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    Voorwoord


    


    


    Dit boek heb ik geschreven als eerbetoon aan onze zoon Julian.


    Op driejarige leeftijd werd er bij hem JMML – een zeldzame vorm van leukemie – geconstateerd.


    Het boek bevat voornamelijk dagboekfragmenten, die ik destijds geschreven heb.


    Verder heb ik ook verschillende tips in mijn boek verwerkt, hoe we ons deze periode staande hebben gehouden. Met deze tips en ervaringen hoop ik ook andere mensen, die in soortgelijke situatie zitten, tot steun te zijn in deze moeilijke periode.


    Door het hele boek heen staan diverse medische termen uitgebreid omschreven, zodat de tekst voor iedereen begrijpelijk is.


    Ik wens iedereen veel leesplezier toe, ondanks dat het een zwaar onderwerp is.


    Wij zijn er inmiddels achter dat een mens met positiviteit het verst komt in het leven en ik hoop dat andere mensen dit kunnen beamen na het lezen van dit verhaal.


    


    Mochten er mensen zijn die na het lezen van mijn boek nog vragen, opmerkingen of andere reacties hebben, kunnen zij contact opnemen per e-mail: julianonzekleineheld@hotmail.com


    

  


  
    Uitleg van de ziekte Juveniele Meyelo Monocytaire Leukmie (JMML)


    


    


    (Ik heb de behandelend arts van Julian uit het Sophia Kinderziekenhuis bereid gevonden om uitleg te geven wat de ziekte JMML inhoud en wat de genezingsmogelijkheden zijn)


    


    Het ziektebeeld JMML is een aparte vorm van myeloproliferatie. Het komt vooral voor bij jonge kinderen. Het wordt gekenmerkt door een grote lever en milt, lymfeklierzwellingen en huidafwijkingen. Daarnaast is er meestal een zeer laag bloedplaatjes getal en is in de uitstrijk van het bloed een opvallend hoog monocyten getal (een vorm van witte bloedcellen) zichtbaar. Er bestaat een opvallende correlatie tussen JMML en de ziekte neurofibromatose type I. De therapie bestaat uit stamcel transplantatie met cellen van van een andere donor (= allogeen). Bij een evt. te hoog oplopen van het aantal witte bloedcellen in het perifere bloed kan een behandeling met chemotherapie worden overwogen ter overbrugging. Indien veel bloedingverschijnselen de fase voorafgaand aan de transplantatie compliceren, kan overwogen worden de milt te verwijderen.


    Tegenwoordig kunnen we JMML beter herkennen omdat in 85% van de patiënten genetische afwijkingen gevonden worden in de leukemiecellen. Dit betreft genetische afwijkingen in de RAS pathway, in de cel. Dit is een route van overdracht van biologische signalen binnen de ziektecel die uiteindelijk zorgt voor stimulatie van groei van deze cellen.


    


    Wat voor klachten horen erbij?


    De klachten worden meestal veroorzaakt door het tekort aan normale bloedcellen in het perifere bloed.


    Rode bloedcellen (erythrocyten) bevat een ijzerrijk eiwit hemoglobine hetgeen zuurstof naar alle weefsel transporteert. Een tekort aan erythrocyten noemen we bloedarmoede of anaemie. Als een patiënt last heeft van bloedarmoede, geeft dit aanleiding tot moeheid en kan hij/zij duizelig, kortademig worden en/of hoofdpijn krijgen.


    Witte bloedcellen (leukocyten) zijn belangrijk voor de afweer tegen infecties en ondersteunen de wondgenezing. Als belangrijk onderdeel van het immunologisch afweersysteem in het lichaam helpen zij infecties te voorkomen en ze op te ruimen. Bij een tekort aan of inadequaat werkende witte bloedcellen zal de kans op infecties dus toenemen en de wondgenezing trager verlopen. De monocytaire afwijkende cellen kunnen tevens in de huid en slijnmvliezen gaan en daar zwellingen veroorzaken.


    Bloedplaatjes (thrombocyten) zijn kleine cellen in het bloed die een belangrijke rol spelen in de bloedstolling. Als deze thrombocyten onvoldoende in aantal aanwezig zijn, zal de kans op blauwe plekken en bloedingen van bijvoorbeeld slijmvliezen, zoals neusbloedingen toenemen.


    Algemene klachten zijn botpijnen, koorts, algemeen ziekzijn en buikpijn. De buikpijnklachten worden mede veroorzaakt door een poging van het lichaam om de niet-optimale bloed aanmaak in het beenmerg te compenseren door aanmaak van bloedcellen in de lever en milt. Deze organen, die zich boven in de buik bevinden, zullen daardoor groter worden en pijn veroorzaken door druk op het kapsel wat om deze organen heen zit.


    


    Hoe vaak komt het voor?


    JMML is een zeldzame ziekte, die bij één op de 4 miljoen kinderen per jaar voorkomt.


    


    Hoe wordt de diagnose gesteld?


    De belangrijkste onderzoeken voor een patiënt die verdacht wordt van de diagnose JMML, bestaan uit beenmerg- en bloedonderzoek en het doen van botbiopten. Van bloed- en beenmerg worden druppels uitgestreken op microscoopglaasjes.


    In de beenmerg- en bloeduitstrijken wordt onder de microscoop gekeken naar de grootte van de losse cellen en naar zgn. dysplastische kenmerken. Tevens wordt geteld hoeveel blasten er in de uitstrijkjes aanwezig zijn. In de biopten van het bot kan gekeken worden naar hoe de cellen ten opzichte van de botbalkjes liggen (intacte architectuur). Ook zullen cellen die eventueel niet opgezogen zijn met de beenmergpunctie doordat ze extra goed hechten aan het bot, wel in de botbiopten beoordeelbaar zijn. Ook kan gekeken worden naar verbindweefseling (fibrose) van het bot, hetgeen bij MDS kan voorkomen.


    Een belangrijk deel van het BM onderzoek bestaat uit het onderzoek naar chromosmale en andere moleculaire afwijkingen. Het blijkt dat ongeveer 85% van de JMML patiënten specifieke afwijkingen vertoond in een of meerdere chromosomen of genen, uitsluitend in de bloedvormende cellen. We noemen dat een klonale afwijking. Om uit te sluiten dat een dergelijke afwijking in alle lichaamscellen voorkomt, wordt met een watje wangslijmvlies opgeveegd voor DNA diagnostiek.


    


    Is er een behandeling voor JMML?


    Ook al wordt momenteel in de laboratoria hard gewerkt aan het vinden van medicijnen voor JMML, tot op heden is gebleken dat genezing alleen te bereiken is met stamceltransplantatie (SCT). De afwijking die gevonden wordt in het beenmerg is slecht of niet gevoelig voor andere behandelingsmogelijkheden. Door middel van een stamceltransplantatie wordt de kwaadaardige kloon uitgeroeid en vervolgens worden gezonde stamcellen teruggegeven, bij voorkeur van een gezonde broer of zus die de zelfde ‘weefselbloedgroep’ heeft.


    In de aanloopfase naar stamceltransplantatie is het belangrijk de patiënt in een goede algemene conditie te houden, waarbij het voorkómen en behandelen van infecties, het geven van bloedtransfusies, pijnstilling, controle van gewicht en voedingstoestand heel belangrijk zijn. Bij JMML is het soms nodig de milt te verwijderen als ondersteunende maatregel.


    De behandeling en registratie van kinderen met JMML vindt sinds 1998 plaats volgens de richtlijnen van de internationale EWOG-MDS werkgroep, waar de Nederlandse MDS/JMML werkgroep van de SKION (Stichting Kinderoncologie Nederland) deel van uit maakt. De EWOG-MDS internationale werkgroep heeft een eigen website: www.ewog-mds.de waar u tevens informatie kunt vinden.


    


    Zijn er bijwerkingen en welke factoren hebben invloed op het succes van de behandeling?


    Het succes van de behandeling van JMML hangt samen met de kans op complicaties van de ziekte zelf en van de therapie met name van de stamceltransplantatie. De laatste jaren is er een groeiend inzicht dat langdurige en hooggedoseerde chemotherapie schema’s voorafgaand aan stamceltransplantatie, de stamceltransplantatie fase nadelig kunnen beïnvloeden. Er wordt dan ook gestreefd naar een zo spoedig mogelijke verwijzing naar het transplantatie centrum (in Nederland zijn er twee transplantatiecentra: Leiden en Utrecht).


    


    Krijgt mijn kind de beste behandeling?


    Internationaal wordt stamceltransplantatie met een bij voorkeur verwante passende donor als de gouden standaardbehandeling gezien, met uitzondering van de JMML patiënten met het syndroom van Noonan. Het internationaal registreren van en wetenschappelijk laboratorium onderzoek bij JMML patiënten heeft geleid tot een beter inzicht in het (biologisch) gedrag van de ziektes bij kinderen. Dit leidt er toe dat binnenkort op internationaal niveau, de eerste behandeling met nieuwe medicijnen gaat starten die mogelijk in de toekomst SCT kunnen vervangen.


    

  


  
    Proloog


    


    


    Voorjaar 2010:


    


    Ik loop met Mirthe (2 jaar) over de begraafplaats, richting het plekje waar Julian begraven ligt. Ik vertel haar vaak hetzelfde verhaal, als we hier lopen: “We gaan even naar Julian toe. Dat is je grote broer en hij woont niet meer bij ons. Julian was heel erg ziek en de dokters konden hem niet meer beter maken. Toen is hij een sterretje geworden. We missen hem heel erg!” Mirthe wordt altijd heel stil en kijkt met me met een ernstige blik aan als ik dit aan haar vertel. Ze heeft, ondanks haar leeftijd, goed in de gaten dat dit een heel serieuze aangelegenheid is. Gelukkig ziet ze de werkelijke ernst van de situatie niet in, omdat ze daar simpelweg te jong voor is. Als ze groter is, zullen we aan haar vertellen wat voor kanjer haar grote broer was…
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    Julian, juni 2007


    

  


  
    1. De eerste tekenen


    


    


    Najaar 2007:


    


    Julian deed nog steeds een middagdutje. Als hij op donderdagmiddag naar de peuterspeelzaal ging, wilde hij vaak aan het eind van de morgen nog even slapen, omdat hij moe was. Ik zocht hier niets achter, want er zijn meer kinderen die, totdat ze naar groep één van de basisschool gaan, nog slapen overdag. Julian zat ook midden in de peuterpuberteit en dat botste nog wel eens. Zo ook een keer toen Julian heel boos was, omdat hij iets niet mocht: Ik heb hem toen bij zijn arm vastgepakt en hem op de mat in de bijkeuken gezet. Hij kreeg een time-out!


    Een dag later zag ik een enorme blauwe plek op de plaats waar ik hem had vastgepakt. John zei nog tegen me: “Je moet hem ook niet zo hardhandig vastpakken.” Ik antwoordde toen: “Ik heb hem echt niet hard geknepen.” Verder hebben we er geen aandacht meer aan besteed.


    Een paar weken later vond ik dat hij wel erg veel blauwe plekken op zijn benen had en sommige waren ook erg groot en donkerblauw. Ook vonden we dat Julian keihard voor zichzelf was. Als hij viel, huilde hij nooit en aan de blauwe plekken te zien was het toch steeds een harde val, maar Julian gaf geen kik. We vonden hem een stoere knul, die absoluut niet kleinzerig was.


    Ondertussen spookten die blauwe plekken toch steeds door mijn hoofd. Op de één of andere manier zei mijn moederinstinct dat er iets niet klopte. Ik ben toen eens gaan zoeken op internet. Ik heb toen gegoogled op ‘blauwe plekken’ en al heel snel kwam toen het woord leukemie tevoorschijn. Zoals veel mensen weten, komen op internet vaak de ergste dingen meteen naar voren. Wel ben ik toen gaan kijken welke symptomen er bij leukemie hoorden.


    Ik kon voor vele symptomen wel een verklaring vinden*, kortom ik zag er niets verontrustends in.


    


    *Symptomen die Julian had en de verklaring die ik ervoor gaf:


    


    Bleek zien: Er zijn meer familieleden die bleek zien.


    Vaak Verkouden: Op de peuterspeelzaal steken de kinderen elkaar aan.


    Dikke buik: Heel veel kleine kinderen hebben een babybuikje.


    Blauwe plekken: Ieder kind dat op ontdekkingsreis gaat en regelmatig valt, heeft blauwe plekken, dat hoort er een beetje bij.


    


    Toch heb ik op een gegeven moment mijn ongerustheid met John gedeeld. Ik zat huilend op de bank en zei: “Ik ben zo bang dat hij leukemie heeft.” John antwoordde toen: “Als je het niet vertrouwt gaan we maandag naar de huisarts.” Het was zaterdagavond, toen ik mijn zorgen kenbaar maakte. Erover praten luchtte op, want toen het eenmaal maandag was, was mijn angst weer naar de achtergrond verdwenen en vond ik het niet nodig om naar de huisarts te gaan. Wij zijn niet van die mensen die bij ieder wissewasje bij de huisarts op de stoep staan, dus lieten we het maar voor wat het was.


    Op een avond toen Julian net op bed lag, riep hij ineens dat hij een bloedneus had. Dit had hij nog nooit gehad. Eens moet tenslotte de eerste keer zijn en we besteedden er niet te veel aandacht aan. We hebben zijn neus dichtgehouden en het bloeden stopte vrij snel. Dit was de eerste van de vele neusbloedingen die er nog zouden volgen, maar dat wisten we toen nog niet.


    Een week later op een woensdagmorgen kreeg Julian weer een bloedneus, die behoorlijk bloedde en niet zo snel wilde stoppen. Ik heb op een gegeven moment de huisarts gebeld en gevraagd wat ik het beste kon doen. De assistente adviseerde toen om zijn neus dicht te houden en als het binnen een half uur niet stopte, moest ik terugbellen en langskomen. De hulp was net gekomen en zij reed met ons naar de huisarts, omdat het bloeden ook na een half uur nog steeds aanhield. Eenmaal bij de huisarts aangekomen, was het bloeden gestopt. De assistente adviseerde toen wel om aan het eind van de morgen terug te komen, zodat de dokter Julian toch even kon zien, want hij was ook weer verkouden. Julian was heel vaak verkouden en na het bezoek ’s middags aan de dokter, kreeg Julian weer een antibioticakuur voorgeschreven. Een paar weken later kreeg Julian allemaal rode puntjes in zijn gezicht. Ik kon niet verklaren wat het was en ben maar weer eens op het internet gaan zoeken en kon niets vinden. Ik googlede op bloeduitstortinkjes en rode vlekjes, maar een verklaring vond ik niet.


    Op een avond kreeg Julian weer een bloedneus die niet makkelijk stopte. Julian, John en zijn ouders zijn toen naar de huisartsenpost gegaan. Ik ben niet meegegaan, want ik was op dat moment acht maanden zwanger van ons tweede kind en had heel veel last van buikpijn en moest het rustig aandoen. Eenmaal bij de huisartsenpost aangekomen, duurde het ook even voor het bloeden gestopt was. John heeft toen ook nog gevraagd wat die rode puntjes konden zijn. Hij vertelde er ook bij dat het ons was opgevallen dat de rode puntjes erger werden als Julian een driftbui had. Daar dachten ze dat het een schimmel was en hun advies was om de volgende dag naar onze eigen huisarts te gaan, dan zouden we daar wel een zalf voor krijgen. Nog steeds was er niemand op het idee gekomen dat het petechiën (puntbloedinkjes) waren, die ontstaan als iemand zeer lage bloedplaatjes heeft.


