger kan worden. Dat  is  van latere zorg.



Omdat Emiel, door  alle zorgen rondom Dave, best wel  aandacht tekortkomt zijn wij op zoek  gegaan naar  lotgenoten  in de omgeving. Zo zijn we  in contact gekomen  met het Inloophuis Haaglanden, een inloophuis voor mensen met kanker en hun familie  en naasten. Zij organiseren elke maand  voor  broertjes  en zusjes  of kinderen van kankerpatiënten een  speciale Kidsclub  een  gezellige  middag waar vrijwilligers veel aandacht hebben voor  de kinderen en  ze een leuk programma bieden. Zo gaan ze met  elkaar bakken, schilderen, spelletjes  doen, verkleden, knutselen en nog veel  meer. Dit alles in een heel huiselijke  omgeving,  zodat Emiel op een  ontspannen manier in contact  komt  met lotgenoten. Hij  vindt  het leuk om  er elke maand  naar toe te gaan.

Zelf zou  ik  het fijn vinden als er ook  zon inloophuis  in  de gemeente Westland georganiseerd kan worden.  Gewoon dicht bij huis.  Het zou mooi zijn als er dan  ook iets  georganiseerd gaat worden voor de kinderen die  zelf deze ziekte hebben,  zoals Dave. Want daar is in de buurt echt nog niets voor.  Ik vraag  me weleens af of  ik de enige ben die hier behoefte aan heeft  en daarom  bespreek  ik het met verschillende mensen  om mij heen, die ook bekend  zijn  met deze  ziekte. En dan blijkt dat  er al mensen  met dit initiatief  rondlopen, het  staat alleen nog in de kinderschoenen. Dat is goed om te horen!

Eind januari lees  ik in  de krant  een  oproep om  te inventariseren of er  in het Westland behoefte  is aan een Inloophuis. Je begrijpt dat ik deze  oproep direct op Daves site plaats zodat er zoveel mogelijk mensen reageren.  Hoe  meer stemmen,  hoe sneller er misschien iets gerealiseerd kan  worden.  We krijgen veel positieve reacties en zijn dan  ook vol goede hoop. 



Eric en  ik gaan voor het  eerst sinds de diagnose  van Dave een nachtje samen weg  naar de Veluwe. Wij vinden het reuzespannend, want hoe zal het  thuis gaan? Mijn  zus  en  nichtje zorgen  samen voor  de jongens, die zijn  dus in  goede handen en ik weet zeker  dat ze er met elkaar een  feestje  van  maken. Maar toch  denken  wij geregeld: als het met Dave maar goed gaat,  als hij  maar niet beroerd wordt,  als hij  zijn  medicijnen maar  niet vergeet, als het maar niet te veel is, als… 

Toch gaan we  weg,  want  we  hebben thuis  zo  weinig tijd voor elkaar  dat het gewoon goed is om een  dagje samen te zijn.  Even ontspannen, even de zorgen  een klein beetje loslaten.  Het is  fijn dat  er  dan familie is die de  zorg  tijdelijk overneemt.  Daar zijn we blij mee!



Het  is half februari als  wij richting Hendrik-Ido-Ambacht rijden.

Een lotgenoot van  Dave, Joost van dertien, gaat zijn expositie  openen. Joost, die al voor de  derde keer leukemie heeft, tekent en schildert als hobby. Zijn schilderijen zijn nu op canvas  gedrukt en worden tentoongesteld  en verkocht voor het goede doel, de  kralenketting van de VOKK. Wij zijn uitgenodigd en nadat Dave zijn middagdutje heeft  gedaan, gaan  wij  er met het hele gezin  naar toe. Ik realiseer me geen moment dat  dit weleens een heel emotionele en moeilijke middag kan  gaan  worden, zoals achteraf blijkt.

In een  overvolle zaal komt Joost in zijn rolstoel binnenrijden.  Zijn ouders  lopen naast hem evenals zijn  broer en zus.  Dit tafereel bezorgt  mij al kippenvel.  Ik  kan mij zo  verplaatsen in  de gevoelens van die ouders. Je wilt deze  aandacht  eigenlijk helemaal niet. Je  wilt een gewoon, gezond gezin  zijn, maar dat  kan  nu eenmaal niet. De tranen staan  niet alleen bij mij in  de ogen,  de ouders en vele  andere  genodigden  knipperen ook hard. Het gaat nu om Joost en je  wilt  sterk zijn voor hem.

Na een welkomstwoord van de burgemeester gevolgd door een praatje van de behandelend arts van  Joost over overlevingskansen  van kinderen  met  kanker,  krijgt Dave het  te  kwaad. Als dan  ook de klasgenootjes van Joost een mooi, toepasselijk lied zingen, wordt het  hem allemaal echt te veel. Hij loopt de zaal uit, met  mij in zijn kielzog achter zich aan. Eric kijkt ons met een begrijpende blik en tranen in zijn  ogen na. 

We  belanden in de  keuken waar Dave snikkend op een stoel gaat zitten.  Ik sla mijn arm  om hem heen. Woorden zijn niet nodig, ik  begrijp hem zo goed. Hij past de overlevingskansen zoals deze door de arts  zijn geschetst, toe op zijn eigen leven en  wordt bang  en verdrietig.  We kunnen hier  niet blijven zitten, want de opening heeft inmiddels plaatsgevonden en de catering moet aan de slag. Ik zeg Dave dat ik  hem begrijp, dat ik met  hem meevoel  en dat  het heel normaal is  dat hij zo reageert. 

Dan drogen we onze tranen en zoeken we Eric en de andere  jongens  weer op. We  feliciteren Joost met zijn mooie collectie en omarmen  zijn ouders. Woorden zijn niet nodig, wij spreken  dezelfde, woordloze taal. Na  het bezichtigen van de schilderijen en  het kopen van  kaarten gaan we snel naar de  auto.  De emoties zijn Dave allemaal te  veel en  overvallen  ook  ons. De terugreis  leggen we grotendeels  in stilte af.

Weer thuisgekomen  kruip ik achter de computer en vertrouw ik mijn gevoel  toe aan  het  papier.





Februari 2010



Toen ik dacht aan Dave zijn  site,

aan de afgelopen  week

dacht ik: wat zal ik toch  gaan schrijven

zodat  de week toch leuk zou lijken.

Over zijn beperkt  naar  school gaan,

de  fysio, club en alzo meer.

Telkens weer hetzelfde liedje,

in een andere verpakking,

maar er is nog zoveel meer…



Juist die niet geschreven woorden,

zinnen die niet te schrijven zijn

die  te maken hebben met  emoties,

met verdriet,  met zorg en pijn.



Hoe omschrijf je de strijd die je kind moet voeren

de  hindernissen  van  elke  dag?

De toekomstdromen die zijn vervlogen,

het onbekende  dat nog wacht?

Het verdriet dat erbij komt  kijken

als je niet  met je  vriendjes  mee kunt  doen?

Als  je  wel in de klas  bent maar toch ook weer niet,

als  je je achterstand realiseert,

en de grote verschillen met  leeftijdsgenootjes  ziet.