    Wij gingen de volgende morgen naar onze eigen huisarts en we kregen zalf en weer een antibioticakuur. Dit was toen de tweede antibioticakuur binnen een aantal maanden. Toen hebben we met dokter van Rooijen (huisarts in opleiding) besproken om toch eens naar de KNO-arts te gaan om te laten beoordelen of het zinvol zou zijn om zijn amandelen te laten knippen. Vaak knappen kinderen er erg van op!


    Ook heb ik het verhaal over de blauwe plekken en mijn bevindingen op internet verteld. Dokter van Rooijen zei: “De kans dat het leukemie is, is heel erg klein, maar je mag altijd bloed laten prikken, al zal dat niet meevallen met een mannetje van drie.” Mede door zijn luchtige manier van praten vonden we het nog steeds niet nodig om bloed te laten prikken. We waren toch weer enigszins gerustgesteld. Soms denk ik wel eens, waarom hebben we toen geen bloed laten prikken? Maar wat waren we er mee opgeschoten als we het eerder hadden geweten? Dan was onze wereld een maand eerder ingestort. De kans dat de bevalling zich heel snel aan zou dienen, zou door alle stress ook groot zijn. Dan hadden we ook nog met een te vroeg geboren baby gezeten met alle zorgen en gevolgen van dien.


    Op 27 december 2007 is ’s nachts onze dochter Mirthe geboren. Ik ben poliklinisch bevallen, maar dat was even een bliksembezoek aan het ziekenhuis en we waren zo weer thuis met z’n drieën. Julian had overal doorheen geslapen en de volgende morgen hebben we verteld dat hij een zusje had gekregen. Wat was hij blij. Hij vond haar ontzettend lief. Hij wilde iedere keer kusjes geven en met haar kroelen. Wij waren ook verschrikkelijk blij en ons gezin was compleet. Het grote genieten kon beginnen.


    De volgende dag kwam dokter De Groot (onze eigen huisarts) op kraamvisite. Hij zag toen de grote blauwe plek op het voorhoofd van Julian. Deze had hij op tweede kerstdag opgelopen. Hij was tegen de bank aangerend en had zijn hoofd gestoten. Het was echt een hele grote blauwe plek, waardoor de huisarts toen zei: “Ik adviseer jullie om toch eens bloed te laten prikken om te kijken of Julian een stollingsprobleem heeft.” We vertelden dat we intussen een afspraak hadden gemaakt bij de KNO-arts, waar we op 2 januari terecht konden en dan konden we meteen even bloedprikken. Zover is het niet gekomen, want het balletje, of zeg maar gerust de bal, is al voor die tijd gaan rollen.


    


    Zondag 30 december 2007,


    


    Mirthe was drie dagen oud en had al een paar dagen (of liever gezegd nachten) gespookt, dus wilden we met z’n allen vroeg naar bed om toch onze slaapuurtjes te pakken. Mirthe lag al op bed en ik lag de hele dag al in mijn kraambed, maar was ook klaar voor de nacht en las nog even een boekje. Om 18.45 uur was John bezig Julian naar bed te brengen en opeens kreeg Julian weer een bloedneus. Na een uur was het bloeden nog steeds niet gestopt.


    We hebben toen de HAP (huisartsenpost) gebeld en John en Julian met opa en oma Visser zijn naar het ziekenhuis in Dirksland gegaan. John kon niet zelf rijden, want hij moest de neus van Julian steeds dichthouden met wc papier. Ik kon niet mee, omdat ik net bevallen was en bij Mirthe moest blijven.


    Bij de huisartsenpost aangekomen, bleef zijn neus maar bloeden en uiteindelijk hebben ze een prop in zijn neus gedaan in de hoop dat het dan zou stoppen. Het duurde erg lang voordat ze terug waren van de huisartsenpost. Het was al negen uur geweest voordat ze er weer waren. Julian is op schoot gaan zitten bij John en hij bleef maar huilen, want die prop zat natuurlijk niet lekker. Het bloeden stopte ook nog niet en nu kwam het bloed zelfs uit zijn andere neusgat, uit zijn mond. Ook uit zijn traanbuisjes kwamen rode tranen.


    We hebben toen weer de HAP gebeld, want dit was niet normaal. De dienstdoende huisarts was bezig en hij kon niet aan de telefoon komen. We zouden zo teruggebeld worden door de huisarts om te kijken wat de volgende stappen zouden worden.


    Ondertussen was Cora, mijn nicht en tevens kraamverzorgster, die ook nog bij ons in de straat woont, gekomen. We hadden haar gebeld, want we waren nu toch wel ongerust. We zeiden toen ook tegen elkaar: “We zullen zo snel mogelijk die amandelen eruit laten halen als we bij de KNO-arts zijn geweest, want van dit gedoe iedere keer met die neus, word je ook niet vrolijk.”


    De huisarts was nog steeds bezig en de KNO-arts was op de OK aan het werk en kon ook niet naar zijn neus kijken. Uiteindelijk werden we, na zelf ook al weer een keer gebeld te hebben, teruggebeld en er zou een kinderarts naar Julian kijken en vervolgens zijn Julian, John en zijn ouders weer naar het ziekenhuis gegaan. Dit keer naar de kinderafdeling. Cora had me weer naar bed gestuurd en zij zou wachten totdat ze weer terug waren.


    Ondertussen onderzocht dokter Schoenmakers Julian. Ze zag meteen de rode vlekjes (petechiën) en de enorme blauwe plek op zijn voorhoofd, die hij tweede kerstdag had opgelopen. Ze voelde ook aan zijn buik. Ze kreeg tranen in haar ogen en zei: “Ik voel een opgezette lever en een opgezette milt. Ik heb slecht nieuws, ik weet voor 99 % zeker dat het leukemie is.” Mijn schoonmoeder vroeg toen nog: “Moet er dan niet eerst bloed geprikt worden?” waarop dokter Schoenmakers antwoordde: “Nee, hier hoef ik geen bloed voor te laten prikken, de symptomen zijn zo duidelijk.” Natuurlijk hebben ze even later wel bloed afgenomen ter bevestiging. De eerste keer infuusprikken was een feit. Met vier mensen hebben ze Julian vast moeten houden om het infuus er in te krijgen. Hij gilde het uit en begreep ook totaal niet wat er aan de hand was.


    John heeft ondertussen Cora gebeld op haar mobiel om het slechte nieuws te vertellen. Zij heeft toen opa Jan en oma Lieneke – mijn ouders – op de hoogte gesteld. Zij zijn meteen naar ons huis gekomen en daarna is Cora naar boven gekomen om het mij te vertellen. Ze kwam huilend boven en vertelde dat ze dachten dat Julian leukemie had.


    Het eerste wat ik zei: “Ik wist het!” Ik kon op dat moment niet eens huilen, zo overdonderd was ik. Ik heb me toen aangekleed en ben naar beneden gegaan.


    Het was ongeveer 01.15 uur toen John belde dat het zeker was dat Julian leukemie had.


    Ik ben toen met mijn vader en moeder naar het ziekenhuis in Dirksland gegaan. Het was heel onwerkelijk, want je wereld stort in. Er gingen zoveel gedachten door me heen. Zal hij beter worden, gaat hij dood? Een verpleegkundige kwam me tegemoet lopen en sloeg haar arm om me heen. Zij heeft me naar Julian zijn kamer gebracht. Daar lag mijn kleine lieve ventje in een ziekenhuisbed aan het infuus. Julian lag te slapen: Wat was het vreselijk om hem zo te zien liggen. Wat een onzekerheid! Het leek wel of onze hele toekomst onder onze voeten werd weggeslagen. Wat zou de toekomst ons gaan brengen? John was ook helemaal van slag en we vielen elkaar huilend in de armen. Dokter Schoenmakers kwam even later nog even bij ons zitten. Ze zei: “Probeer positief te blijven, tegenwoordig kan 90% van de kinderen met leukemie genezen.”


    Op dat moment konden wij alleen maar aan die 10% denken en wisten we totaal niet wat we hier mee aan moesten en konden we echt geen vertrouwen hebben. Gelukkig hebben we later wel geleerd om ons zo positief mogelijk op te stellen.


    Julian kreeg een bloedtransfusie – omdat zijn Hb (hemoglobine) te laag was –, vocht toegediend en ook nog een bloedplaatjestransfusie. Zijn bloedplaatjes waren nog maar 9. Dit verklaarde ook dat zijn bloedneus niet wilde stoppen. Zijn witte bloedcellen waren rond de 80, dit was veel te hoog. Ik ben na een poosje weer naar huis gegaan. John is bij Julian in het ziekenhuis blijven slapen.


    


    Trombocyten: Bloedplaatjes, ook wel trombo’s genoemd, spelen een belangrijke rol bij het stelpen van bloedingen en het op gang brengen van de bloedstolling. Ze zorgen voor het intact houden van de binnenkant van de bloedvaten en voor het herstel bij verwondingen, zodat bloedverlies zoveel mogelijk wordt voorkomen. Bij een tekort aan trombocyten ontstaat er een bloedingsneiging die zich kenmerkt door blauwe plekken, het lang doorbloeden van wondjes, neusbloedingen en het optreden van karakteristieke puntvormige huidbloedinkjes (petechiën). Trombo’s horen bij een gezond iemand tussen de 150 en 300 x 10 9/l te zijn.


    


    Leukocyten: Witte bloedcellen, ook wel leuko’s genoemd, spelen een belangrijke rol bij de afweer tegen ziekteverwekkende micro-organismen (bacteriën, virussen en parasieten) en lichaamsvreemde stoffen. Als een ziekteverwekker het lichaam binnendringt, begeven de leukocyten zich massaal in de richting van deze plek. Ze bewegen zich door het weefsel naar de plaatsen waar hun aanwezigheid gewenst is.


    Daar maken ze de ziektekiemen onschadelijk en ruimen de lichaamsvreemde stoffen op. Leuko’s horen bij een gezond iemand tussen de 4 en de 12 x 10 9/l te zijn.


    


    Erytrocyten: Rode bloedcellen zorgen voor het zuurstoftransport door het lichaam. Dit doen ze met behulp van het hemoglobine wat in de cel aanwezig is. Als erytrocyten de longen passeren raken ze verzadigd met zuurstof. Bij de organen aangekomen staan ze de opgenomen zuurstof af. Tegelijkertijd nemen ze de door de organen gebruikte zuurstof in de vorm van koolstofdioxide weer op en transporteren dit naar de longen waar het kan worden uitgeademd.


    


    Maandag 31 december 2007,


    


    Julian en John zijn vanmorgen met de ambulance van het ziekenhuis in Dirksland naar het Sophia kinderziekenhuis in Rotterdam gegaan. Opa Jan en oma Lieneke zijn er met de auto achteraan gegaan. Ze werden opgevangen in een apart kamertje op de poli oncologie. Julian moest nuchter blijven omdat hij onder narcose moest, naar de slaapdokter, zo hadden ze Julian uitgelegd. Julian heeft toen een beenmergpunctie gekregen en er is hersenvocht afgenomen. Dit was allemaal om te kijken welke vorm van leukemie hij had en om zo een behandelplan op te stellen. Julian heeft wel honderd keer gezegd dat hij naar huis wilde en dat hij honger had. John vertelde dat het vreselijk was om hem zo te zien. Zelf was hij ook helemaal van de kaart na alle toestanden en dan nog de zware opgave om Julian bezig te houden en hem gerust te stellen. Dat ventje snapte alle commotie natuurlijk ook niet.


    Ondertussen ben ik vanochtend vanuit mijn kraambed iedereen gaan bellen om het slechte nieuws te vertellen. Het was heel bizar. Vier dagen geleden had ik dezelfde mensen ’s ochtends vroeg gebeld om te vertellen dat we een gezonde dochter hadden gekregen en nu vertelde ik iedereen huilend dat Julian leukemie had. Wat kan het leven er in een paar dagen toch heel anders uitzien. De zenuwen gierden door ons lichaam, net of je een baksteen op je maag had liggen. Zelfs ik, als emotie-eter, kon geen hap door mijn keel krijgen. Wat een onzekerheid heb je ineens! Allerlei vragen kwamen in ons op: Hoe lang zou hij het al hebben? Hoe moet hij door de kuren komen? Wordt hij beter? Waarom krijgt uitgerekend Julian, je eigen kind, die vreselijke ziekte? Zoveel vragen waar we nu geen antwoord op konden krijgen en niet wetende dat die onzekerheid zou blijven tot op de dag dat hij echt beter verklaard zou worden. Onze wereld was compleet ingestort!


    Rond 15.00 uur vanmiddag ben ik met opa Cees en oma Leuni naar het Sophia in Rotterdam gegaan. We waren er net toen Julian van de poli naar de kinderafdeling kon. De verpleging was ook heel erg lief voor ons. Ze waren intussen ook op de hoogte dat ik net was bevallen en hebben toen meteen een rolstoel geregeld, omdat ik toch nog niet zo goed kon lopen. We zijn toen in een rolstoel, met Julian op schoot naar boven gegaan. Julian kreeg een kamer apart, een box. Hij kreeg veel vocht toegediend om goed voorbereid te zijn op een eventuele chemokuur. Als bleek dat hij acute leukemie zou hebben, zouden ze de volgende dag nog met chemotherapie starten, maar dat zouden we horen zodra er meer duidelijkheid was. Ik ben rond 20.00 uur weer naar huis gegaan. Het was vreselijk om Julian en John in het ziekenhuis achter te laten, maar ik kon niet anders, want ik moest eerst ook goed aansterken. Dat er een hele zware periode aan zat te komen, dat was ons intussen wel duidelijk.


    


    Dinsdag 1 januari 2008,


    


    Het was een hele rare jaarwisseling. John en Julian in het ziekenhuis en Mirthe en ik thuis. Oma Lieneke is bij ons blijven slapen. Ik heb een slaappil ingenomen en heb van 21.45 uur tot 02.30 uur geslapen.


    Het vuurwerk was gelukkig voorbij toen ik wakker werd, maar de nachtmerrie ging gewoon verder!


    John lag intussen maar te draaien op de kraakbank, die tot bed was omgetoverd. Hij had de gordijnen dichtgedaan om zo in ieder geval maar niets te zien van het vuurwerk. Al die piepende infuuspompen, verpleegkundigen die regelmatig kwamen en dan alleen daar te liggen met al je zorgen, was natuurlijk niet goed voor je nachtrust en John deed dan ook geen oog dicht en dat terwijl hij al een paar nachten heel slecht had geslapen, zelfs één nacht had overgeslagen.


    Vanmorgen zat John er dan ook helemaal doorheen. Achteraf gezien was het beter geweest als er vanochtend vroeg al iemand naar het ziekenhuis was gegaan om John te steunen, maar daar hadden we thuis totaal niet aan gedacht. Ik ben weer met opa Cees en oma Leuni meegereden en we waren er om ongeveer 11.00 uur. Ik kwam de kamer binnen en zei tegen John en Julian dat ik hen ondanks alles toch het allerbeste wenste voor 2008. John zei toen: “Ik heb maar één wens.” Ja, we hadden natuurlijk ook maar één wens. Niets was meer belangrijk, alleen maar het beter worden van Julian. We zouden ook tussen 11.00 en 13.00 uur de uitslag krijgen over de vorm van leukemie die Julian zou hebben.