Als je niet meer mee kunt sporten  in je  team,

als je niet naar  een wedstrijd kunt kijken…

die confrontatie smoor je  in  de kiem.



Die onmacht  en de machteloosheid,

die gevoelens,  dat verdriet,

dat zijn de onbeschreven zinnen,

die een ander niet snel ziet…

Omdat je sterk wilt zijn en  positief,

omdat je hoop  wilt houden en moed

beschrijf je vooral de mooie  momenten,

want die maken het  leven goed.



Maar soms moet je ook eerlijk zijn

en kunnen zeggen het valt niet mee,

kwetsbaar ben je  en verdrietig,

en daar moet je  verder mee.



En toch is niet  de moed verloren,

elke dag krijg je een  nieuwe kans.

Je zoekt  naar mensen en  naar wegen

naar God, naar kracht en  naar zijn zegen. 

Om Dave te helpen  met  het onbekende, 

er ook voor Emiel en Donald te zijn,

en  als je ze dan soms samen  ziet genieten,

vergeet je even alle pijn…

Dan kun je huilen van geluk,

van rijkdom  om een eenvoudig iets,

van het maken van een sneeuwpop

of het zingen van  een  lied.

Dan  krijgt die dag  een gouden rand,

de toekomst weer een nieuwe  glans… 



[image: ]

13 Villa Pardoes









We  krijgen leuk nieuws  in  de  voorjaarsvakantie  mogen wij als gezin  een weekje naar Villa Pardoes! Dit  is  een vakantiehuis speciaal  voor chronisch zieke en  gehandicapte kinderen. Als gezin  mag je  hier eenmalig  een weekje naartoe, wij  hebben ons aangemeld en horen dat  we mogen komen. De jongens zijn razend enthousiast, want  het  vakantiehuis ligt naast de Efteling en daar  krijgen  we dan  de hele week gratis  toegang. Althans… dat vermeldt de website. Helaas voor ons  is  de Efteling juist  in  de week dat wij komen gesloten in  verband met  onderhoud van de attracties.  Vooraf balen de  jongens hiervan,  achteraf hebben ze het hele  pretpark nauwelijks gemist. Lees ons dagboek er maar  op  na.





Vrijdag 26 februari  2010   Villa Pardoes is fantastisch!

Lieve lezer,



Na een week Villa Pardoes zijn  wij weer terug op  ons honk, en het is  echt  wennen,  kunnen  we wel zeggen. Want  wij zijn afgelopen week zo  enorm verwend   dat kun je eigenlijk niet beschrijven,  dat moet je  voelen en ervaren! Toch  gaan  we een poging wagen om jullie ervan te laten meegenieten.



Vrijdag kwamen  wij, samen met vier andere gezinnen, aan  in  Villa Pardoes, gelegen  tegenover de Efteling. Dat het pretpark  dicht  was, was totaal niet erg.  Er viel genoeg te genieten. Alleen al het aanzicht van het  prachtige gebouw, het warme welkom  door een vrijwilligster, de entree en de vrolijke uitstraling van ons safarihuis bezorgden  ons kippenvel (en  tranen die Eric  en ik heldhaftig wegslikten). Het was zo  mooi,  warm en  overweldigend.  Dat dit  allemaal voor ons  beschikbaar was, konden wij bijna niet  geloven.  We  kunnen niet alles  noemen, maar behalve  ons luxueuze huis (geheel  in safaristijl ingericht) inclusief gevulde koelkast hebben wij  binnen  genoten van een heerlijk  buffet,  fijne gesprekken,  spelletjes en speelgoed, een uitgebreid  ontbijt,  lieve vrijwilligers voor wie niets te veel  was,  knutseluurtjes, bingo, een zangoptreden, een rugmassage, tatoeages, schminken, voetreflexmassage, een  bubbelbad en nog  veel meer...

Buiten de  Villa  bezochten  wij  safaripark Beekse Bergen, de  bowlingbaan, een subtropisch zwembad (helaas was dit niets voor  Dave,  veel  te druk, hij  is  dus  direct weer omgekeerd), de plaatselijke bakker om koekjes  en  broodjes  te bakken  en het  pannenkoekenrestaurant. Kortom, we hebben  ons geen moment verveeld. Beter gezegd,  we hebben  allemaal ontzettend genoten!

Ook de  lieve medegasten die wij daar hebben  leren kennen, hebben eraan  bijgedragen  dat  deze week  zo uniek voor  ons is geworden. Emiel was al snel bevriend  met een dertienjarige  lotgenoot. Van s ochtends vroeg tot s avonds (te)  laat waren ze samen. Hij mist  hem nu zo erg dat hij geregeld zit te huilen... Dat zegt wel  iets. 

Ook de lieve, gehandicapte en geheel van anderen afhankelijke  meiden hebben heel veel indruk op ons allen gemaakt.  Wat  kun je  ondanks je handicap  toch veel liefde en blijdschap  uitstralen. Echt  bijzonder, ook  dit zijn kanjers! 

Donald  had ook een heel  lief vriendinnetje. Samen hebben ze heel wat afgespeeld  op de glijbaan, in de zandbak, op de step,  je kwam ze overal samen  tegen. 

Dave deed  voor zover mogelijk overal aan mee.  En als het hem soms iets te veel werd, verdween hij stiekem op de bank voor  een dutje terwijl de rest gewoon doorspeelde. Hij  heeft  pianogespeeld, gek  gedaan en vooral  ontzettend genoten.



Zaterdag kregen  wij  onverwacht bezoek.  Oma  en ome  Ar stonden op  de stoep! Een verrassing  voor de  jongens, die een  uur daarvoor juist  vroegen of ome  Ar nog  kwam,  want dat zouden  ze leuk  vinden.  Nou, deze verrassing kwam dus echt op  het  juiste  moment. Ze mochten een dagje meevoelen  hoe  het  is  om in Villa  Pardoes te  verblijven en ook zij waren ervan  onder de  indruk... net als wij. We  kunnen er nog uren over doorgaan. 

Tot slot willen  wij nog de lieve  mensen  bedanken die deze week  zo met ons meeleefden.  Met berichtjes, kaartjes, lollys,  boterkoek en chips, met  plantjes en bloemen  bij thuiskomst   het  was allemaal hartverwarmend! Eén iemand willen  wij  in het  bijzonder noemen, en dat is Daves  juf, Gera. Lieve juf, bedankt voor je  mooie, lieve, ontroerende  en hartelijke kaartjes voor alle jongens,  ook tijdens  ons verblijf in Villa Pardoes.  Een lievere juf  voor Dave kunnen wij  ons niet wensen! 



Tot  zover onze belevenissen. Wij  hopen dat  ook jullie terugkijken op een fijne (vakantie)week. Een heel fijn  weekend toegewenst.



Liefs,

Eric, Joke en  de  jongens





Vroeger, toen Dave nog gezond was,  kende ik Villa  Pardoes niet eens.  Nu wij  eenmaal  met ziekte te maken hebben, ervaar ik pas hoe belangrijk dit soort initiatieven zijn. Niet alleen Villa Pardoes,  maar ook stichting Gaandeweg,  de  Sailing Kids, Doe een Wens et cetera zijn  allemaal organisaties die het leven van een  kind  met kanker en zijn of haar familie opfleuren en mooie, onvergetelijke herinneringen bezorgen.

In Villa  Pardoes maakte ik trouwens nog iets heel bijzonders en  persoonlijks mee.  Op een avond werden wij als  ouders verwend met een massage. Op dat moment voelde ik hoeveel spanning er in  mijn lichaam zit. Na afloop, onder het  genot van een kopje  thee, kwam de masseuse  met een doos  met kaartjes. Zij  vroeg mij een kaartje eruit  te halen en dit mee te  nemen naar  huis. En  wat  stond er  op mijn kaartje? Genade. Zij  vroeg mij of ik iets  kon met dit woord. Jazeker, door Gods genade mag  ik bij  Hem horen en is Hij mij nabij,  ook nu.  Ik vond  het zo bijzonder dat  ik  daar, op  dat tijdstip, dit  woord doorkreeg. Dat  zie ik  als een teken van boven.



Na het afscheid van Villa Pardoes en  haar bewoners,  waar menig traantje is weggepinkt, belandden we toch weer in  ons eigen wereldje. Ik wil bijna schrijven  helaas, want  zo voelt het  echt. Emiel en Donald  gaan  weer naar school en  ook  Dave pakt,  zo goed en zo kwaad als het soms  gaat, de draad weer op. 
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14 Over leven en overleven









Soms heb ik het gevoel dat, sinds Dave ziek is, anderen  mijn agenda invullen. Ik ben de regie kwijt. Mijn week bestaat uit zorgen voor mijn gezin en afspraken met  hulpverleners:  de maatschappelijk werkster, de psycholoog, de fysiotherapeut, de leerkrachten, de ambulant begeleidster, de neuroloog,  de chiropractor, de  endocrinoloog en  nog  veel  meer  -logen. Uit elke  afspraak vloeien weer acties voort, van  planningen maken  voor Dave tot nieuwe medicatie bestellen en toedienen tot het aanvragen van hulpmiddelen  en ga  zo maar door. 

Soms  neemt  dit alles  mij zo geheel in beslag  dat  ik er  letterlijk en figuurlijk onrustig  van  word. Ik overzie het dan niet meer. Hoe krijg ik  dit  alles voor  elkaar en waar blijf ik zelf?  En op welke plaats staat  Eric? Zon  aanval duurt  soms wel  één of  twee dagen en benauwt  mij  enorm. Soms  krijg ik er pijn van  op mijn  borst. Help!  denk ik dan. Ik krijg het toch niet  aan mijn hart? Op zon moment denk  ik dat ik  nooit meer  uit dit  dal zal opklimmen, maar toch…  altijd komt er  weer een ommekeer.

Inmiddels weet ik  dat er een aantal dingen zijn die mij  kunnen helpen om het tij van negatieve gevoelens te keren,  zoals:

• Even  alles  van mij af praten en uithuilen bij mijn moeder (die er  vervolgens ook weer  mee zit, maar daar denk ik op dat moment niet aan). Het lucht in  ieder geval op.

• Een cd opzetten met mooie muziek  over Gods trouw in moeilijke tijden en dan zelf, soms al huilend, meezingen.  Dit troost  en bemoedigt mij enorm.

•  Bidden. Gewoon alles wat  ik op  mijn hart heb, aan mijn hemelse Vader vertellen. Dat geeft mij rust.

•  Een telefoontje met een lieve vriendin. Zij luistert en reageert  vaak op zon manier dat het mij  weer op een  ander denkspoor zet.  Afleiding dus.

• Een  boek lezen om zo even  mijn gedachten ergens anders  op te richten.

•  Een warm  bad nemen  om even rustig te worden.

• Een  rustgevend pilletje nemen. Dan kan ik in  ieder geval  slapen, want na een gebroken  nacht kun je de dag helemaal niet  aan.



Soms lukt het me  zelfs niet om  bovenstaande dingen te ondernemen, dan voel  ik  mij echt hopeloos alleen  en verdrietig. Eric  voelt dit feilloos aan,  maar staat dan  ook totaal  machteloos. Ik merk  dan echter wel  dat  God,  op zijn  tijd  (en dat voelt niet altijd als  mijn tijd), altijd  mensen op mijn pad brengt om  naast mij te staan. Dit is dan al genoeg.  Gewoon een arm om  me  heen, even tijd voor een  praatje of een lief gebaar. Het helpt mij om weer op te klimmen uit  het  dal. Elke  keer opnieuw.



Niet alleen Daves leven staat op zijn kop, voor het hele gezin is alles  anders geworden. Al het  gewone wordt bijzonder. Op dit moment heeft Dave het  heel moeilijk. s Morgens  lukt het  hem  niet  om te  ontbijten, hij  vindt  alles vies en droog. 

De  koelkast staat vol  met  toetjes, drinkontbijtjes  en  sapjes,  maar niets  vindt hij lekker. Het is om moedeloos van  te worden. Ik loop soms  om acht uur s morgens al  in de  supermarkt  om  een vers croissantje te  halen, iets wat er  op  dit  moment  nog het beste in gaat.  Dit  heeft wel als gevolg  dat Emiel  en Donald  ook  croissantjes willen bij het ontbijt, wat niet onze bedoeling is. We leggen uit waarom Dave het  wel  krijgt en  zij  niet, maar dat  valt niet mee om  te begrijpen, zeker voor  Donald van  drie.  Als Dave  heeft ontbeten,  kunnen  de pillen erachteraan. Gelukkig slikt hij deze nu  gemakkelijk  en hoeven wij hier  geen  moeite voor te  doen. 

Dave  gaat  zich thuis vervelen. Alle spelletjes  zijn al eens gespeeld, alle bouwdozen gemaakt, alle lego staat in elkaar en van  lezen  houdt hij niet. Mijn creativiteit is  van lieverlee ook  op.  Dave mist ook  zijn vriendjes en wordt  er chagrijnig van. Het hele ziek zijn duurt ook al zo lang.



De spanning in  huis loopt  op.  We  hebben een afspraak  in het ziekenhuis met de neuroloog.  We krijgen de uitslag  van de MRI te horen en  zijn hiervoor best gespannen, je weet het immers maar nooit met  zon verraderlijke ziekte. 

Gelukkig heeft  de  neuroloog  goed nieuws. De tumor in het midden van Daves hoofd  is kleiner  geworden (van ongeveer 17,5  millimeter naar ongeveer 9 millimeter) en ook de  hoeveelheid foute cellen  op zijn  hersenvliezen is afgenomen. Wat een goed nieuws! We  zijn  er heel, heel blij mee  (en pinken  wel een traantje weg).