    Het duurde en duurde maar en we wisten toen nog niet dat het in het ziekenhuis vaak uit wachten, wachten en nog eens wachten zou bestaan, maar uiteindelijk nam dokter Boelen ons mee voor een gesprek. Hij had nog geen definitieve uitslag. Wel wist hij te vertellen dat het geen acute leukemie was, maar een chronische vorm van leukemie. Wij wisten niet eens dat er zoveel verschillende soorten leukemie bestaan, maar goed; het is ook beter als je daar niet van op de hoogte bent. Er was nog geen duidelijkheid over welke chronische vorm, maar hij had wel een vermoeden. Hij zei: “Ik vertel jullie nog niets, want ik kan wel zeggen wat ik vermoed en een heel verhaal vertellen over een beenmergtransplantatie of chemotherapie, maar zo lang er niets zeker is, heeft dat geen zin.” We waren toen zelf al tot de conclusie gekomen dat een beenmergtransplantatie zeker tot de mogelijkheden ging behoren, omdat hij dat als eerste noemde. Wij dachten dat leukemie alleen met chemotherapie te behandelen is, maar helaas wordt je kennis heel snel uitgebreid als je in de medische molen zit.


    Wel mocht Julian vandaag naar huis, omdat de behandeling niet meteen gestart hoefde te worden. We moeten 3 januari weer terug komen op de poli oncologie, omdat ze Julian wel goed in de gaten wilden houden. Eenmaal thuisgekomen ben ik toch maar weer in mijn kraambed gekropen en is Julian lekker bij me komen zitten en hebben we samen in bed wat gegeten, voor zover ik dat op dat moment naar binnen kon krijgen. Later vanavond hebben we samen aan Julian verteld dat zijn bloed ziek was en dat we heel vaak naar het ziekenhuis zouden moeten, zodat de dokters hem weer beter konden maken. Natuurlijk vertelden we er ook bij dat papa en mama altijd met hem mee zouden gaan. Hij leek het een beetje te begrijpen, voor zover een kind van drie dat kan.


    


    Donderdag 3 januari 2008,


    


    We zijn vandaag naar de poli van het Sophia kinderziekenhuis geweest. De gang van zaken was voor ons helemaal nieuw, maar we werden fantastisch opgevangen door de medewerkers van de poli oncologie. Iedereen was op de hoogte van het feit dat Mirthe nog maar pas geboren was en ze vroegen ook naar haar. We vonden dat heel attent. Deze ochtend werd ook het eerste vingerprikje een feit. Er is een speciaal lab op de poli oncologie om snel het bloedbeeld te bepalen van de patiënten. Er was ook een speciale prikstoel waar de kinderen al dan niet op schoot bij papa of mama in konden zitten. Daar hingen allemaal gezellige posters, schilderijtjes en andere leuke dingen aan de muren, om het zo toch allemaal iets aangenamer te maken.


    Julian zat op schoot bij papa en vond het allemaal wel een beetje eng, maar al met al ging het best goed. Als beloning mocht hij een plaatje uitkiezen. Dit was het eerste plaatje van de vele plaatjes die er nog zouden volgen. Voortaan moeten we bij ieder bezoek aan de poli eerst even naar die prikkamer voor het vingerprikje.


    Daarna konden we plaats nemen in de wachtkamer totdat we werden geroepen om naar de arts te gaan. Dokter Boelen heeft Julian toen onderzocht. Hij heeft aan zijn buik gevoeld om te kijken hoe groot zijn lever en milt waren. Bij leukemie zijn vaak de lever en de milt vergroot. Hij heeft naar zijn longen geluisterd en in zijn mond en oren gekeken. Ook werden zijn lengte en gewicht gemeten. Julian vond het allemaal wel een beetje eng, maar toen hij een beetje op zijn gemak gesteld was, ging het toch allemaal vrij aardig. De arts was verder ook tevreden over de bloedwaarden. Julian had geen transfusie nodig. We mochten weer naar huis. Toen we eenmaal weer op de gang liepen, wisten we niet wat we zagen. Bij aankomst op de poli was er bijna niemand, maar nu was het heel erg druk. Overal stonden ouders te praten en liepen er kinderen met kale koppies. Ze waren aan het spelen of reden op een tractor over de gang. Dit beeld kenden we alleen maar van televisie, maar nu speelden we zelf mee in deze film, die helaas op waarheid berust. Nu pas sta je er bij stil dat er zoveel zieke kinderen zijn. Wat is er toch veel ellende in deze wereld. Waarom moeten al deze kinderen dit overkomen? Deze onschuldige kinderen, die nog een heel leven voor zich hebben.


    


    Zaterdag 5 januari 2008,


    


    We hebben deze week ook een nieuw e-mailadres, speciaal voor Julian, aangemaakt en allemaal e-mailadressen verzameld van zoveel mogelijk familieleden, vrienden, kennissen en collega’s. Om iedereen op de hoogte te houden hebben we besloten om iedereen regelmatig een email te sturen met het laatste nieuws over de ziekte van Julian. Op deze manier krijgen we niet zoveel telefoontjes en krijg je ook geen roddelverhalen, want helaas zijn de mensen daar erg goed in: Het allerergste nog veel erger maken! Het is allemaal al erg genoeg, dacht ik zo.


    We zijn samen voor het eerst boodschappen gaan doen in de plaatselijke supermarkt. Het was wel een grote stap, omdat inmiddels het hele dorp op de hoogte was en er heel veel mensen aan ons vroegen hoe het met Julian was. Het duurde dan ook een hele tijd voor we terug waren. Het was fijn dat iedereen belangstelling voor ons had en wij zelf ons verhaal kwijt konden.


    Toen we thuis kwamen zat Julian bij oma Lieneke op schoot en had weer een bloedneus gehad. We schrokken hier wel van, maar het bloeden was gelukkig weer gestopt. Oma mocht Julian zijn neus dichtknijpen en hij werkte heel goed mee.


    Even later moest Mirthe nog gewassen worden. We zijn met zijn allen naar Mirthes kamer gegaan en Cora had een stoel voor me neergezet, want na een hele poos gestaan te hebben in de winkel, was ik erg moe geworden.


    Julian is lekker bij me op schoot komen zitten. Julian vond het heel erg leuk om te zien hoe zijn zusje in bad ging. Ik veegde nog even zijn neus af, want ik zag nog een beetje bloed zitten, maar ik deed dit waarschijnlijk iets te hard en toen kreeg Julian weer een bloedneus. We hebben toen naar het Sophia gebeld en ze wilden toch dat hij even gezien werd.


    Julian zat bij me op schoot in de auto, zodat ik zijn neus goed dicht kon houden. Dit was niet geheel volgens de regels van de wet, maar nood breekt wet en we waagden de gok dat we niet aangehouden zouden worden door de politie.


    Het bloeden was onderweg gestopt. Eenmaal aangekomen in het ziekenhuis, moesten we ons melden bij de spoedeisende hulp. Het duurde even voordat Julian een vingerprikje kreeg en daarna moesten we wachten op de bloedwaarden. Ondertussen onderzocht de kinderarts hem. De kinderarts zei tegen ons: “Als de bloedplaatjes goed zijn, mogen jullie weer naar huis.” We moesten toen nog even wachten op de bloeduitslagen. Julian zei toen: “Die dokters zeiden toch dat we naar huis mochten?” Met andere woorden: “Wat doen we hier eigenlijk nog?” Ongelofelijk dat zo’n klein mannetje zoveel opvangt. Julian had het wel goed gehoord, maar had niet in de gaten dat we nog op de bloeduitslagen moesten wachten. Op een gegeven moment kwam de arts vertellen dat de trombo’s 23 waren en dat we weer naar huis mochten. Wij vonden het wel eng om met zulke lage bloedplaatjes weer naar huis te gaan, want de kans op bloedingen wordt bij lage trombo’s een stuk groter en dat gaf voor ons de nodige spanningen en onzekerheid. We vroegen ons af: Waarom geven ze nu geen transfusie, dan stolt zijn bloed weer goed en dat scheelt ons weer een paar slapeloze nachten?


    Als antwoord gaf de arts: “We moeten proberen om zo weinig mogelijk transfusies te geven, omdat het lichaam op een gegeven moment antistoffen kan aanmaken tegen donorbloed.” Zolang er verder geen bloedingen ontstaan, is er niets aan de hand en zal Julian geen transfusie krijgen. Wel is ons op het hart gedrukt, dat als we twijfelen, onzeker zijn of als er weer bloedingen optreden, we aan de bel moeten trekken.


    Wij zijn ontzettend bang dat Julian een bloedneus krijgt en dat we die ook niet kunnen stoppen, want wanneer verlies je teveel bloed en hoe lang kan een mens met weinig bloed in zijn lichaam in leven blijven? Straks zijn we nog een keer te laat in het ziekenhuis!


    Ook alle onzekerheden waar we nu nog mee te kampen hebben, bezorgen ons de nodige zenuwen. Welke vorm van leukemie heeft Julian nu en wat zal de behandeling worden? We hopen nu toch snel iets te weten, want die onzekerheid is erg vervelend.


    Vanavond zaten we met zijn drieën in de kamer aan de kleine tafel patat te eten. Op zaterdag is het altijd patatdag en eten we lekker voor de tv. Dat is altijd zo gezellig. Alleen zit er nu nog steeds een knoop in mijn maag en denk ik steeds bij mezelf: Hoe gaat dit in hemelsnaam verlopen? Gaan we Julian ooit kwijtraken? Zitten we over een jaar nog steeds met zijn drieën aan tafel patat te eten in plaats van met zijn vieren, alleen dan met Mirthe en zonder Julian? Ik dwing mezelf om deze gedachte los te laten, want met negatief denken, kom je er zeer zeker niet, maar ondertussen krijg ik bijna geen hap door mijn keel. De gedachte alleen dat de kans er in zit, dat we Julian kunnen kwijtraken, maakt me misselijk.


    

  


  
    2. De weg naar de beenmergtransplantatie


    


    


    Maandag 7 januari 2008,


    


    Vandaag gingen we weer naar het Erasmus MC-Sophia in Rotterdam voor controle. Eerst kreeg Julian weer een vingerprikje en wachtten we in de wachtkamer totdat we geroepen zouden worden. We maakten kennis met dokter Van den Berg. Zij wordt de behandelend arts van Julian, omdat zij gespecialiseerd is in de ziekte die hij waarschijnlijk heeft. Zij vertelde dan ook wat er met Julian aan de hand is.


    Julian heeft JMML* (Juveniele MyeloMonocytaire Leukemie Het is een zeer zeldzame chronische vorm van leukemie. Deze ziekte komt voor bij jonge kinderen en er zijn zo’n drie à vier kinderen per jaar in Nederland die deze ziekte krijgen. De enige manier om deze ziekte te genezen is door middel van een beenmergtransplantatie. Chemotherapie kan deze ziekte niet genezen, omdat daar nog geen goede medicijnen voor zijn. Deze beenmergtransplantatie zal in Leiden gedaan worden. Er is dan een donor nodig om deze transplantatie te kunnen uitvoeren. Dit kan een broer of zus zijn of een onverwante donor uit de donorbank. Wat dat betreft is het wel jammer dat de leukemie pas ontdekt is na de geboorte van Mirthe, anders had er navelstrengbloed afgenomen kunnen worden direct na de bevalling, dat als donorbloed (beenmerg) kan worden gebruikt.


    De kans dat een broer of zus een passende donor is één op vier. Mirthe mag nu geen donor zijn, omdat baby’s pas donor mogen zijn als ze negen maanden oud zijn.


    We hebben een gesprek gehad van ruim anderhalf uur, waarin ze ons alles heeft uitgelegd. Het duizelde wel, zoveel informatie kregen we en het was ook moeilijk om alles te onthouden. Dokter Van den Berg stelde ook voor om alle vragen op te schrijven, die we dan bij volgende bezoeken kunnen voorleggen.


    We vroegen wat de genezingskansen zijn en ze antwoordde dat het genezingspercentage tussen de 50 en 60% ligt. Wij vonden dat wel weinig, al zeggen cijfers niet zoveel. Als er gezegd wordt dat 90 % van de patiënten kan genezen, blijft er toch ook nog 10% over. Uiteindelijk wil je gewoon horen dat je kind beter wordt, maar er is niemand die dit kan beloven. Desondanks proberen we de moed erin te houden en we gaan ervoor dat Julian aan het eind van het jaar beter is.


    Ik was zelf opgelucht om te weten wat er aan de hand is. Nu is er in ieder geval duidelijkheid en weten we waar we aan toe zijn. John heeft het juist nu moeilijk en zit in een dip. Het is nu echt definitief geworden. Een beenmergtransplantatie is natuurlijk niet niks en het zal een heel zwaar traject worden.


    Na het gesprek kreeg Julian toch nog trombo’s toegediend, want zijn bloedplaatjes waren 7 en een transfusie was daarom nodig. We mochten vandaag nog in de infectiekamer (een kamertje apart), dan konden we alles wat ze ons verteld hebben op ons in laten werken en konden we met z’n drieën zijn. De volgende keer als Julian een transfusie nodig heeft, wordt hij behandeld op de dagbehandeling. Dit is een zaal waar zes bedden staan waar meerdere patiënten tegelijk hun medicijnen of transfusie krijgen. Op een zaal heb je minder privacy en daarom was het nu fijn om niet met andere mensen te hoeven praten en onze emoties de vrije loop te laten.


    We hadden de portable dvd-speler meegenomen voor Julian, zodat hij tijdens het wachten op de bloedplaatjes een dvd kon kijken. Ik heb nog een poosje naast hem op bed gelegen, omdat ik erg moe ben van alle emoties en tenslotte ook nog herstellende ben van een bevalling.


    Vandaag maakten we ook kennis met Marieke den Ouden. Zij is verpleegkundig consulent kinderoncologie en bij haar kunnen we altijd terecht voor vragen. Ze heeft ons een dagboekagenda* gegeven. Ook verscheen Rob van Vaart aan het bed van Julian. Hij is medisch maatschappelijk werker en staat voor ons klaar als we hulp nodig hebben en we kunnen altijd contact met hem opnemen. We hebben vandaag zoveel informatie gekregen, dat het gewoon duizelde. Het was een vermoeiende dag, zeker na al die nachten van slecht slapen.


    


    *Dagboekagenda: Map waar allerlei informatie in staat over voeding, bijwerkingen van de behandeling, schema voor medicijnen en wanneer de verschillende medicijnen ingenomen moeten worden en allerlei telefoonnummers, die we kunnen bellen in geval van nood. Handig om alles nog eens na te lezen.


    


    Dinsdag 8 januari 2008,


    


    We hebben intussen alle familieleden en kennissen een e-mail gestuurd, dat we bezoek fijn vinden, maar dat het wel wat veel wordt. We krijgen soms amper de kans om te eten en hebben ook bijna geen tijd om Julian rustig naar bed te brengen. We hebben nu bezoektijden ingevoerd. ’s Middags kunnen mensen tussen 15.00 uur en 17.00 uur langskomen en ons eventueel bellen tussen 20.00 uur en 21.00 uur.


    Ondanks de bezoektijden, komen er ’s morgens toch ook nog mensen langs. Vanmorgen kwam eerst de wijkverpleegkundige om Mirthe te bewonderen. Het gesprek ging uiteindelijk meer over Julian dan over Mirthe. Vlak nadat zij weg was, kwam de huisarts nog langs. We hebben ons hele verhaal weer verteld en ook wat de behandeling gaat worden. Hij wil ook graag op de hoogte gehouden worden, wat betreft de ontwikkelingen omtrent Julian. Wijzelf mogen ook altijd contact opnemen, als het met onszelf niet goed gaat, want het gaat ons ook allemaal niet in de koude kleren zitten.


    Dokter de Groot vertelde dat dokter van Rooijen zich heel schuldig voelde, omdat hij ons niet meteen heeft doorgestuurd. “Die mensen hebben het zelf aangegeven dat Julian mogelijk leukemie had en ik heb ze niet doorgestuurd naar het ziekenhuis,” had hij gezegd. Wij nemen hem dan ook helemaal niets kwalijk, omdat we het zelf ook niet nodig vonden om bloed te gaan prikken, want hoe groot is de kans nu dat je kind leukemie heeft? Het blijkt zo te zijn dat een huisarts gemiddeld in heel zijn carrière nul tot één geval van leukemie in zijn praktijk krijgt en dit dus hoogst uitzonderlijk is.


    Bovendien dachten we toen zelf ook: Ach, als zijn amandelen geknipt zijn, knapt Julian wel op. Achteraf is het wel goed geweest dat het niet later ontdekt is. Als we toch naar de KNO-arts waren gegaan en zijn amandelen zouden zijn geknipt, zou het helemaal niet goed zijn afgelopen. Het bloeden zou met die lage trombo’s nooit gestopt zijn, met alle vreselijke gevolgen van dien. Al is het wel zo dat er voor deze ingreep nog bloed zou worden afgenomen en dan hadden de bloedwaarden voor zich gesproken en was het knippen van de amandelen zeker niet doorgegaan.


    


    Vrijdag 11 januari 2008,


    


    Vandaag weer een dag naar het Sophia. Na het inmiddels bekende vingerprikje mocht Julian naar de zaal. Dit was de eerste dag op de dagbehandeling. Julian mocht zelf een bed uitkiezen en hij koos voor een bed bij het raam. We hebben onze ogen uitgekeken. Er is van alles voor de kinderen om zich bezig te houden. Ze kunnen er lekker spelen, tv kijken, spelletjes doen, met de playstation spelen, kleuren, verven en knutselen. Kortom te veel om op te noemen! Julian heeft lekker zitten spelen en dvd’s gekeken.


    Het duurt altijd een paar uur voordat de trombo’s er zijn. Deze moeten worden besteld en daarna ook nog bestraald* worden, omdat Julian een beenmergtransplantatie moet ondergaan. Ondertussen moest er ook nog een longfoto gemaakt worden. Dit vond Julian helemaal niet leuk. Julian is een mannetje dat niet van nieuwe dingen houdt en een longfoto was nieuw voor hem. Hij vond dit toch wel eng! Papa moest een loodschort aan en mocht tegenover Julian gaan staan om zijn armen omhoog te houden. Als papa dicht bij hem in de buurt bleef, vond Julian het toch wel goed dat de foto gemaakt werd. Gelukkig mocht hij hier ook een plaatje uitkiezen voor zijn verzameling. Voor het infuusprikken moeten we nu Emla* zalf smeren op de plaatsen waar mogelijk geprikt gaat worden. Voorlopig is dit aan beide kanten aan de binnenkant van zijn arm en kijkt de arts in welke arm er het beste geprikt kan worden. Het infuusprikken ging dan ook best goed. Voor de lunch mocht Julian kiezen wat hij wilde eten. Er is van alles te krijgen en hij koos voor poffertjes. ‘Poffers’, zegt Julian altijd. Dit leek wel een klein feestje. Fijn hoor, dat er heel veel lekkere dingen te krijgen zijn. Ze doen er alles aan om het ondanks alle ellende, zo aangenaam mogelijk te maken en wat is er lekkerder dan om poffertjes, patat of een broodje frikandel te eten in een ziekenhuis? Alle ouders krijgen tussen de middag een lekkere kop soep en dat gaat er wel in, tijdens al dat wachten. Als de trombocyten (bloedplaatjes) er eenmaal zijn en aangehangen kunnen worden, is het nog maar een fluitje van een cent. In een half uur zijn ze ingelopen en daarna kunnen we naar huis. Op naar de volgende ronde.


    


    *Bestralen van trombocyten: Het bestralen wordt gedaan om er voor te zorgen dat het lichaam zo min mogelijk anti-stoffen gaat produceren tegen het ontvangen van het (vele) donorbloed.


    


    *Emla zalf: Deze zalf is een verdovingszalf, die de huid verdooft waardoor het infuusprikken een stuk minder pijn doet.


    


    Dinsdag 15 januari 2008,


    


    Weer een ritje naar Rotterdam. Deze keer wilde Julian met mama het vingerprikje gaan halen. Jammer genoeg ging het vingerprikje verkeerd en moest het overnieuw. Julian was hier uiteraard niet blij mee en vond het heel vervelend dat er nog een keer geprikt moest worden. De trombo’s waren 11 en eigenlijk was het ongelofelijk dat er geen bloed uit zijn vinger kwam. Hij mocht als troost wel twee plaatjes uitkiezen. Zo gaat het hard met de plaatjesverzameling.


    De verzameling voetbalplaatjes gaat nog veel harder. Bij de plaatselijke supermarkt bewaren de caissières, alle voetbalplaatjes – van klanten die ze niet sparen – voor Julian. Zijn boek is nu bijna vol. John heeft momenteel een nieuwe bezigheidstherapie. Doordat Julian zo ontzettend veel plaatjes dubbel heeft, krijgen we van sommige kinderen uit de buurt een briefje met nummers van plaatjes die ze nog niet hebben. Als Julian slaapt, zoekt John tussen al die plaatjes de ontbrekende plaatjes op, zodat het boek van die kinderen ook vol is. Julian had nog geen trombo’s nodig. Omdat hij morgen naar de OK moet en hij daarvoor toch bloedplaatjes moet krijgen, wordt het vandaag overgeslagen. Het was een korte sessie vandaag.
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    Woensdag 16 januari 2008,


    


    Eén van onze grote angsten werd werkelijkheid. Om 06.00 uur vanmorgen kreeg Julian een bloedneus. Het bloedde flink en omdat de trombo’s gisteren erg laag waren, gierden de zenuwen door ons lijf. Wat nu? Wie moeten we bellen en waar moeten we heen? Gelukkig hadden we dit probleem al eerder met onze huisarts besproken vanwege onze ongerustheid over een niet te stoppen bloedneus en hij had geadviseerd om 112 te bellen zodat de ambulance Julian naar het ziekenhuis zou brengen. Wij vonden het in de eerste instantie wel een beetje gek om voor een bloedneus 112 te bellen, maar de huisarts zei: “Dit is geen gewone situatie en jullie hoeven je echt niet bezwaard te voelen.” We hebben toen 112 gebeld, de situatie uitgelegd en gevraagd of ze Julian met de ambulance naar het Sophia Kinderziekenhuis wilden brengen. We moesten een paar uur later toch in Rotterdam zijn en het had niet zoveel zin om nu eerst naar Dirksland te gaan. Ondertussen had ik al naar het Sophia gebeld dat we er aan kwamen.


    Het had nogal wat voeten in de aarde om een ambulance hier te krijgen. De dichtstbijzijnde ambulance was onderweg naar een ander ziekenhuis en er moest er één komen uit een verderop gelegen plaats. Deze was naar ons op weg en werd ineens weggeroepen voor iemand met hartproblemen. We werden toen teruggebeld of we het toch wilden proberen om zelf naar het ziekenhuis te rijden, anders moest er een ambulance komen uit Barendrecht en tegen die tijd dat die bij ons was, konden wij al een heel eind op weg zijn naar Rotterdam. Wel werd ons op het hart gedrukt, dat we rustig moesten rijden en als het echt niet ging, meteen de auto aan de kant moesten zetten om weer te bellen. Dan zou er alsnog een ambulance uit Rotterdam komen. Ik was zo zenuwachtig dat ik helemaal verdoofd was en niets meer kon doen. Oma Lieneke is toen ook meegegaan in de auto met Julian op schoot en zij heeft zijn neus dichtgehouden en ik gaf iedere keer wc-papier aan. Het bleef maar lopen, maar eenmaal in het ziekenhuis aangekomen was het bloeden gestopt. Zijn neus heeft anderhalf uur gebloed. We hebben die morgen zelf het licht aangedaan op de dagbehandeling. We zijn via de spoedeisende hulp, naar de poli oncologie gebracht, waar al wel iemand aanwezig was, maar die officieel nog niet open was. Omdat het bloeden stopte, hoefden ze verder even geen actie te ondernemen en mochten we op de zaal wachten totdat dokter Van den Berg kwam om het infuus te prikken. Om 8.45 uur zat het infuus erin en konden de bloedplaatjes inlopen. Omdat Julian naar de slaapdokter zou gaan, moest hij nuchter blijven en dit viel niet mee. Julian riep regelmatig dat hij honger had en wij maar iedere keer zeggen dat hij niets mocht en dat we het ook heel vervelend voor hem vonden. Om 11.30 uur mocht Julian richting OK. Hij kreeg een beenmergpunctie en een botbioptie. Er mocht één ouder mee naar binnen toen hij onder narcose ging. Julian koos papa uit als gelukkige. We hebben toen afgesproken dat mama bij hem zou zijn als hij wakker werd. Een poosje later mocht ik naar de uitslaapkamer. Julian sliep nog en het duurde nog even voordat hij zijn ogen open deed, maar alles was goed gegaan zei de verpleegkundige op de uitslaapkamer. Nadat Julian zijn ogen weer opende en even gelegen had, mocht hij weer terug naar de poli en kwamen twee verpleegkundigen van de poli ons halen. Wat een doolhof is het ziekenhuis toch! Alle gangen lijken op elkaar en ik zou echt niet weten hoe we nu moesten lopen om weer op de poli te komen. Patiënten die in een bed vervoerd worden, gaan ook nog eens door een paar andere gangen, dan wanneer je zelf door het ziekenhuis loopt. Nog niet wetende dat we een half jaar later het hele ziekenhuis op ons duimpje zouden kennen, ook de “sluipweggetjes” binnendoor. Eenmaal terug op zaal, mocht Julian nog niets eten en drinken, omdat hij ook nog een echo van zijn buik kreeg en daarvoor nuchter moest zijn. Ondertussen kreeg hij ook nog rode bloedcellen, want zijn Hb was ook weer gezakt. Op een gegeven moment voelde Julian zich helemaal niet lekker, begon te zweten en werd misselijk. Hij was zo leeg, dat hij er last van kreeg. Zuster Janneke heeft toen naar de röntgenafdeling gebeld of het nog lang duurde en of Julian niet een klein beetje mocht eten. Ze kwam toen met het goede nieuws dat hij wel een beschuitje mocht eten en een glas vruchtensap mocht drinken. Julian was erg blij en dronk zijn glas in één teug leeg en genoot van zijn beschuitje. Hij knapte zienderogen op. Om 14.30 uur kreeg hij dan eindelijk de buikecho. Julian heeft 25 minuten muisstil gelegen, wat schijnbaar heel uitzonderlijk is bij zulke kleine kinderen. Met papa en mama aan zijn zijde, heeft hij het echt supergoed gedaan. Een bloedtransfusie gaat helaas niet zo snel als de bloedplaatjes en we waren pas om 17.10 uur klaar en hebben het licht ook weer uitgedaan op de dagbehandeling. Het was weer een lange en vermoeiende dag. Gelukkig maar dat oma Lieneke iedere dag eten voor ons kookt, dan hoeven we dat in ieder geval niet te doen en kunnen we zo aanschuiven als we thuiskomen. We kunnen na het eten nog even spelen met Julian en lekker kroelen met Mirthe, die we dan ook de hele dag niet gezien hebben, want zij was bij oma thuis gebleven. Het is ongelofelijk hoe vermoeiend een dag doorbrengen in het ziekenhuis is. Eigenlijk doe je de hele dag niets, maar ’s avonds ben je zo ontzettend moe. Onze nachtrust is ook behoorlijk verstoord. We slapen heel wakend. Als Julian maar een zucht laat of een beetje kreunt, staan we al naast ons bed en rennen naar de kamer van Julian toe om te kijken of hij een bloedneus heeft. Meestal gilt hij wel keihard Mama als het werkelijk zover is, maar toch zijn we bang dat hij een bloedneus in zijn slaap krijgt en dat we er dan te laat achterkomen. Vandaar dat we toch regelmatig bij hem gaan kijken. Ook Mirthe bezorgt ons regelmatig gebroken nachten. Zij is nu zo’n drie weken oud en heeft ’s nachts nog een fles nodig, wat heel normaal is voor een baby. Ook heeft ze regelmatig last van krampen in haar buikje. Tot overmaat van ramp is het dan ook nog zo, dat als je na al die nachtelijke escapades eenmaal weer in bed ligt, je niet kunt slapen, omdat je dan weer gaat piekeren over de toekomst. We hebben nu dan ook besloten om te vragen of er een paar keer per week iemand kan blijven slapen bij Julian op zijn kamer om over hem te waken en voor Mirthe te zorgen als ze wakker wordt, zodat wij een paar keer per week een goede nacht kunnen doorslapen, al dan niet met een slaappil. Wel fijn dat die pillen bestaan, maar je kunt ze natuurlijk niet te pas en te onpas innemen. Als we echt helemaal uitgeput zijn, nemen we wel eens zo’n exemplaar. Het geeft wat rust en je slaapt er iets dieper door. Op deze manier hopen we dat we wat beter kunnen uitrusten en dat we het zo ook beter vol kunnen houden.


    


    Zaterdag 19 januari 2008,


    


    Ik werd wakker met een heel somber gevoel en voelde me zo verdrietig. Wat een rotziekte is het toch en wat zal de toekomst ons gaan brengen? Het besef wordt ook steeds groter dat de kans ook wel degelijk bestaat dat Julian het niet gaat overleven. Ik merk dat ik veel vaker foto’s maak van Julian en dat ik iedere tekening die hij maakt, zorgvuldig opberg. Dit alles met de achterliggende gedachte: Stel je voor dat hij het niet redt, dan heb ik in ieder geval zijn foto’s en tekeningen nog. Hoe zouden we verder moeten zonder dat lieve knulletje, ons eerste kind, ons allerliefste jongetje? Ik zou niet weten hoe we dat moeten gaan verwerken. Heeft het leven dan nog wel zin? We zijn over het algemeen best positief over de toekomst, maar soms lukt dat gewoon echt even niet en zakt je humeur naar het nulpunt. Ik kan dan niets hebben en wil eigenlijk gewoon met rust gelaten worden, maar dat gaat niet met twee kinderen, die continue aandacht vragen en waar je de hele dag mee bezig bent. Je moet ervoor zorgen dat ze op tijd eten krijgen en aangekleed worden. Gelukkig maar dat Mirthe nog regelmatig slaapt, dan kan ik me wat meer op Julian richten. Het valt allemaal niet mee om te leven met en te zorgen voor een ernstig ziek kind.


    John en ik gingen samen nog boodschappen doen en het was erg druk in de supermarkt. Heel veel mensen spraken ons aan. Op zich heel fijn dat mensen belangstelling tonen, maar als je een rotdag hebt, word je er soms gek van. Iedere keer moet je weer hetzelfde verhaal vertellen en dat is zo ontzettend vermoeiend. We hebben nu besloten dat we dit voorlopig niet meer doen en we alleen boodschappen gaan doen op een rustiger moment en niet op een drukke zaterdagmorgen.


    


    Praktische tips:


    Neem alle hulp aan en accepteer dat je onmogelijk alles zelf kunt doen in deze situatie.


    Besteed zoveel mogelijk huishoudelijke karweitjes uit. Laat die vriendin, die graag iets voor je wil betekenen, een strijk voor je doen en vraag je buurvrouw of ze boodschappen voor je wil doen.


    Pak het met twee handen aan, als iemand een gezonde maaltijd voor je wil koken. Gezond eten is nu zeker ook belangrijk om in goede conditie te blijven, zeker als er nog zo’n lange weg te gaan is.


    Vraag mensen of ze willen blijven slapen om voor je kinderen te zorgen als je helemaal uitgeput bent. Op deze manier kun je overdag weer je beste beentje voor zetten.


    Stuur familieleden en vrienden regelmatig een e-mail met het laatste nieuws of start een weblog. Zo is iedereen goed op de hoogte en word je niet overstroomd door telefoontjes.