Goed  nieuws moet natuurlijk worden gevierd. Dat  doen we dan ook  door, op verzoek  van Dave, iets lekkers  te eten  en als toetje  een  milkshake  te halen. We zijn  dan wel  in een jubelstemming, maar Eric  en ik  realiseren  ons  ook  heel goed  dat dit niet betekent dat de ellende (de ziekte) nu voorbij is. Alleen al  de bijwerkingen van de bestralingen, zoals  verlies  van zijn kortetermijngeheugen, niet-aangeboren hersenletsel  en de  uitschakeling van de hypofyse, brengen al genoeg zorgen voor de toekomst. Maar hier willen  wij vandaag even niet aan denken.

Morgen  krijgen  we trouwens nog de  bloeduitslag van  de  endocrinoloog,  ook  dat is weer spannend.



Vier  je de ene dag een  klein feestje  vanwege  de  positieve uitslag, de andere dag  sta je weer met beide benen op de grond.  De  endocrinoloog  vertelt ons vandaag dat de uitslag  van Daves  bloed  niet  goed is. Dit houdt in  dat zijn hypofyse  het  al  eerder  laat afweten dan verwacht en dat  brengt problemen met zich  mee. 

Daves  schildklier  wordt  niet goed meer aangestuurd, waardoor hij vervangende hormonen zal moeten gaan  slikken, voor de rest van zijn leven. Eigenlijk had de endocrinoloog  dit pas aan  het einde van dit jaar verwacht,  maar  kennelijk  gaat het bij  Dave in  zijn  hoofd anders. De komende tijd zal hij  vaker naar het ziekenhuis  moeten  om zijn bloed  te  laten controleren, zodat ze de  juiste hoeveelheid hormonen kunnen gaan toedienen. Opnieuw pillen erbij, dus. Gelukkig doet Dave  er niet moeilijk over. Eentje  meer of minder maakt hem niet uit.



Een  aantal  dagen brengt Dave grotendeels door op de bank, zijn favoriete plek. Hij is lusteloos,  moe  en heeft  weinig trek  in  eten. Ik  loop af en  aan met lekkere dingen,  maar het smaakt  hem allemaal  niet.  Komt  dit nog steeds van de bestralingen,  vraag  ik me soms af, of is dit de  ziekte? Zijn nieuwe  pillen zijn inmiddels gearriveerd en hij slikt ze  trouw. Ik hoop maar  dat ze ook  helpen tegen zijn vermoeidheid.

Eind van de week  brengt zijn klas een  bezoek  aan de Druiventuin. Gelukkig  is  dit  vlak  bij ons huis en kan  ik Dave ernaartoe brengen.  Hij vindt het leuk  om zijn klasgenootjes  te  zien en geniet van het  uitje.  s Avonds  blijkt  dat het echter toch te veel voor hem was. Hij  voelt zich niet lekker, kan  niet  eten, heeft een raar hoofd en  ligt met een spuugbak  op de  bank  omdat  hij zo misselijk is. Dit is de  prijs die hij moet betalen voor dit gewone uitstapje. 

Wat  is het allemaal  toch moeilijk. s Avonds in  bed vertrouw ik  mijn  gevoelens  voor mijzelf  toe  aan het papier.



Verdriet...



Mijn  ogen, rood  gehuild,

gezwollen door de  tranen.

Weerspiegelen mijn  verdriet,

dat zo een  weg wil banen.



Jouw  ogen spreken woorden,

die je  mond niet zeggen kan.

Groot en verdrietig  staren ze voor zich  uit.

Wat zou jij denken? vraag ik mezelf af…

Je wilt ons geen  verdriet  doen

en zwijgt…



De nieuwe pillen  gaan werken  en  het lijkt  of is de wens de vader van mijn gedachte?  dat Dave iets meer energie heeft.  Hij gaat het aangepaste schoolprogramma weer volgen. Dat geeft in ieder geval weer wat regelmaat in huis en daar ben ik blij mee.





Vrijdag 26 maart 2010  van  alles iets meer...



Lieve lezer,



De  week  is weer  bijna voorbij en we  kunnen wel zeggen  dat Dave deze  week van alles iets meer heeft gedaan.  Elke dag al vroeg een klein ontbijtje, elke dag ruim twee uur naar school, elke  dag net een beetje meer energie dan vorige week.  Misschien komt dit door  de  medicijnen voor zijn schildklier.  Ook de bloeduitslagen  van deze week waren  weer een beetje beter, maar nog  niet goed  genoeg. Daarom gaan  we de medicijnen deze week weer iets verhogen en over twee weken  nog een keer. Pas volgende maand gaan we dan weer bloedprikken. Even  ziekenhuisrust, dus.



Eén dag was deze week wel heel bijzonder:  de woensdag. Heel aardige mensen uit de kerk vroegen  of ze Dave een dagje  mochten  entertainen (omdat hij zich soms  zo  verveelt). Dat was  een lief  aanbod en Dave wilde wel. Hij was er nog nooit geweest  dus het  was best wel  spannend. Zijn  spanningsboog is niet  zo lang dus moet je  van goeden  huize komen om hem  te  vermaken. Wij waren dus best benieuwd hoe dat  zou  gaan.

Maar als je hoort wat hij in een paar  uurtjes  allemaal  heeft gedaan... Hij  heeft trompet gespeeld in  de kerk (en ontdekte toen  gelijk dat dit instrument  niets voor hem is, want  van het blazen krijgt hij een te  hoge druk in zijn  hoofd), heeft Den Haag vanaf de kerktoren bekeken, pannenkoeken gegeten, met een luchtbuks een wedstrijdje geschoten  en als klap op de vuurpijl mocht hij meevaren met de reddingsboot van Scheveningen. Het leek wel een  Doe een Wens-dag! Moe maar heel  voldaan kwam Dave thuis. Hij heeft genoten  van een leuke dag en laat iedereen zijn  schietkaart  zien!



Emiel  is  op sportjacht. Hij twijfelt aan zijn voetbalcarrière dus ging hij naar de  open dag van de tennisvereniging. Dit vond  hij leuk, maar hij is nog niet laaiend enthousiast. Hopelijk vindt hij toch een  leuke teamsport die  bij hem past. Beide jongens zijn  trouwens  druk  bezig met  de verkoop van lootjes  voor de jaarmarkt.  Het is  een ware  strijd in huis wie  de meeste verkoopt, dus  wie  weet staan  ze zo bij je op de  stoep.

Donald  is en blijft  een  gezellige praatjesmaker. Onlangs kreeg  hij nieuwe  schoenen en zei: Ik ben toch  maar een bofferd! Heerlijk, zon  gezellig, spontaan mannetje om je heen. Na de zomervakantie  mag hij naar school,  dan zal het gewoon stil in huis  worden...



Ten slotte dit. Deze week  was  er een  informatiebijeenkomst over het idee om in  het Westland een  inloophuis op te richten. Wij  waren daar  met  nog drie  moeders van zieke kinderen. Ons idee om vooral ook iets structureels voor  de zieke kinderen in  de regio  te organiseren werd positief ontvangen. Daarnaast is  ook het lotgenotencontact tussen volwassenen  en  de informatievoorziening van groot belang. Het  initiatief is er.  Nu  de middelen nog! Er  moet onder  andere gezocht worden naar een locatie  (in huiselijke  sfeer, die  een paar  dagdelen  per  week beschikbaar is), fondsenwervers, sponsors, pr-mensen, vrijwilligers (gastvrouw, verpleegkundigen) en noem maar op.  Dus mocht je interesse  of  tips hebben,  of ken je iemand anders die  wellicht een bijdrage kan leveren aan dit initiatief? Laat het ons even weten!{2}



Allemaal  een mooi weekend  toegewenst en misschien nog een beetje zonneschijn...



Lieve groeten,

Eric  &  Joke en de mannen
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15  Hoe  gewoon bijzonder  werd









Vanmiddag gaat  Dave  tegelijk met Emiel  naar school en  ik breng  ze met  de auto.  Er staat  een cd op van De Kameleon, de favoriet van Dave. De auto is nog  maar net gestart wanneer achter mij twee jongens heel hard  met hun  favoriete liedje gaan zitten meezingen. En  ik,  gevoelig mens als ik ben, zit van  blijdschap te janken  achter  het stuur. 

Wat  is het toch  bijzonder als ze  samen  onbezorgd met zon simpel liedje zitten  mee  te galmen. Ik ben God dankbaar voor dit moment. Zoiets gewoons,  zo  bijzonder  voor mij.



De  kleuren  van de dag…



Heel gewone  dingen,

zoals met  je broertjes  keihard

een Kameleon-liedje meezingen,

of  het  luisteren naar de vogels

s morgens  vroeg,

kleuren  onze  dag

en dat is soms genoeg.



Maar vaak wil je zoveel meer,

spontaan doen  wat je wilt.

Afspreken  met anderen, uitgaan of  logeren.

Soms heb je  even moed

en ga je het proberen.



Dikwijls kom  je,

terneergeslagen en verdrietig, terug.

De wil is er wel,

maar je lichaam fluit je terug…





Ons leven  lijkt soms  net een achtbaan. Als  je eenmaal bent  ingestapt,  kun je niet  meer terug. Zo ervaar ik dat soms ook. De ziekte  kwam ons gezin binnen  en gaat er niet meer  uit.  Wij  worden geleefd door alle zorgen en  afspraken die  dit met zich meebrengt.  Daarnaast proberen  wij, zo goed en zo kwaad als dat gaat, om  ook nog  voor  ons  gezin te zorgen. 

En mijn relatie met Eric? Wij proberen af en toe tijd te  plannen waarop  wij samen  iets  kunnen ondernemen, maar dat valt niet mee. Vaak zijn we  te  laat met het vragen van oppas, voelt Dave zich niet lekker  of staat ons  hoofd  er  gewoon niet naar om op commando te ontspannen.  Ook gewoon samen  ontspannen wordt voor ons dus bijzonder.



Vaak voel ik mezelf tekortschieten als het gaat om familie  en vrienden, maar ik  heb gewoon  geen  tijd voor  mensen buiten mijn  gezin. Ons wereldje wordt klein.  



De dagen vliegen  voorbij en de  maand maart  gaat  over in april.  

Eén april  wel  te verstaan.





1 april



Het is 1  april,

in gedachten  staan we stil.

Vorig jaar op deze dag,

werd  de boodschap ons gebracht.

Een  hersentumor  in bijzondere vorm,

dit bericht schokte ons  enorm.



Inmiddels is er een jaar  voorbij,

van bestralen, operaties en vooral  ook heel  veel pillen.

Laatst liet Dave op school  zijn pillendoos  zien,

hij slikt er dagelijks bijna tien.

Dat zijn  er toch  een paar duizend  per jaar,

hoe sterk kan een lichaam  zijn,

dat  je  dit kunt  verdragen 

en soms toch  ook nog vrolijk kunt  zijn?



Hoewel...  vrolijk?

Steeds vaker zien wij in zijn ogen het stil verdriet...

Wat zou hij denken als hij anderen volop spelen ziet?

Sporten, naar school  gaan,  vriendjes, buiten spelen,  zwemmen,  

niets is  meer vanzelfsprekend en gewoon. 

Bij alles wat hij doet, denkt hij: 

Hoeveel energie kost dit  en kan ik dat aan? 

Is het daar druk of  moet ik maar thuisblijven en een poosje rusten gaan? 

Neem ik mijn pillen mee of ben  ik  op tijd thuis?

Dit  soort gedachten horen niet bij een kind

dat wil genieten van wat hij in het  leven vindt.



We  proberen ons leven te  verwoorden en vergelijken het  met  een weg.

Het gewone leven speelt zich  af op de snelweg.

Een  weg met school, werk, sport, vriendjes, gezondheid, afspraken, druk, druk,  druk.

Ons  leven speelt zich af op de secundaire weg. 

Alles in  een ander tempo,  soms  een omleiding, soms een weg-afsluiting.

Af  en  toe kruisen we de snelweg. 

Op verjaardagen, een  feestje, een uitje of  een paar uurtjes school...

Even lijkt  het dan gewoon.

Helaas  is het altijd voor even.

Onze tijd, ons  ritme,  wordt  grotendeels bepaald door  Dave.

Iets  wat  van  alle gezinsleden veel  aanpassingen vraagt 

en soms  ook de nodige teleurstellingen  geeft. 



Nu, na  ruim een jaar ziek te zijn,

volgen ook de teleurstellingen en het besef.

Want ben je ziek en  lig je in het  ziekenhuis of  ben je kaal,

dan word je omringd met aandacht  en  volgt  iedereen  je  verhaal.

Maar duurt het ziek zijn  langer,  

kun je niet  oprecht zeggen  het gaat  goed,

dan  wordt het moeilijker en voel  je je  soms alleen.

En juist  dan, op het moment dat  je zo geconfronteerd  wordt met die  werkelijkheid,

juist dan  is  het zo fijn  als iemand laat merken... 

ik heb voor  jou aandacht  en tijd!



Emiel  zei  afgelopen week: Soms  is het  ook wel leuk dat Dave ziek  is, dan krijgen we weleens een  leuke verrassing.

Hij bedoelde de gigantische  bos ballonnen (ik  schat zon zestig in totaal) die dit  weekend voor onze deur lag en  de leuke  paasbloempotjes met narcissen.

Het zijn allemaal lieve  gebaren van mensen  die voelen dat de jongens iets missen...



We hebben  geen keuze in dit verdriet.

Er is er maar Eén die al  onze zorgen  echt kent  en  ziet. 

Op  Hem is  ons  vertrouwen!



Het is 1 april,

we staan er  even bij stil…





Wat is er  het afgelopen jaar ontzettend  veel gebeurd in ons  leven,  in  ons gezin, in onze relatie met elkaar en met  onze hemelse Vader. Hoe is het mogelijk  dat  wij staande  zijn  gebleven in  deze  turbulente  tijd? En hoe kunnen we de toekomst  aan?  We  hebben enorm veel hulp en  steun van familie, lieve mensen en hulpverleners om  ons  heen.  Maar één ding staat voor mij bovenaan: de hulp  van onze hemelse Vader.  