    Geef ook eventuele bezoektijden aan of een uur waarop ze mogen bellen, zo behoud je de rest van de dag een redelijk “normaal” gezinsleven.


    


    Maandag 21 januari 2008,


    


    Dokter Van den Berg was vandaag niet aanwezig. Jammer, want we hadden gehoopt op meer informatie over de beenmergtransplantatie. We weten eigenlijk totaal niet wat ons te wachten staat en dan is een beetje houvast over bepaalde dingen wel fijn. We blijven vragen houden. Is er een donor? Wanneer wordt Julian opgenomen in Leiden? Hoe gaat dat in zijn werk, zo’n beenmergtransplantatie? Kortom, allerlei vragen komen steeds boven en daar zouden we graag antwoord op willen hebben.


    Het infuusprikken ging ook niet echt goed. Er moest een andere arts komen om te prikken en aangezien Julian niet van veranderingen houdt, vond hij dit gegeven al niet fijn en toen deze arts ook nog mis prikte en het opnieuw moest, was Julian dan ook in alle staten. Hij kreeg een driftbui en we moesten hem met vier mensen vasthouden. Door het gegil en zijn boosheid, kwamen de petechiën overal tevoorschijn. Dit was niet gek, aangezien zijn trombo’s maar 6 waren. Voor ons als ouders is het dan ook vreselijk om je kind zo te zien gillen en hem te moeten vasthouden omdat ze anders het infuus er helemaal niet inkrijgen. Je weet dat het moet, maar het is soms niet om aan te zien.


    Julian mocht als troost wel twee cadeautjes uitzoeken. Het is trouwens verbazingwekkend hoe snel Julian het weer vergeten is, want eenmaal op de zaal, is hij weer vrolijk en wil gewoon lekker spelen. Ongelofelijk hoe flexibel kinderen zijn. Julian heeft soms ontzettend leuke uitspraken. We halen wel eens stokbroodjes in het winkeltje in de hal van het ziekenhuis. Julian zei dat hij een pistoletje wilde met boterhamworst en wij antwoordden dat er geen boterhamworst was. “Dan moeten de dokters dat maar kopen,” was zijn reactie.


    Wat had ik er veel voor over gehad om zijn plaats in te nemen: Een kind hoort toch onbezorgd te genieten van het leven en lekker te kunnen ravotten? Vanwege de lage bloedplaatjes en daarmee een verhoogde kans op bloedingen, moeten we Julian goed in de gaten houden dat hij niet valt of zijn hoofd stoot. Het liefst zouden we hem vastbinden zodat hij naast ons of lekker op schoot bij je komt zitten en dus niet beweegt. Dan kan hij immers niet vallen. We blijven ontzettend bang dat hij een keer op zijn hoofd valt en een hersenbloeding krijgt, want als dat gebeurt zijn we nog veel verder van huis.


    In de praktijk valt het natuurlijk niet mee om hem rustig te houden. Bovendien kunnen we het Julian ook niet aandoen, want ook hij heeft, zeker nu in deze situatie, recht op plezier. Wij zitten dan ook regelmatig met kromme tenen als hij lekker aan het voetballen is en een bal tegen zijn hoofd of buik krijgt. Wij zijn ons heel bewust van de gevaren en eigenlijk is het maar goed dat Julian het niet zo goed in de gaten heeft en de ernst van de situatie niet inziet.


    Op deze manier kan hij toch nog een klein beetje kind blijven.


    


    Donderdag 24 januari 2008,


    


    De afgelopen dagen gaat het goed met Julian. Hij heeft drie dagen overdag bij opa Jan en oma Lieneke gespeeld. Hij heeft het goed naar zijn zin gehad. Zelf vond ik het wel even wennen, zo zonder Julian, maar het was ook fijn om even wat meer rust te hebben.


    Alles staat de hele dag in het teken van Julian. We moeten opletten, zoals ik al eerder schreef, dat Julian geen bloedingen krijgt. We moeten zorgen dat hij op tijd zijn medicijnen* krijgt. Hij heeft nu preventief drie soorten antibiotica en tabletten voor zijn nieren. We moeten ervoor zorgen dat hij in goede conditie blijft voor de beenmergtransplantatie en dat hij geen infecties oploopt. Het valt nog niet mee om Julian alles in te laten nemen. Een “gewoon” kuurtje van de dokter vond Julian altijd wel lekker en was geen probleem. Nu moet hij Ciproxin innemen, die Julian al omgedoopt heeft tot “kraakjes”. Dit heeft de smaak van een aardbeienmilkshake, maar er zitten korreltjes doorheen en die kraken langs zijn kiezen. Dit medicijn moet hij twee maal per dag innemen. Ook moet hij Bactrimel innemen. Dit hoeft maar drie keer per week. Het heeft een soort bananensmaak. Deze twee medicijnen neemt Julian in met een spuitje. Voor en na het innemen neemt hij een paar slokjes sap. Hij vindt het niet lekker.


    Dan hebben we ook nog de Trisporal. Dit is een medicijn om schimmels te voorkomen. Hierbij mag hij niets drinken en ook een uur na het innemen mag hij niets eten en drinken. Eigenlijk moet hij het even in zijn mond houden om te spoelen en dan pas doorslikken. Julian vindt het echter zo vies dat hij het nu de “vieze hoestdrank” noemt. We hebben aan hem verteld dat hij een soort hoestdrankje in moet nemen, want wat zegt het woord antibiotica een kind van drie? Tot slot moet hij nog één keer per dag Allopurinol slikken. Dit is een tablet die we fijn maken en we overal instoppen. Onder de pindakaas op zijn cracker, in een patatje. Kortom: In alles wat hij lekker vindt.


    Op deze manier scheelt het in ieder geval wat strijd per dag, want hij heeft er niet altijd zin in om zijn medicijnen in te nemen. Het probleem hiervan is wel, dat we goed moeten opletten of hij het desbetreffende stukje wel opeet, anders krijgt hij het nog niet binnen.


    


    *Medicijnen:


    


    Ciproxin: Ciprofloxacine, het werkzame bestanddeel van Ciproxin, is een stof, die vele soorten bacteriën doodt en met name beschermt tegen schadelijke darmbacteriën


    


    Bactrimel: De werkzame stoffen in Bactrimel zijn trimethoprim en sulfamethoxazol. Dit medicijn wordt gegeven om de longen te beschermen tegen infecties.


    


    Allopurinol: Allopurinol remt de omzetting van purine naar urinezuur. Purine komt voor in eiwitrijke voeding. Door de omzetting te remmen, verlaagt allopurinol de hoeveelheid urinezuur in het bloed. Daardoor slaat het niet neer in de nieren.


    Dit medicijn wordt onder andere voorgeschreven bij kanker als er veel afbraak van tumorcellen plaatsvindt


    


    Trisporal: De werkzame stof in Trisporal is itraconazol. Itraconazol is een antischimmelmiddel.


    


    Vrijdag 25 januari 2008,


    


    Vandaag weer een bezoek aan de poli van het Sophia kinderziekenhuis. We hebben dokter Van den Berg gesproken. Zij hoopt volgende week te weten hoeveel donoren er beschikbaar zijn in de donorbank. We hebben het er over gehad om eventueel een Port-a-cath* te plaatsen. Julian hoeft dan niet iedere keer geprikt te worden, alleen het kleine stukje huid boven de Port-a-cath. De artsen willen proberen om het zo lang mogelijk zonder te blijven doen, maar als het prikken een probleem wordt of als het lang gaat duren voordat Julian in Leiden wordt opgenomen, wordt er wel een Port-a-cath geplaatst. De trombo’s waren weer laag vandaag. Ze waren 6. De bloedplaatjes waren al besteld en hierdoor duurde het wachten niet zo lang. Julian had als lunch een pannenkoek besteld en ik zei tegen Julian: “Ik denk dat we al klaar zijn, nog voor de pannenkoek er is.” Julian antwoordde: “Dan blijven we nog maar even.” Gelukkig is Julian zijn humor nog niet kwijt.


    


    *Port-a-cath: Een port-a-cath is een kleine injectiekamer, een soort reservoirtje. Het ziet eruit als een dop die onder de huid wordt geplaatst. Op de dop zit een zelfsluitend siliconen membraan. Aan de injectiekamer zit een dunne, siliconen catheter vast. Die catheter komt uit in een ader. Hierdoor kunnen medicijnen en vloeistoffen in die ader veilig worden toegediend.


    


    Maandag 28 januari 2008,


    


    Vandaag heb ik samen met Julian het vingerprikje gedaan in de grote stoel. Het ging nu gelukkig in één keer goed. De vorige keer toen ik met hem meeging, moest er twee keer geprikt worden. Over het algemeen doet hij dit samen met papa. Papa is momenteel duidelijk favoriet bij hem. Hij hangt sinds mijn zwangerschap heel erg aan John. Ik kon op het laatst niet zoveel meer en John deed toen heel veel met hem, zodat ik rust kon houden. Ook is Julian nog niet vergeten dat ik er niet bij was toen de leukemie ontdekt werd. We hadden het over het infuusprikken, dat hij het over het algemeen heel goed doet en dat het de eerste keer heel moeizaam ging. Julian zat te spelen en zei ineens tegen mij: “Jij was er toen niet bij hè?”


    Ik vond het al vreselijk dat ik er niet bij was, maar nu vond ik het helemaal erg. Het leek net of Julian het vertrouwen in mij kwijt was, omdat ik er op dat cruciale moment niet voor hem was.


    Ik heb hem uitgelegd waarom ik er niet bij was en gezegd dat ik het heel erg vond dat ik niet met hem mee kon. Ik zei daarna tegen hem: “Je bent mama’s allerliefste jongetje is en ik hou heel veel van je en ik zal voortaan altijd met je meegaan naar het ziekenhuis”


    We hebben ook de uitslag gekregen van de botbiopsie en van het rode vlekje op zijn huid.


    Er zijn op die plaatsen geen onrustige cellen gezien. Dokter Van den Berg vertelde ons dat er 27 potentiële donoren gevonden zijn in de donorbank. Deze donoren hebben dezelfde HLA (= weefsel)typering als Julian. Ze gaan nu aan meerdere donoren vragen of ze bloed willen afstaan en dat gaan ze nog verder onderzoeken. De donor die uiteindelijk het meest geschikt is en ook beschikbaar is, wordt dan gekozen en gevraagd om beenmerg af te staan voor de beenmergtransplantatie.


    De trombo’s waren 9, zodat Julian weer een transfusie nodig had. Het infuusprikken ging goed vandaag. We hebben weer iets nieuws uitgevonden. De zogeheten “prikkoek”. Julian zit altijd bij papa op schoot en kijkt papa dan aan op het moment dat de naald in zijn arm gaat. Nu had Julian een plak ontbijtkoek in zijn handen en nam tijdens het prikken een hap van zijn koek. Het verliep nu heel soepel en het infuus zat er zo in. Julian zei dat het prikken geen pijn deed. Dus de volgende keer zorgen we ervoor dat er een “prikkoek” in de tas zit.


    


    Zaterdag 2 februari 2008,


    


    We dachten dat we drie dagen niet naar het ziekenhuis hoefden. Het liep echter anders. We zaten samen gezellig te kleien aan de keukentafel. Ik moest allemaal balletjes maken en Julian maakte ze dan weer plat met een deegrollertje. Ineens hoorde ik een klap en daar lag Julian languit op de grond. Hij was van de stoel gevallen, op zijn hoofd. Vanwege zijn lage bloedplaatjes schrokken we enorm. Stel je voor dat hij een bloeding in zijn hoofd heeft. Er verscheen al heel snel een bult op zijn hoofd en het werd ook meteen blauw. We hebben toen gebeld naar het ziekenhuis wat we moesten toen en of het wijs zou zijn dat er naar Julian gekeken zou worden. Vanuit het ziekenhuis wilden ze wel dat Julian gezien zou worden. Eenmaal in het ziekenhuis, is bij Julian nagekeken of hij eventueel een bloeding of een hersenschudding had. Nu we er toch waren, zijn meteen de bloedwaarden nog even bekeken door middel van het inmiddels welbekende vingerprikje. De trombo’s waren 23 en dat was verder goed. Mirthe is ook mee geweest. Zij had ondertussen een fles gedronken en de boel onder gepoept. Haar broek was helemaal vies geworden. Ik had er totaal niet aan gedacht om nog een extra setje kleren voor Mirthe mee te nemen. Dokter Van den Berg stelde voor om een dekentje mee te nemen, om Mirthe daar in te rollen, zodat ze haar broek niet meer aanhoefde.


    De arts in opleiding vroeg aan Julian: “Wat heb jij nou bij je?” Ze doelde op Mirthe, want die was nog nooit mee geweest naar het ziekenhuis. Julian dacht daar anders over en liet de ballon zien die hij vanmorgen in het winkelcentrum van een clown had gekregen. Daar liep hij al de hele dag mee en de ballon moest ook mee naar het ziekenhuis. Terwijl we aan het winkelen waren, was er ook een orkest aan het spelen. Julian riep iedere keer: Ik wil bij die “levenmakers” gaan kijken. Wij spreken dialect en hij bedoelde hiermee; de herriemakers oftewel de muzikanten. We moesten hier vreselijk om lachen.


    Gelukkig konden we snel weer naar huis en probeerden we nog wat leuks van het weekend te maken.


    


    Dinsdag 5 februari 2008,


    


    Tijdens het bezoek aan de oncopoli in het ziekenhuis, moest er extra bloed geprikt worden voor de HLA-typering.(Human Leukocyte Antigen) Er moet heel nauwkeurig bekeken worden of de cellen van de donor zoveel mogelijk overeenkomen met het bloed van Julian. Bij papa en mama is er ook bloed afgenomen. Dit wordt ook helemaal bekeken en de HLA-typering bepaald. Mocht het zo zijn dat er geen geschikte donor wordt gevonden, zou één van ons nog als donor kunnen fungeren. Er wordt liever geen ouder als donor gebruikt, omdat Julian een mix is van ons beiden en maar de helft van de cellen identiek zijn. Ze willen het liefst een donor, waarvan 10 van de 10 of 9 van de 10 identiek zijn.


    Julian vond het wel interessant, dat papa en mama ook geprikt moesten worden. Nu was hij deze keer niet de enige die geprikt moest worden.


    Het viel nog niet mee om bloed van Julian en mij te pakken te krijgen. Bij mij moest er twee keer geprikt worden. Bij Julian moest het helaas ook twee keer. Bij John was het niet moeilijk om te prikken, omdat zijn aderen makkelijk te vinden waren. Dokter Van den Berg was er niet en het was een andere dokter die het infuus prikte. Ik twijfel absoluut niet aan de capaciteiten van die andere artsen, maar het valt me wel op dat dokter Van den Berg altijd in één keer goed prikt. Als iemand anders het moet doen, gaat het negen van de tien keer de eerste keer mis.


    Alle papieren zijn inmiddels in orde gemaakt en Julian wordt nu aangemeld in Leiden. We hopen van harte dat er snel plaats is in het ziekenhuis in Leiden en dat de meest geschikte donor snel beschikbaar is. De hele behandeling moet toch plaatsvinden en dan maar het liefst zo snel mogelijk.


    


    Vrijdag 8 februari 2008,


    


    Woensdagmorgen vroeg riep Julian keihard: “Mama, mama!” Het was nu drie weken geleden, maar Julian had weer een bloedneus gekregen. We hebben toen meteen maar naar het ziekenhuis in Dirksland gebeld, want we dachten dat we het toch niet zelf konden stoppen. We mochten komen, maar het bloeden was binnen tien minuten gestopt en we hebben het ziekenhuis weer gebeld met de mededeling dat het bloeden gestopt was en het niet meer nodig was om te komen. Het is fijn dat we het ziekenhuis altijd mogen bellen als er iets is en dat we rechtstreeks naar de afdeling mogen bellen, zodat je niet elke keer doorverbonden wordt, maar meteen de juiste persoon aan de lijn krijgt.