Hij  was het die zijn  woord,  een lied of mensen gebruikte om  ons te troosten, te bemoedigen  en  te inspireren en om  in vertrouwen  op Hem dat te doen  wat  op ons pad kwam. Hij is er elke dag, vandaag  op 1 april en op alle dagen die nog zullen volgen. Wat  de toekomst brengen mag, Hij is erbij! Wij kunnen de toekomst hoopvol tegemoet  zien,  ondanks al  onze zorgen en het  verdriet, omdat Hij het heeft  beloofd  (Jeremia 29:11):



Mijn plan met jullie staat vast   spreekt de Heer. 

Ik heb jullie geluk voor ogen,  niet jullie ongeluk.  

Ik zal je  een hoopvolle toekomst  geven.  
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Praktische tips voor het  gezin van het zieke  kind









• Wees open,  eerlijk en duidelijk. Als mensen  goed geïnformeerd  zijn  over de ziekte, kunnen ze ook gericht  meeleven.

• Start een digitaal dagboek.  Hiermee bespaar je enorm veel  (bel)tijd en  die kun  je dus aan jezelf of je gezin besteden.

• De  vereniging van  lotgenoten heeft vaak informatiefolders. Deze kun je, indien  gewenst, aan geïnteresseerden geven. Op deze manier krijgen  zij professionele informatie en hoef je niet zelf alles uit te leggen.

• Vergeet de andere,  gezonde, gezinsleden niet. Zij hebben het ook moeilijk en  hebben  soms extra hulp,  aandacht  of begeleiding nodig.

•  Accepteer hulp, maar houd zelf de regie.

• Zorg voor een achterban waarop  je een  beroep kunt doen in noodgevallen (zoals bij  acute ziekenhuisopname).

• Maak gebruik van de regelgeving rondom ziekte (verlof,  vergoedingen enzovoort). Kijk op sites van lotgenoten voor informatie  of informeer  bij een maatschappelijk werker. 

• Het klinkt zo  gemakkelijk, maar het is  zo moeilijk: probeer ontspanning voor jezelf te organiseren. Misschien voelt het egoïstisch aan, maar  dat is het beslist niet.  Zorgen voor  een zieke  vraagt enorm veel lichamelijke  en  geestelijke inspanning.  Om in  balans te blijven en het  vol te  kunnen houden is  regelmatige  ontspanning echt noodzakelijk.

• Schrijf elke  dag een waardevol moment van de dag op  (dit kan  iets liefs  zijn dat  gezegd is, een glimlach die  je  van iemand kreeg, een goede uitslag, iets gewoons dat  je  als bijzonder hebt  ervaren en noem maar op). Zo schrijf je een  waardevol dagboek dat je later met  een traan en een glimlach terug zult  lezen.

•  Geloof je in God? Schrijf dan ook over je geloofservaringen in deze zorgelijke tijd. Als je dit later terugleest, zul  je ontdekken  dat Hij erbij was! 
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Praktische tips voor  wie wil meeleven









• Toon je  meeleven.  Stuur  een kaartje,  mailtje of smsje en schrijf vanuit je hart.  Als  je niet weet wat je moet  schrijven, schrijf dat dan gewoon. Het feit dat je iets stuurt, bevestigt dat je meeleeft, en dat is soms al  genoeg.

• Zeg of schrijf niet  Kop op of  Hou je taai, want hoe moet iemand  dat  doen in  zon situatie?

• Als je niet  weet wat je moet zeggen, zeg dan niets,  maar sla een arm om iemand  heen.  

•  Er  simpelweg zijn is al genoeg.

• Luister naar de ander, vul niet zelf in hoe de ander  zich voelt. Vraag alleen  door als je echt  interesse hebt. 

•  Bespaar de ander je eigen, vergelijkende verhalen. Met opmerkingen als die en die heeft  dat  ook meegemaakt, maar nu  gaat  het  weer goed,  hoor help je de ander niet.

• Ga de  ander niet uit de weg (neem niet snel een ander pad in  de supermarkt  als je de confrontatie  niet wilt  of kunt aangaan). Zeg  liever  gewoon gedag.

• Als je het  moeilijk  vindt om  met  de ziekte om  te gaan, probeer dit dan bespreekbaar te  maken met  de betrokkenen  of zoek hulp bij  derden, zoals een maatschappelijk werker. Ziekte overkomt je, daar kies je niet voor. Soms moet je  dan leren hoe je daar het beste mee om  kunt gaan.  Het zou jammer  zijn als  door ziekte  je  relatie negatief wordt  beïnvloed.

• Bied concrete hulp aan.  Zeg  niet bel  maar als  ik  iets  voor je  kan  doen   mijn ervaring is namelijk dat iemand die grote zorgen en spanningen  heeft, niet eens kan nadenken en organiseren, laat  staan dat diegene zich herinnert wie  zijn  hulp aangeboden heeft. Je helpt de ander door mee te denken (verplaats je in de ander)  en dan concrete hulp aan te bieden, door bijvoorbeeld  te  zeggen: Zal  ik de komende tijd op een bepaalde dag de was doen/het  eten verzorgen/boodschappen doen/de kinderen uit school halen/de tuin bijhouden?  

•  Verras niet alleen de zieke met aandacht en  cadeautjes,  maar denk ook  aan  de anderen. Juist ook de  broertjes en zusjes komen iets tekort. Vraag ze een middagje bij je  thuis, geef  ze eens extra aandacht  of koop  een aardigheidje  voor ze. 

• Nodig  ouders  eens uit  voor een  ontspannende  activiteit die past bij de beperkingen van dat moment. Ontspanning is  nodig om de zorg voor het  gezin vol te kunnen  blijven houden. Denk bijvoorbeeld  aan ergens iets drinken, even  winkelen, een wandeling  maken, een bioscoopbezoek of een etentje  bij je thuis.

• Zorgen brengen  niet alleen spanningen met zich  mee, maar hebben op de lange termijn  ook invloed op je weerstand, je humeur  en  je belastbaarheid. Als iemand  eens niet zo  vriendelijk reageert, probeer dan begrip  te tonen en  laat  je niet afschrikken door het ene moment.

• Pas  je regelmatig op de kinderen uit het  gezin wanneer de ouders  afwezig  zijn? Maak af en toe fotos  en verras het gezin  met een klein fotoboekje. Als ouders mis je zoveel van je gezonde  kinderen in deze periode, dat het fijn  is  om iets  tastbaars  te  krijgen zodat  je kunt zien  wat de  andere kinderen in  die tijd hebben gedaan en beleefd.

• Leef niet alleen  de  eerste ziekteperiode  mee, maar hou  vol. Juist  als het langer duurt en de aandacht verslapt, wordt het  voor  het gezin nog moeilijker. Trouw moet blijken.