    Gistermiddag zijn we nog naar het Sophia kinderziekenhuis geweest. Voordat de transplantatie gaat plaatsvinden, worden er nog allerlei onderzoeken gedaan om te kijken in welke conditie de verschillende organen zijn. Dit keer was zijn hart aan de beurt. Er is een hartfilmpje en een hart echo gemaakt. Het zag er allemaal prima uit.


    Jammer dat deze afspraak niet op vrijdag kon, want vandaag zijn we ook weer naar het ziekenhuis geweest, maar dan voor de “normale” controle van het bloedbeeld.


    We waren ingesteld op weer een wat langere dag, maar niets was minder waar. Nadat de arts in opleiding Julian had nagekeken, heeft ze dokter Biesheuvel erbij gehaald. De trombo’s waren zestien en ze ging overleggen of Julian een transfusie nodig zou hebben. Dokter Biesheuvel vond het nog niet nodig. Wij daarentegen, waren wel een beetje bang. Wij vonden de trombo’s toch wel erg laag, maar ze wisten ons ervan te overtuigen dat we ons geen zorgen hoefden te maken. Vorige week zaterdag -een dag na de transfusie- waren ze 23. Nu zijn het er maar 7 meer. Ze vonden ook wat vlekjes op zijn buik en vroegen of er bij ons in de buurt waterpokken heersten. “Nee hoor, niet dat we weten,” antwoordden wij. Toen we thuiskwamen, bleek Britt – ons buurmeisje – de waterpokken te hebben. De arts had ons op het hart gedrukt dat, als we maar denken dat Julian waterpokken* heeft, we meteen moeten bellen, want dan zal hij medicijnen krijgen.


    We waren al met al vroeg thuis. We zijn ’s middags met z’n vieren gaan wandelen in het bos. Julian heeft takken gezocht. Het was gezellig om lekker buiten te lopen met dat mooie weer.


    


    Waterpokken: Waterpokken kunnen heel gevaarlijk zijn voor kankerpatiënten.


    Vroeger, toen er nog geen Zelitrex (virusremmend middel) bestond, was het zelfs levensbedreigend. Nu is dat eigenlijk alleen zo als het aanleiding geeft tot longontsteking of hersenvliesontsteking of als de waterpokken niet gevoelig zijn voor het medicijn.


    

  


  
    3. Waterpokken en het vele infuusprikken


    


    


    Zaterdag 9 februari 2008,


    


    Vanmorgen kwam Julian onder de douche vandaan en kreeg jeuk. Hij krabde zichzelf overal en op zijn hele lijf kwamen de petechiën tevoorschijn. Ook zagen we overal rode bultjes, die wel wat op waterpokken leken, voor zover we dat zelf konden beoordelen. We besloten toen om toch even naar het Sophia te bellen om te vragen wat we hiermee aan moesten. Over de puntbloedinkjes hoeven we ons geen zorgen te maken. Zo lang hij geen bloedingen krijgt is er niets aan de hand. Wel vond de dienstdoende kinderarts het verstandig om de rode vlekjes te laten zien aan een kinderarts in Dirksland. We waren welkom in het ziekenhuis in Dirksland en konden ons weer melden op de kinderafdeling. De arts wist het niet voor 100% zeker, maar ging er wel vanuit dat het waterpokken waren. Julians weerstand is verminderd door de verkeerde aanmaak van de verschillende bloedcellen. Hierdoor kunnen waterpokken heel gevaarlijk zijn. Julian heeft Zelitrex voorgeschreven gekregen. Hij moet vijf keer per dag een halve tablet slikken. Zo komt de totale stand op negen keer per dag medicijnen innemen. Hoe moeten we het in hemelsnaam voor elkaar krijgen dat Julian dit allemaal inneemt? Gelukkig had oma Leuni een goed idee. Ze stelde voor om een tablet fijn te malen en dat te mengen met een beetje pure roosvicee en dat op een lepeltje te doen. Gelukkig vindt Julian dit ook een goed idee en neemt hij het zonder problemen in.


    


    Zondag 10 februari 2008,


    


    Rond een uur of drie vannacht werd ik wakker omdat Julian riep. Hij had bloed aan zijn (knuffel)doekjes. We wisten even niet waar dit vandaan kwam, maar het werd snel duidelijk.


    Julian had weer een bloedneus. We zijn toen weer in de douche op de grond gaan zitten. Hier is het niet erg als er bloed op de vloer valt. In de slaapkamers zou het zonde van de vloerbedekking zijn en bovendien hebben we in de badkamer ook wc papier en neusspray bij de hand. Julian wilde geen neusspray in zijn neus. Neusspray zorgt ervoor dat de bloedvaatjes in zijn neus samentrekken en dat zo het bloeden snel stopt. We zeiden tegen Julian: “Als je niet meewerkt, moeten we naar het ziekenhuis en doen ze daar neusspray in je neus en moet er ook een staafje in je neus.” Julian antwoordde: “Ik wil naar het ziekenhuis.” Door mijn zenuwen werd ik boos op Julian. “Waarom ben je zo eigenwijs? Als je goed meewerkt, kunnen we het misschien zelf stoppen en hoeven we niet naar het ziekenhuis,” gilde ik en zei tegen hem: “Wat ben je toch een rotkind, je moet eens een keer gaan luisteren!” Even later wilde hij toch meewerken en mocht ik wat neusspray in zijn neus spuiten. Het bloeden was in ongeveer twintig minuten gestopt.


    Diep in mijn hart meende ik natuurlijk niets van hetgeen ik tijdens de bloedneus tegen Julian had gezegd, maar ik kan er zo boos om worden dat hij dan niet naar ons luistert. Later heb ik hem dan ook op schoot genomen en zei tegen hem: “Ik had niet mogen zeggen dat je een rotkind bent.” Ik werd boos op je omdat je niet wilde meewerken. Mama was bang dat het bloeden niet zou stoppen en we dan weer naar het ziekenhuis zouden moeten en daarom wil ik dat je luistert. Je moet weten dat mama ontzettend veel van je houdt en je bent mijn allerliefste jongetje. Voor jou valt het ook niet mee, iedere keer weer een bloedneus en iedere keer weer naar het ziekenhuis. We hebben samen op zijn bed zitten kroelen en ons “kroelliedje” gezongen en het was weer goed tussen ons. Julian is weer lekker gaan slapen. Bij ons zaten de zenuwen er weer goed in en we besloten dat John het luchtbed op zou pompen en naast Julian gaan liggen om hem in de gaten te houden. We doen na zo’n voorval toch geen oog meer dicht en je ligt de rest van de nacht wakker en lig je maar te piekeren over de toekomst.


    Vanmorgen hebben we ouderwets pyjamadag gehouden en lekkere croissantjes gegeten. Vanmiddag zijn we nog naar het strand gegaan. Julian heeft heerlijk in het zand zitten spelen en we hebben nog schelpen gezocht. Op zo’n moment vergeet je alle zorgen even en geniet je van dit mooie moment.


    De opvoeding ligt ook sinds 30 december op zijn gat. We durven niet meer alle grenzen te stellen die Julian eigenlijk zo hard nodig heeft. Als Julian een driftbui krijgt, is de kans groot dat hij een bloedneus krijgt met alle gevolgen van dien. Hier zitten we absoluut niet op te wachten en daarom geven we veel te veel toe. In het ziekenhuis is ons geadviseerd om “gewoon” te blijven opvoeden, maar in de praktijk gaat dat niet vanwege de lage bloedplaatjes. Ondanks alles ben ik het soms ook wel even spuugzat en toen Julian vanmiddag weer dwars was en zijn zin wilde hebben, heb ik hem dan toch in de bijkeuken gezet. “Dan maar een bloedneus en naar het ziekenhuis,” riep ik. John kon het niet aanzien en had geen zin om weer met een bloedende Julian in de auto te stappen. Hij heeft Julian uiteindelijk toch maar weer gehaald: Hij was weer gekalmeerd. We hebben wel afgesproken om na de beenmergtransplantatie zo snel mogelijk met de heropvoeding te beginnen. Straks is Julian helemaal beter en is hij onuitstaanbaar omdat wij de opvoeding hebben laten versloffen. Dat willen we uiteraard niet. Als zijn bloedplaatjes boven de vijfentwintig zijn, gaan we er weer tegenaan!


    


    Maandag 11 februari 2008,


    


    Vanmorgen bij aankomst in het Sophia ben ik eerst naar binnen gelopen om te vragen waar Julian naar binnen kon. Veel kinderen die op de poli oncologie komen hebben een lage weerstand en kunnen geen virussen erbij hebben.


    De verpleging was blij dat ik het eerst kwam vragen, omdat het ook wel gebeurt dat een kind met waterpokken al op de zaal ligt en er dan opeens wordt gezegd door een ouder: “Oh ja, dat is waar, Jantje heeft waterpokken. Wat nu?” Het zou dus zo kunnen zijn dat een ander kind inmiddels al is besmet met alle gevolgen van dien.


    We mochten dus via de zijingang naar binnen en door naar de infectiekamer.


    Doordat Julian ook niet naar het lab mocht, kwam er iemand van het lab een vingerprikje in de infectiekamer doen. Ze had een geel schort aan en ging ook via de buitendeur naar buiten om zo weer naar de hoofdingang te lopen, zodat eventuele ziektekiemen zijn weggewaaid en andere kinderen niet besmet kunnen raken.


    Ook de andere verpleegkundigen en arts hadden een geel schort aan. Julian is heel erg gehecht aan vaste rituelen en houdt niet van veranderingen. Dus Julian kennende vond hij het dan ook helemaal niets in de infectiekamer, al die mensen met gele schorten.


    Het infuusprikken verliep dan ook moeizaam en we hebben hem weer met vier man moeten vasthouden. Het duurde ook ontzettend lang voordat de trombo’s er waren. Het leek wel of ze ons in dat hokje vergeten waren. Het is ook wel saai in zo’n klein kamertje waar zo weinig mogelijk mensen komen en waar niets te zien is. Voorlopig zijn we minimaal drie weken verbannen naar de infectiekamer, wat gezien het besmettingsgevaar natuurlijk wel heel goed is.


    


    Donderdag 14 februari 2008,


    


    Vanmorgen werden we al vroeg gewekt door de deurbel. We werden verrast door de bakker met een ontbijt. Dit hebben we aangeboden gekregen van mijn nicht en haar man. Heerlijk hoor, al die verse broodjes en natuurlijk een croissantje voor Julian. Dit vindt hij heel lekker. Vanmiddag kwam tante Lianne nog langs. Julian had op het moment dat ze binnenkwam weer een bloedneus, dus ik zat met Julian in de douche. Het bloeden heeft ongeveer een half uur geduurd en toen konden we samen weer naar beneden.


    Tante Lianne had een knuffel meegenomen. Het was een “Robijntje” beer. Julian was hier erg blij mee.


    


    Vrijdag 15 februari 2008,


    


    Dokter Van den Berg was er weer vandaag en ze had al naar Leiden gebeld of er iets bekend was over de donor of over een eventuele opnamedatum. Jammer genoeg was er nog niets bekend.


    Het infuusprikken ging in één keer goed. Dit hadden we van te voren al een beetje gehoopt, omdat dokter Van den Berg altijd goed prikt. Het is frappant om te zien, maar inmiddels hebben we zoveel ervaring in het prikken dat we bij het aanprikken al meteen kunnen zien of het goed zit of niet.


    Natuurlijk zeggen we dat niet hardop, maar meestal hebben we het in gedachten wel goed.


    Het duurde nu wel heel erg lang voordat de trombo’s er waren. Om negen uur had Julian het vingerprikje gehad en om half twee waren ze er pas. We hebben dus ruim viereneenhalf uur moeten wachten. Nadat we gevraagd hadden waarom het zo lang duurde, bleek dat er een miscommunicatie was ontstaan tussen de poli en het lab. Doordat Julian eigenlijk altijd bloedplaatjes nodig heeft, worden ze van te voren alvast besteld, zodat we niet zo lang hoeven te wachten. Wat was nu het geval?


    Laatst had Julian een bloedneus en waren we onverwachts een dag eerder en hoefde Julian de volgende dag geen bloedplaatjes. Het vervelende was, dat deze niet waren afbesteld en zo moesten worden weggegooid. Het is natuurlijk zonde om dit kostbare goud zo in de prullenbak te gooien.


    Het lab had ze daarom niet van te voren besteld en deed dit pas toen voor 100% zeker was dat Julian trombo’s nodig had.


    Doordat Julian het “fijn” vindt als dokter Van den Berg infuus prikt, hebben we afgesproken dat Julian volgende week maar één keer hoeft te komen. Ze gaat namelijk met vakantie en dan gaat er iemand anders infuusprikken.


    Op zich is het natuurlijk heel fijn om langer weg te blijven, alleen voor ons is het wel extra spannend, omdat Julian dan een paar dagen met extreem lage bloedplaatjes rondloopt. Dit is in principe niet erg, zo lang hij maar geen bloedingen of extreem blauwe plekken heeft. Ook is ons op het hart gedrukt dat we altijd aan de bel moeten trekken als we het niet vertrouwen.


    Het zal ons benieuwen hoe het de komende dagen zal gaan.


    


    Woensdag 20 februari 2008,


    


    Trombocyten: 6


    Leukocyten: 24


    Hb: 5,6


    


    Het is toch woensdag geworden zonder bloedingen. Dat was heel fijn en geeft toch weer een beetje vertrouwen. Julian kan het toch meerdere dagen redden met de lage bloedplaatjes.


    Het was ook nog even een spannend moment, in verband met de waterpokken. Mogen we op de zaal of niet? Dokter Boelen kwam kijken in de infectiekamer. De waterpokken waren weg en Julian mocht naar zaal. Hij was hier heel blij mee. Eindelijk weer met de andere kinderen op de zaal. Voor ons is het ook fijn. Je hoort en je ziet nog eens wat. Je kan nog eens even een praatje maken met andere ouders en dat breekt de dag wel een beetje. Tijdens het vingerprikje zat Julian helemaal alleen op het krukje. Normaal zit hij bij een van ons op schoot, maar hij kon het nu wel zelf, zei hij.


    Julian had dokter Boelen niet meer gezien sinds Nieuwjaarsdag en liet zich toch door een “vreemde” dokter prikken. Het infuus ging er in ZONDER tranen! We waren heel trots op onze grote knul.


    De trombo’s waren er snel vandaag en we konden op tijd huiswaarts keren.


    Na het middageten moet Julian altijd de “vieze” hoestdrank (Trisporal) innemen.


    Zuster Conny heeft de “vieze” hoestdrank (Trisporal) aan Julian gegeven. We waren erg blij dat de Trisporal er al in zat voordat we weggingen. Om even over twaalf reden we uit de parkeergarage. Een aantal keer hebben we het zo gedaan, dat Julian dit medicijn eerst moest innemen voordat we zouden wegrijden uit Rotterdam. Julian vindt het zo vies dat we soms al een kwartier in de auto zaten, voordat hij het eindelijk ingenomen had en we de motoren konden starten. Het is vreselijk om zo streng tegen Julian te zijn, maar hij moet die medicijnen innemen. Het is voor zijn eigen bestwil, maar hoe leg je dat uit aan zo’n klein mannetje?


    


    Donderdag 21 februari 2008,


    


    Vandaag was Julian niet op zijn best. Luisteren is niet zijn sterkste kant momenteel.


    Hij weet heel goed dat wij andere grenzen hanteren dan voordat hij ziek werd en gaat nu deze “soepele” grenzen opzoeken. De huisarts is nog langs geweest en we hebben dit probleem voorgelegd en hij kan – als we dat willen – een opvoedkundige voor ons regelen.


    We hebben gisteren ook nog de pedagogisch medewerkster van het ziekenhuis gesproken, want daar had ik het ook al voorgelegd. Ze zei: “Hij moet al zo veel doorstaan en hij heeft veel verplichtingen (medicijnen, infuus prikken e.d) dat hij wel iets zoekt om zich tegen af te zetten.”


    Dat is natuurlijk ook zo. We gaan nu maar proberen om er niet te veel op te reageren en alleen positieve dingen te belonen en hopen dat het dan beter gaat. Ook heeft ze geadviseerd om ondanks alles te blijven opvoeden. We zijn het hier helemaal mee eens, maar in de praktijk gaat dit niet, omdat we niet willen dat Julian een driftbui krijgt, met als gevolg een bloedneus.


    We proberen in ieder geval wel wat tips uit en hopen maar dat dit ook gaat werken, zodat het uitproberen ook een beetje binnen de perken blijft.


    Samen hebben we afgesproken dat we weer echt gaan opvoeden als zijn bloedplaatjes – na de transplantatie – boven de vijfentwintig zijn. Tot die tijd roeien we maar met de riemen die we hebben.


    


    Vrijdag 22 februari 2008,


    


    Vanmorgen zijn we lekker gaan zwemmen. Gelukkig mag Julian nu nog zwemmen. Na de beenmergtransplantatie zal hij een tijd lang niet naar het zwembad mogen vanwege zijn lage afweer. Het viel me nu pas op dat Julian zo’n hele dikke buik heeft. Zeker vergeleken met andere kinderen van zijn leeftijd. Als je hem iedere dag ziet, ga je zijn dikke buik “normaal” vinden. Julian was tijdens het zwemmen heel actief. Lekker springen in het water en heel vaak van de glijbaan af. Hij heeft genoten. De rest van de dag was hij wel erg moe en heeft vanmiddag op de bank liggen slapen en dvd gekeken.


    


    Maandag 25 februari 2008,


    


    Om 04.00 uur kwam oma Leuni de slaapkamer binnen om ons te roepen. Zij sliep bij Julian op zijn kamer, zodat wij weer een nacht konden bijslapen. Julian had weer een bloedneus. Hij wilde eerst zijn neus niet snuiten en ook mocht ik geen neusspray in zijn neus spuiten. Gelukkig wilde Julian even later wel meewerken en mocht ik ook zijn neus dichthouden. Terwijl ik zijn neus dichthield, hebben we allerlei varianten van “ik zag twee beren” gezongen. Op deze manier had Julian wat afleiding en deed hij het allemaal perfect. Het duurde ongeveer een half uur voordat het stopte. We hebben toen nog met z’n allen aan de thee en vruchtensap gezeten, om weer bij te komen van de schrik. Nadat alles opgedronken was, zijn we maar weer naar bed gegaan om nog een paar uur te slapen.


    Julian heeft niet zoveel op met al die “hoestdrankjes”. Het drankje wat hij tussen de middag moet innemen – de Trisporal – is het grootste probleem. We moeten de hele trukendoos openen, voordat hij het inneemt. Hij weet dat het echt moet van de dokter, maar hij vindt het zo vies en hij mag er ook niets bij eten en drinken.


    Ik heb Marieke den Ouden – verpleegkundig consulent – gebeld of dit medicijn ook anders ingenomen kan worden. Julian mag er nu toch een snoepje bij, om de vieze smaak te verdoezelen, maar helaas lukte dit vandaag ook niet. Na ruim anderhalf uur op de trap te hebben gezeten, nam Julian het vieze spul dan eindelijk, maar hij was er zo misselijk van geworden, dat hij moest overgeven. Het is heel erg om je kind zo te zien worstelen om medicijnen in te nemen.


    Ik heb het internet maar weer eens afgezocht en ben tot de ontdekking gekomen dat de Trisporal ook in capsulevorm bestaat. We gaan nu vragen of het mogelijk is, om dit medicijn in capsulevorm te krijgen. We hopen dat dit mogelijk is en dat Julian een capsule makkelijker inneemt.


    Vanmiddag ben ik samen met Julian gaan winkelen in Hellevoetsluis. Julian had dringend nieuwe hemden nodig. Ze zijn allemaal te klein geworden, omdat zijn buik nu zo dik is. Eerder had Julian geld gekregen om iets voor zichzelf te kopen. Ik zei tegen Julian: “Je neemt steeds maar weer je medicijnen in en dat vinden papa en mama zo knap, dat je daarom iets mag uitkiezen in een speelgoedwinkel.”


    Het was niet helemaal pedagogisch verantwoord om een kind van drie iets te laten uitzoeken in een winkel die uit zijn voegen barst van al dat speelgoed. Maar uiteindelijk koos hij voor een radiografisch bestuurbare tractor met aanhanger. Ik probeerde hem nog een beetje te sturen om iets te kiezen wat beter bij zijn leeftijd paste. Hij was echter niet te vermurwen. Julian was de koning te rijk met zijn nieuwe aanwinst.


    


    Dinsdag 26 februari 2008,


    


    Vandaag weer een poli bezoek aan het Erasmus MC Sophia, zoals het ziekenhuis eigenlijk voluit heet. De trombo’s waren twee. Een lagere waarde is bijna niet mogelijk. Zijn Hb was ook weer aan de lage kant. Julian heeft ook bloed gekregen. We dachten eigenlijk dat hij pas volgende week weer een bloedtransfusie zou krijgen. Maar de noodzakelijkheid verklaart wel zijn moeheid van de afgelopen dagen.


    Het infuusprikken ging in eerste instantie heel goed. Julian huilde niet, alleen mislukte het prikken. We hadden op drie plaatsen Emlazalf geplakt, maar dit was niet voldoende.


    Alle drie de pogingen mislukten. Er was toen geen plekje meer over waar de verdovingszalf zat. Er waren twee mogelijkheden: Emla smeren en het over een half uur nog eens proberen of zonder Emla meteen infuusprikken. Julian antwoordde toen: “Doe het maar zonder!”


    We vonden dit heel erg knap van hem en uiteindelijk was de vierde prik wel raak en zat het infuus er dan toch in. Hij mocht als beloning wel een extra cadeautje uitkiezen uit de mand. Het ligt trouwens absoluut niet aan de artsen dat het prikken steeds fout gaat. Als je het zo leest, lijkt het of we met een stel kwakzalvers te maken hebben, maar niets is minder waar. Julian is al zo vaak geprikt en dan “springen” de bloedvaten weg als je ze wilt prikken. Dit komt doordat er iedere keer een klein littekentje op het bloedvat komt en dit stugger wordt, zodat dit gedeelte niet meer aangeprikt kan worden en de naald er als het ware langs glijdt.


    De arts heeft ook de Trisporal voorgeschreven in capsulevorm. We hebben dit recept meteen gefaxt naar de apotheek. Ze moeten speciaal gemaakt worden en dat duurt een dag of twee.


    Julian moest vandaag dus nog wel de Trisporal en dit ging nu best goed. Zuster Arja kwam met een smurfenpoppetje aan, die hij zou krijgen als hij zijn medicijnen had ingenomen. We kregen nog een tasje vol met smurfen mee, die we als beloning kunnen geven, als Julian zijn medicijnen heeft ingenomen.


    Later vanmiddag kreeg Julian nog koorts. Zijn temperatuur liep op naar negenendertig graden. Er zijn bloedkweken afgenomen om te kijken of hij een infectie heeft opgelopen.


    Julian heeft nog een poos liggen slapen, omdat hij zo moe was. Zo liep het bloed er toch – voor hem ongemerkt – snel in. Het is een hele lange dag geweest. Vanavond was hij verbazingwekkend fit. Dit komt natuurlijk door zijn middagdutje en de nieuwe voorraad rode bloedcellen.


    


    Donderdag 28 februari 2008,


    


    Vandaag konden we de capsules ophalen bij de apotheek. We hoopten op verbetering, maar Julian wilde ook de capsule vanavond niet innemen. We zeiden tegen hem: “Julian, je moet kiezen, je neemt de capsule of het spuitje met de vieze hoestdrank in.”


    Hij wilde ze geen van beide innemen. Ik zei tegen hem: “Als jij je medicijnen niet inneemt, moet je straks een paar nachtjes in het ziekenhuis slapen.” Julian antwoordde daarop: “Dan gaan we toch.” John zei toen tegen Julian dat hij zijn jas maar moest gaan pakken en dat deed hij.


    Ik zei tegen John: “Wat ga je nu doen?” “Naar het ziekenhuis!” zei hij. Ik antwoordde daarop: “Je lijkt wel gek! Ze zien je aankomen met een jongetje dat zijn medicijnen niet wil innemen.” Ik ging niet mee, want ik schaamde me kapot.


    Julian had zijn jas aan en gaf opa, oma en mij een kus en zei: “Nu zie ik jullie nooit meer.”


    John en Julian vertrokken met de auto. Achteraf gezien was het een hele goede zet van John, want het “capsule probleem” was daardoor wel opgelost.


    Eenmaal op de kinderafdeling van het ziekenhuis in Dirksland aangekomen, zei John tegen de verpleging: “Ik heb hier een jongetje dat zijn medicijnen niet wil innemen.” De verpleegkundige vroeg om welke medicijnen het ging en wat er met hem aan de hand was. John vertelde het hele verhaal en de verpleegkundige zei dat ze wel een oplossing had voor dit soort jongetjes. De verpleegkundige heeft hem toen meegenomen naar de behandelkamer.


    Eerst wilde Julian de capsule nog niet innemen. De verpleegkundige zei: “Zal ik de andere zuster roepen, dan blijft papa op de gang wachten en zorgen wij dat je de capsule binnenkrijgt.” Dat liet Julian zich geen twee keer zeggen. Hij pakte de capsule en slikte hem meteen door, een slok sap er achteraan en de klus was geklaard. Zo konden Julian en John toch weer huiswaarts keren. Het was al na achten voordat Julian in bed lag. Hij houdt absoluut niet van nieuwe dingen. Toch had Julian nu – letterlijk via een grote omweg – ervaren wat het voordeel was van een capsule boven het spuitje met de “vieze hoestdrank”. Gelukkig is dit ei ook weer gelegd en ik verwacht nu niet veel problemen meer met het innemen van de medicijnen. Wat is het toch een stoere knul en we zijn ontzettend trots op hem, omdat hij alles zo moedig doorstaat.


    


    Zaterdag 1 maart 2008,


    


    Vanmorgen kreeg Julian een lichte, maar wel spontane bloedneus. Gelukkig was het niet erg, maar omdat het bloeden zomaar ineens begon, vonden we dit toch wel eng en hebben we maar even naar het Sophia gebeld. We hoeven ons geen zorgen te maken en als we het niet vertrouwen of als het bloeden erger wordt, mogen we uiteraard altijd bellen.


    Tegen de tijd dat we aan het bedritueel begonnen kreeg hij allemaal rode plekjes op zijn lichaam, die weer leken op waterpokken. We hebben toen nogmaals het ziekenhuis gebeld en moeten morgen even langskomen. Julian kon in ieder geval lekker gaan slapen en hoefden we niet meteen naar Rotterdam te rijden.


    


    Zondag 2 maart 2008,


    


    Rond een uur of twaalf waren we in Rotterdam aangekomen. We moesten ons melden bij de spoedeisende hulp, want de oncopoli is in het weekend gesloten. Dokter Peters heeft Julian onderzocht en ze wist niet wat het was. Ze twijfelde erg of het inderdaad windpokken – Belgische benaming voor waterpokken – zijn. Ze stelde voor om zijn huid goed vet te houden. Het leken toch ook wel puntbloedinkjes. Het zag er allemaal erg vreemd uit. Ze hebben voor de verandering ook maar weer eens extra bloed afgenomen om op kweek te zetten en daaruit zal ook blijken of het wel of geen waterpokken zijn. Wel zei ze, dat we morgen voor de zekerheid via de infectiekamer naar binnen moeten komen.


    De capsule innemen gaat heel goed! Hij heeft hem vandaag zelfs zonder sap doorgeslikt. “Zo,” zei Julian, “die is weg!” Ik heb hem toen wel gezegd dat hij toch maar een slokje moest drinken, want stel je voor dat hij ergens in zijn keel bleef steken. Het is fijn, dat het innemen zo goed gaat. Dat scheelt in ieder geval een uur strijd per dag en kunnen we dat uur gebruiken om leukere dingen te doen.


    


    Maandag 3 maart 2008,


    


    We zijn vanmorgen via de zijkant van het ziekenhuis de poli binnengegaan, naar de infectiekamer. Dokter Van den Berg heeft Julian nagekeken: Zij twijfelde ook of het waterpokken waren. Het prikken ging gelukkig in één keer goed. Ze heeft weer wat extra bloed afgenomen en Zelitrex voorgeschreven. Waterpokken kunnen heel gevaarlijk zijn voor kinderen met een verminderde weerstand. En daarom: Zekerheid gaat voor alles. Het is wel weer vijf keer per dag een tablet innemen, maar het is voor het goede doel, moeten we maar denken. De trombo’s waren vier, dus had Julian – hoe kan het ook anders – een transfusie nodig. Dokter Van den Berg vroeg nog of wij al iets uit Leiden hebben gehoord, want het gaat toch wel lang duren. Wij antwoordden dat we nog niets gehoord hadden. Ze ging meteen naar Leiden bellen om een beetje druk achter de zaak te zetten. Jammer genoeg is er nog niets bekend. We hopen nu dat we zo snel mogelijk weten, wanneer Julian opgenomen kan worden voor de transplantatie. Het is nu pappen en nathouden, maar er gebeurt verder niets. Als we eenmaal een datum hebben, kun je daar een beetje naar toe leven en heb je weer een doel. Het lijkt soms allemaal zo uitzichtloos. Hoe lang moeten we dit allemaal nog volhouden?


    


    Woensdag 5 maart 2008,


    


    We zitten iedere avond op de bank met de babyfoon van Julian op de hardste stand, zodat we iedere geluidje van hem kunnen horen. Ooit heb ik weleens gezegd: “Wat moet iemand met zo’n rotding waar je ieder zuchtje op hoort?” Ach, een mens kan veranderen en we zouden er bij wijze van spreken ook een camera bij willen hangen, zodat we ook iedere beweging kunnen zien. We zijn nog steeds panisch dat Julian een bloedneus zal krijgen. We sprinten nu bij ieder geluidje naar boven om te kijken of hij niet in zijn neus heeft gepeuterd. Negen van de tien keer is er dan ook niets aan de hand, maar vanavond was het weer zover. Rond 21.00 uur vanavond kreeg Julian weer een bloedneus. Het bloedde zo erg dat het wel een druppende kraan leek. Julian wilde zijn neus niet snuiten en we mochten ook geen neusspray in zijn neus doen. Hij wilde absoluut niet meewerken, zodat we besloten hebben om het ziekenhuis in Dirksland te bellen. Wij waren zo zenuwachtig en bang. Het is ook niet te omschrijven hoeveel bloed er dan uit zijn neus komt. Het is totaal niet te vergelijken met een bloedneus die een gezond kind heeft. Oma Lieneke is meegegaan om assistentie te verlenen, vooral voor het aangeven van tissues, die binnen de kortste keren vervangen moeten worden. Het lukte de verpleging dan ook absoluut niet om spongostan* in zijn neus te doen en ze deden op dat moment eigenlijk niet zoveel. Ik was daar eigenlijk wel een beetje boos om en heb gevraagd wanneer de arts zou komen. “Maak je geen zorgen, de arts komt zo,” werd ons verteld. Uiteindelijk kwam de dokter en heeft hem een kalmeringsmiddel gekregen. Ze hebben twee proppen in zijn neus gedaan om het bloeden te laten stoppen. Het bloeden heeft ruim twee uur geduurd. Julian moet wel een nachtje blijven ter observatie vanwege het kalmeringsmiddel, dat hij heeft gekregen. John is nog wat spullen gaan halen, waaronder zijn (kroel)doekjes en “tuutje”. Julian sliep om een uur of twaalf en ik blijf bij hem slapen vannacht.