• Als je gelooft,  en overweegt  een gebedskring te starten,  denk dan vooraf  goed na. Je weet wel wanneer je begint,  maar niet hoelang de ziekteperiode gaat duren. Om het dan vol te houden moet  je veel discipline hebben. Het is voor  jezelf en voor  het betreffende gezin  teleurstellend  als  je tussentijds zou  stoppen.  Elk persoonlijk  gebed op zich  is waardevol en nodig!
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Van de auteur









Dit boek  gaat over het eerste jaar nadat  Dave de diagnose  hersentumor kreeg. Niet dat  het leven daarna ophoudt, gelukkig niet,  maar het  wordt  wel  anders. Bij Dave komt er na  het eerste jaar eigenlijk een diagnose  bij, namelijk  niet-aangeboren hersenletsel. Dit als gevolg  van de  bestralingen.  Wellicht mag ik daar  op een  later tijdstip  nog eens over gaan  schrijven.  Wil je weten  hoe  het nu met Dave  gaat? Kijk dan op www.jokevandenakker.nl.

Ik wil een  ieder die dit leest  en zich  misschien in een vergelijkbare  situatie bevindt, heel veel kracht, moed, geloof en vooral hoop  voor de toekomst toewensen!
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Woord van  dank









Allereerst wil ik de Here  God bedanken, die mij, terwijl  ik  me er niet  van bewust was, aan het schrijven heeft gezet door te  starten met een weblog. Later, in 2010, heeft Hij lieve mensen op  mijn pad gebracht die  mij aanmoedigden om iets met  mijn dagboekfragmenten  te  gaan doen. Mijn vraag was direct: wát moet ik  er dan mee gaan doen?

Terwijl ik me afvroeg  wie er nu op mijn verdrietige  verhaal zit te wachten,  was het God zelf  die  mij op andere gedachten bracht.

Het gebeurde in  januari 2011. Voordat ik naar bed ging, bad ik tot God. Ik vroeg Hem of Hij,  als Hij wilde dat ik echt  ging schrijven, mij de volgende dag iemand  op mijn  pad  zou willen  brengen die mij hierin zou bevestigen. Als dat gebeurde, zo beloofde ik, zou ik echt gaan schrijven. Dit ging  vrij onbewust, eigenlijk  kwam ik er  de volgende morgen pas achter dat ik dit echt had gebeden. Die dag was ik uitgenodigd op verjaardagsvisite bij Nicoline, een lieve vriendin bij wie ik nog nooit eerder op  een verjaardag was geweest.  Ik kende daar  bijna  niemand, dus wie zou mij daar nu moeten bevestigen? Genietend  van de taartjes en  hapjes raakte ik in gesprek met  een  aantal vrouwen van een gebedskring, ik kende  ze  niet, maar via  mijn vriendin wisten zij wel alles van Dave  en ons gezin.  Regelmatig baden zij voor ons, vertelden ze.  Eén vrouw,  Corinne, kende ik van gezicht,  vanuit  onze  kerk. En weet je wat  zij zei tegen de  andere vrouwen? Lezen jullie weleens  de website  van  Dave? Joke kan zo goed  schrijven over wat er in hun gezin gebeurt.  Daar zou ze meer mee moeten doen.

Tranen van ontroering schoten  in mijn ogen. Dit  was  de bevestiging die ik nodig had, mijn gebed was verhoord. Maar wat  nu? Nu  moest  ik gaan schrijven. Eigenlijk vond ik het zo spannend dat ik van schrik niet meer  wist hoe ik dat moest aanpakken. Maar ik had het beloofd,  en  al biddend ben ik dus  begonnen, met dit als resultaat.

Ik bedank een ieder die mij tijdens dit  proces  heeft  aangespoord. In het  bijzonder bedank ik Corinne Santifort. Zij liet  zich gebruiken door onze  hemelse Vader  waardoor ik mijn  bevestiging in  het schrijven kreeg. Ook Jessica  Lokker,  leerkracht op onze basisschool  en  moeder van het vriendje van Donald, bedank  ik hartelijk. Zij heeft dit manuscript in conceptvorm gelezen  en taalkundige  suggesties  gedaan, zodat  het goed leesbaar is geworden. 

Alle familie, vrienden en kennissen die ons  de afgelopen jaren hebben omringd met liefde, zorg, aandacht  en praktische  hulp  wil ik, ook namens Eric,  enorm bedanken.  Mede  door jullie betrokkenheid zijn wij,  tot nu  toe,  deze moeilijke periode doorgekomen.

Een speciaal woord van  dank aan Beppie de Rooy van Boekencentrum Uitgevers. Zij  was direct enthousiast  over  het manuscript en maakte  een uitgave mogelijk. Ook Inge Slings,  Nienke  Timmers en Arjan Droger van  Boekencentrum wil ik  heel hartelijk  bedanken voor de plezierige  samenwerking.  Zij  hebben  mij  begeleid in het  hele  proces van de uitgave. Dat er zoveel voorbereidend werk  noodzakelijk is voordat  een boek daadwerkelijk in de winkel ligt, heb ik nooit geweten. Dank  je wel voor jullie hulp  hierbij. En,  misschien bijna als  laatste maar daarom  zeker niet als minste, een  heel hartelijk woord van dank  aan  Sandra van Tongeren van Tekstbureau Ieder  Woord.  Zij heeft het manuscript met veel tact en inlevingsvermogen geredigeerd  waardoor mijn boek nog  leesbaarder  is  geworden. Dank je  wel  daarvoor.

Ook  bedank ik Eric. Hij moedigde mij aan  om door te gaan met schrijven wanneer ik zelf twijfelde aan  de zin ervan. Hij las  mijn  manuscript en voorzag  het van aanvullingen, maar bovenal voert hij de strijd tegen kanker samen met mij!

Ten slotte  bedank ik onze  kanjers, Dave, Emiel  en Donald, die ermee  instemden dat dit boek,  hun verhaal, werd uitgegeven.

[image: ]

Nuttige adressen









Dreamnight at  the Zoo

De partners  van het  wereldwijde Dreamnight-project organiseren jaarlijks een gratis vip-avond voor chronisch zieke en gehandicapte kinderen, hun ouders  en nog thuiswonende broertjes en  zusjes. Dit gebeurt momenteel al bij ruim 250 partners in  37 landen. 

www.dreamnightatthezoo.nl



Inloophuis Carma

Inloophuis  in Westland voor  ondersteuning aan volwassenen en  kinderen  met kanker  en  hun naasten.

www.inloophuiscarma.nl



Inloophuis Haaglanden

Jonge  en oudere mensen die kanker  hebben (gehad)  én  hun naasten willen soms  een  plek waar  ze  even zichzelf kunnen  zijn,  los van alle medische ballast.  Zij kunnen  terecht bij Inloophuis Haaglanden in Den Haag, een woonhuis met een gezellige,  modern ingerichte woonkamer en keuken  en diverse andere ruimten. Gasten kunnen lotgenoten ontmoeten en meedoen aan allerlei  activiteiten zoals het open atelier, sport, fotografie,  muziek,  koken. Ook worden  er  uitstapjes  georganiseerd. 

www.inloophuishaaglanden.nl  



Stichting Als kanker  je raakt

De stichting Als kanker je raakt wil iedereen die geraakt wordt door kanker ondersteunen  in de  chaos van het ziek zijn.  Zelf door kanker geraakt willen de medewerkers er voor  je zijn in  de chaos van diagnose en behandeling, wanneer het  ziek  zijn toeneemt  en alle  zekerheden lijken te zijn verdwenen. Als  christenen met  verschillende achtergronden bieden ze een open oor  en een  warm hart.  Hun logo, de paraplu, staat symbool voor wie God is en wat  zij willen zijn:  veelkleurig, beschermend, schuilplaats.

www.alskankerjeraakt.nl



Stichting Gaandeweg

Even los van spanning. Stichting Gaandeweg organiseert en bekostigt vakanties  voor gezinnen met een kind  tot achttien jaar dat kanker  heeft, of daaraan  overleden is.  Het betreft  vakanties in een huisje op  een bungalowpark in  Nederland. Er zijn in overleg mogelijkheden  voor  een  (mid)week of weekend.

www.gaandeweg.nl



Make-A-Wish Nederland (voorheen Doe een Wens Stichting)

Make-A-Wish Nederland  vervult de  liefste wens van kinderen tussen 3 en 18 jaar  met een levensbedreigende  ziekte. Het vervullen van  een allerliefste wens heeft op  ieder kind een magisch  effect,  maar op kinderen met een  levensbedreigende ziekte in het bijzonder. Het geeft deze kinderen, die  vanwege  hun ziekte te vaak vooral  patiënt zijn, de  kracht om  kind te  zijn. Het  verwezenlijken van een droom kan voor hun toekomst een wereld  van verschil betekenen.

www.makeawishnederland.org



Stichting Sailing Kids

Even niet  ziek  zijn, geen  zorgen,  maar  met de wind in de zeilen  nieuwe energie opdoen   dat is het motto van de stichting Sailing Kids. Deze stichting organiseert  zeilvakantieweken  voor (lichamelijk) ernstig en  chronisch ziekekinderen, samen met hun ouders/verzorgers,  broertjes en zusjes.  Naast de  gezinstochten zijn er zeiltochten voor (lichamelijk) ernstig  en  chronisch zieke  jongeren (vanaf achttien jaar). 

www.sailingkids.eu



Vereniging  Ouders, Kinderen en Kanker (VOKK)

De VOKK werkt al vijfentwintig jaar aan optimale  zorg voor en begeleiding  van  kinderen met kanker en hun  gezin.  Dit doen  zij door middel van  persoonlijk  contact, informatie en belangenbehartiging, maar ook  door initiatieven en activiteiten zoals  de KanjerKetting.  De VOKK baseert  zich  bij  haar werk steeds  op de wensen, behoeften  en  ervaringen van ouders en kinderen. Met elkaar  en met behandelaars werken  ze aan betere kwaliteit van zorg en aan  een toekomst  voor kinderen  met kanker.

www.vokk.nl

www.kanjerketting.nl



Villa  Pardoes

Villa Pardoes maakt  een onvergetelijke vakantie mogelijk voor gezinnen die dagelijks leven met een ernstig,  mogelijk  levensbedreigend ziek kind tussen de vier en twaalf jaar.  Villa Pardoes  bestaat  uit acht ruime vakantiewoningen, aaneengeschakeld rondom een grote cen-trale ruimte, waar kinderen kunnen spelen in  een  veilige,  kleurrijke omgeving en  ouders elkaar kunnen ontmoeten. Villa Pardoes is een  zelfstandige  stichting.  Ze ontvangt  geen  (overheids)subsidies en  is  dus  voor  honderd procent afhankelijk van giften.

www.villapardoes.nl
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Nawoord









In dit boek lees je  hoe  een gewoon gezin een heel bijzonder gezin wordt.  Joke,  de auteur, neemt je mee vanaf het  moment  dat  bij haar zoon Dave de diagnose  kanker wordt geconstateerd.  Dave is dan tien  jaar, zijn broertjes zijn acht en twee.  Joke  laat je zien wat er gebeurt wanneer deze bedreigende  ziekte je gezinsleven op  zn  kop zet. Niet alleen zij als moeder  is aan  het woord,  maar ook zoon Dave. Beiden  vertellen hun eigen verhaal. 

Dave schrijft over zijn  vriendjes, de juf, korfbal,  over zijn ziek zijn en  misselijkheid. Al  snel werd ik geraakt  door zijn doorzettingsvermogen en humor, zoals blijkt  uit  het fragment waarin hij van  zijn  haarverlies een deugd  weet  te maken. Voor twee  euro vijftig doe ik een kunstje  dat jij niet kunt,  zegt hij, en  zodra  zijn  broertje heeft betaald trekt  hij een pluk haar uit  zijn hoofd. Door dit trucje bij anderen te herhalen  verwerkt hij niet alleen  op zijn eigen wijze  een heftige gebeurtenis, maar houdt  hij er ook nog een prachtige legodoos aan over. 

Het is aangrijpend om Daves  verlangen  te lezen om weer gewoon  te  zijn, maar  ook om  te lezen wat dit  met zijn  ouders en broertjes doet. Het gezin raakt verdeeld   de ene helft is  thuis,  waar het  leven  van alledag  gewoon doorgaat  en de andere  helft is bij  Dave in het  ziekenhuis.  De angst  rond alle ingrijpende behandelingen, je kind  en  broer los  te moeten laten in de handen van de medici en hem te zien veranderen door de ziekte, de vermoeidheid,  het verdriet, de spanningen die ook binnen het huwelijk merkbaar  worden   Joke verwoordt  dit alles op haar eigen eerlijke  en gewone  wijze. 

Ook  geeft ze inzicht in de  worstelingen die  niet  altijd zichtbaar zijn voor hun omgeving: de existentiële vragen ten aanzien van leven, dood, religie, en  de gevoelens  van onmacht die dit oplevert. Waarom moet Dave zo lijden? Waar  is God in dit  alles?  

Als  medeoprichter  en bestuurslid van de stichting Als kanker je raakt herken ik die vragen  direct. Het  zijn vragen die  zo  moeilijk zijn om te bespreken  met anderen  die  niet  in zon situatie verkeren, en  vaak kun  je ze  ook niet kwijt  binnen  de medische zorg. De stichting Als kanker je raakt wil hiervoor de ruimte bieden.  Daar waar mogelijk brengen we mensen  bij elkaar om herkenning  en erkenning van deze vragen een plaats  te geven. 

Met het schrijven van dit boek blijft Joke zichzelf  gewoon en toch zo bijzonder. Een  moeder met een  warm  betrokken hart, die  weet heeft van de  kwetsbaarheid van dit  leven en zich hierin gedragen  weet door God. 

Laat je raken en  beleef mee  hoe het  gewone bijzonder wordt!



Rita  Renema-Mentink, bestuurslid van de stichting Als kanker  je raakt
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      1  Stichting  Doe  een Wens heet inmiddels Make-A-Wish Nederland

     2   Ik ben blij  te kunnen melden dat het Inloophuis Carma in  het  Westland inmiddels zijn deuren heeft  geopend.
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