    


    *Spongostan: absorbeerbare steriele gelatinespons, die een bloedstelpend effect heeft.


    

  


  
    4. Komt Leiden dichterbij?


    


    


    Donderdag 6 maart 2008,


    


    Julian was al weer vroeg van de partij, hij was rond half zeven al wakker. Al met al een kort nachtje voor dit mannetje van drie. John was rond half acht al weer in Dirksland gearriveerd om ons gezelschap te houden. Op een gegeven moment kwam de kinderarts langs om de spongostan uit de neus van Julian te halen. Op hetzelfde moment ging mijn telefoon. Er werd gebeld uit Leiden en er werd gevraagd: “Bel ik gelegen?” “Ja natuurlijk belt u gelegen, alleen gaat de kinderarts nu de proppen bij Julian uit zijn neus halen” antwoordde ik. “Zal ik dan over een kwartier terugbellen?” vroeg ze aan de andere kant van de lijn. We spraken af dat ze zo terug zou bellen.


    We waren helemaal van slag en werden heel zenuwachtig. Allerlei vragen kwamen ineens op ons af: Zou er een donor zijn? Zou er al een datum bekend zijn, wanneer Julian in Leiden word opgenomen. Ondertussen werd de spongostan bij Julian uit zijn neus gehaald. Het bloeden was nu helemaal gestopt. De trombo’s waren twaalf en het werd niet nodig bevonden – in overleg met het Sophia kinderziekenhuis – dat Julian vandaag een transfusie zou krijgen Dokter Schoenmakers was ook erg benieuwd wat ze vanuit Leiden te vertellen hadden en ze vroeg ons om haar nog even op de hoogte te brengen van het telefoongesprek.


    Ondertussen was het kwartier al ruimschoots voorbij gegaan. Waarom worden we nu niet teruggebeld? Kortom een boel onzekerheid weer. Gelukkig ging dan eindelijk de telefoon en kregen we te horen dat ze al heel ver zijn met het zoeken van een donor. Er zijn meerdere kandidaten en als alle puzzelstukjes in elkaar passen – beschikbaarheid van de donor en als er een bed vrij is – dan wordt Julian opgenomen in het LUMC in Leiden voor de beenmergtransplantatie. We zijn volgende week donderdag uitgenodigd voor een intakegesprek.


    Wat een opluchting zeg! Eindelijk een beetje schot in de zaak. Wat zullen we blij zijn als Julian met de behandeling zal gaan starten. Eindelijk gaan ze iets doen in plaats van alleen maar ons en Julians hoofd boven water houden. Zouden we dan na de transplantatie eindelijk van al die neusbloedingen verlost zijn? Dit gegeven op zich is al een opluchting, al is de transplantatieperiode ook heel intensief en risicovol.


    Wat een goed vooruitzicht, nu hebben we tenminste weer een keer een opsteker. Ondertussen ging het met Julians neus ook goed en mochten we naar huis. Rond half elf reden we Stellendam weer in. Hij was nog wel erg moe van deze korte nacht en heeft vanmiddag nog anderhalf uur op de bank liggen slapen.


    


    Vrijdag 7 maart 2008,


    


    Wij waren ook aan het eind van ons Latijn en we hebben oma Lieneke gevraagd of ze wilde blijven slapen, zodat wij weer een keer konden doorslapen. Van een goede nachtrust kwam niet veel terecht. Om twee uur vannacht werden we wakker gemaakt, want Julian had weer een bloedneus. Het was een lichte bloedneus en het was in de eerste instantie snel gestopt. Om niet van het ritueel af te wijken – Julian houdt zich vast aan gewoontes en rituelen – zijn we naar beneden gegaan om een “bakkie” thee en roosvicee te drinken. Ik wilde nog voor de zekerheid wat neusspray in zijn neus spuiten. Dit zorgt ervoor dat de bloedvaatjes samentrekken, maar dat wilde Julian niet. Ons was verteld om hem bij een bloedneus eerst zijn neus te laten snuiten en dan neusspray in zijn neus te spuiten en dan zijn neus dichthouden. De volgorde was ook niet helemaal volgens afspraak, maar vaak ben je al blij als hij dan maar iets meewerkt. Julian wilde nog wel zijn neus snuiten en waarschijnlijk heeft hij toen het korstje los gesnoten en het bloed begon in alle hevigheid weer te stromen. We besloten toen om het Sophia te bellen, want we hadden toch om 09.00 uur een afspraak en we konden maar beter naar Rotterdam gaan. We mochten meteen komen. We wilden eerst zelf rijden, maar Julians neus begon weer heel erg op een druppende kraan te lijken en we hebben 112 gebeld. De ambulance kwam vrij snel en John is met onze eigen auto achter de ambulance aan gereden.


    Rond half vijf kwamen we in Rotterdam bij de spoedeisende hulp. De verpleegkundige heeft toen nog wel een prop met spongostan in zijn neus gedaan. Mensen van het lab zijn langs geweest voor een vingerprikje. Het wachten op de bloeduitslagen begon. Julian is op mijn schoot in slaap gevallen. Na een poosje kwam de verpleegkundige vertellen dat de trombo’s vier waren en zouden worden besteld bij de bloedbank. We mochten gelukkig naar boven naar de afdeling 2 Zuid. We kregen een kamer met een sluis. Deze kamer was naast de kamer waar Julian op Oudejaarsdag heeft gelegen. Julian heeft lekker gelegen en televisie gekeken. Ik heb een hele tijd naast hem gezeten. Wat was het koud op zijn kamer en ik wist ook niet hoe ik de temperatuur geregeld kon krijgen en heb toen uiteindelijk mijn jas maar aangedaan. De kou zal ook wel veroorzaakt zijn door het slaapgebrek van de afgelopen twee nachten. Er kwam een kinderarts om het infuus te prikken, maar zij prikte twee keer mis. Rond half negen waren de trombo’s er en toen is dokter Van den Berg zelf komen prikken. Gelukkig zat het infuus er nu wel zo in en konden de trombo’s inlopen. Nadat de controles gedaan waren – temperatuur en bloeddruk meten – mochten we weer naar huis. Julian weet precies te vertellen welk bandje hij altijd heeft om de bloeddruk te meten. Iedere maat heeft een andere kleur. Als een zuster met het blauwe bandje aankomt, zegt hij meteen: “Ik heb het groene bandje altijd.”


    Het voordeel van deze nachtelijke escapade was wel dat we om 10.00 uur vanmorgen al thuis waren. Al hadden we er niet direct voordeel van, want na 2 hele korte nachten waren we allemaal zo moe, dat Julian meteen op de bank in slaap viel en wij meteen naar bed zijn gegaan. Oma Lieneke heeft toen op Julian en Mirthe gepast. Ze had de tafel maar tegen de bank aangeschoven, omdat ze bang was dat als Julian ging draaien, meteen op de grond zou vallen. Nadat wij ook weer een beetje bij geslapen hadden, hebben we het de rest van de dag maar rustig aan gedaan. Vanavond had Julian 38,5 graden koorts en hebben we naar het ziekenhuis gebeld.


    Soms is het nog een hele toer om iemand aan de lijn te krijgen. ’s Avonds krijg je eerst de telefooncentrale van het Erasmus MC en moeten we vragen naar de dienstdoende kinderoncoloog. Om te voorkomen dat iedereen zich zomaar laat doorverbinden, vragen ze altijd waar ik voor bel. Op zich kan ik het wel begrijpen. Er zullen genoeg mensen zijn die voor een pijnlijke vinger “gewoon” naar de afdeling bellen en deze mensen vallen op deze manier van vragen door de mand en kunnen naar de huisartsenpost worden doorverwezen. Als je dan hebt uitgelegd wat Julian heeft, worden we doorverbonden. Meestal krijg je dan een zaalarts van de oncologie afdeling en moet je weer het hele verhaal toelichten. De zaalarts gaat dan de dienstdoende oncoloog bellen en er wordt gezegd dat ze terug zullen bellen. Al met al een langdurige procedure. Maar goed, koorts heeft niet zo’n haast en we wachten geduldig tot onze telefoon weer gaat. We werden na ongeveer een kwartier teruggebeld dat we voorlopig geen actie hoeven te ondernemen. Als hij zieker wordt of koorts krijgt boven de negenendertig graden moeten we weer bellen. Ook werd ons op het hart gedrukt: “Als jullie het niet vertrouwen, mag je altijd bellen en dat ook gewoon doen, hoor!” Julian kon dus gewoon naar bed en ging lekker slapen.


    


    Zaterdag 8 maart 2008,


    


    Julian had vanmorgen nog steeds verhoging en was een beetje hangerig. Het wekelijkse uitstapje naar tante Anna ging dan ook niet door en we besloten lekker thuis te blijven. Julian lag op de bank televisie te kijken en voelde zich duidelijk niet lekker. Op een gegeven moment ging hij bij papa op schoot zitten, omdat hij zich zo ziek voelde. Niet veel later moest hij overgeven. Ik had het al een beetje aan zien komen en had alvast een teil neergezet en opeens riep Julian: “Ik moet spugen.” Hij geeft het heel goed aan en zo konden we meteen de teil pakken en begon hij over te geven. Er zat ook bloed bij. In de eerste instantie schrokken we wel, maar na die flinke bloedneus had hij ook veel bloed doorgeslikt en was het niet gek dat er wat bloed meekwam. “Hè hè, dat is eruit,” riep Julian en hij knapte zienderogen op en heeft toen heerlijk gespeeld tot we gingen eten. Zaterdag is het bij ons patatdag en Julian wilde toch patatjes eten. We eten dan aan de kleine tafel en Julian helpt altijd mee om de tafel te dekken. Hij doet dat altijd zo graag en hoe moe hij ook is, de tafel moet door hem gedekt worden. Eenmaal gezellig met z’n drieën aan tafel, at Julian welgeteld één patatje. Eten doet hij de laatste tijd niet veel en na het overgeven was zijn eetlust helemaal verminderd. Julian is ook wel mager geworden de laatste tijd. Zijn schouders en zijn billen zijn gewoon puntig en je ziet zijn botten zitten. Qua gewicht is hij niets afgevallen, maar al het gewicht zit in zijn buik, vanwege zijn vergrote lever en milt. We maken ons nu toch wel een beetje zorgen over het weinige eten wat Julian doet en besluiten om het binnenkort toch eens aan te kaarten als we weer in het ziekenhuis zijn. Hij moet natuurlijk goed eten en drinken om in een goede conditie te blijven, maar een (ziek) kind kun je ook niet dwingen om te eten en te drinken.


    


    Dinsdag 11 maart 2008,


    


    Trombo’s: 8


    Hb: 5,4


    


    De reis naar het Sophia vandaag leek wel een wereldreis. Het was één van de drukste ochtendspitsen ooit. De totale filelengte in Nederland was opgelopen tot 440 kilometer. De oorzaak was het slechte weer vanmorgen en we kwamen dan ook veel te laat aan in het ziekenhuis. Na anderhalf uur waren we dan eindelijk in het ziekenhuis, terwijl we buiten de spits in vijfendertig minuten van huis naar Rotterdam zijn gereden.


    Julian mocht na het vingerprikje naar zaal en het welbekende wachten op de trombo’s en de ery’s (rode bloedcellen) begon. Hij had ook rode bloedcellen nodig, omdat zijn Hb weer gezakt was. De grens van een bloedtransfusie ligt op vijf, maar als de patiënt toch vaak moe is, wordt het ook wel eerder gegeven.


    Vandaag was de eerste keer dat dokter Van den Berg heeft mis geprikt. Het wordt ook steeds moeilijker om een goed bloedvat te vinden en het infuus heeft voor het eerst in zijn voet gezeten. Julian vond het wel raar, maar zo had hij wel twee handen vrij om te spelen. “Elk nadeel heb z’n voordeel”, zou Cruijf zeggen. Julian had een “druk” programma op de zaal. Hij heeft lekker met de klei gespeeld en ook heeft hij ijsjes gemaakt van houten speelgoed. Op dat moment kwamen de CliniClowns langs en ze hebben met de nodige grapjes nog een ijsje bij hem gekocht. Hij vond dit wel erg leuk.


    Ook was de berendokter vandaag aanwezig op de poli. We waren zelf een knuffel vergeten, maar Julian mocht er één van het ziekenhuis lenen. We zijn toen naar de gang gegaan voor een consult bij de berendokter. “De beer heeft pijn,” zei Julian. Samen met de dokter heeft hij de beer helemaal onderzocht en is er een röntgenfoto gemaakt. De beer zijn poot was gebroken hebben ze zijn pootje in het gips gedaan. De beer heeft ook een spuitje gekregen voor de pijn en kon hij zo lekker gaan slapen bij Julian in zijn bed.


    Julian kreeg ook wel trek en wilde een boterham met boterhamworst. Hij heeft dit zelf heel netjes aan zuster Conny gevraagd. De boterhamworst was op en toen heeft hij een witte boterham met kalkoen gekregen en er heerlijk van gesmuld.


    Vanmiddag kregen we nog “bezoek” uit Stellendam. Cees en Anja kwamen langs op de poli, omdat hun dochter een afspraak had. Zij heeft vijftien jaar geleden leukemie gehad en komt nog steeds ieder jaar op controle. Het gaat heel goed met haar en dat is voor ons een goed voorbeeld en wij putten hier weer kracht en hoop uit. Het was wel even gezellig en het brak de tijd ook een beetje. Rond een uur of vijf zaten alle celletjes er weer in en konden we de motoren weer starten om naar huis te rijden. Wat word je toch gaar in zo’n ziekenhuis. Je doet de hele dag niets anders dan zitten en je bent echt doodmoe als je thuiskomt.


    


    Donderdag 13 maart 2008,


    


    Julian en Mirthe zijn vandaag allebei naar opa Jan en oma Lieneke geweest. Wij zijn voor de eerste keer naar Leiden gegaan voor een gesprek met dokter Moree. Omdat Julian nog zo jong is, heeft het niet veel zin om hem mee te nemen naar het gesprek. Meestal gaan de kinderen pas mee voor het eerste gesprek als ze een jaar of twaalf zijn. We konden het ziekenhuis snel vinden en parkeerden onze auto in de parkeergarage. We liepen richting de ingang. Wat een groot ziekenhuis! We liepen naar binnen en kwamen in een enorme hal en moesten ons melden bij de receptie. Er zou iemand met ons mee lopen om ons naar de plaats van bestemming te brengen. Dat was maar goed ook, want in zo’n enorm ziekenhuis zou je verdwalen. We werden verwacht op de zesde verdieping zijn en mochten plaats nemen in een klein kamertje. We werden meteen letterlijk met onze neus op de feiten gedrukt, omdat er een doos met tissues op de tafel stond. Het was wel duidelijk dat hier menig slecht nieuws gesprek wordt gevoerd. Dokter Moree kwam en ging zitten. Hij heeft globaal het hele verhaal van de beenmergtransplantatie verteld en wat ons allemaal te wachten staat. Ook de risico’s van de behandeling werden besproken. Aangezien er geen andere mogelijkheid van behandelen is, moeten we de risico’s maar voor lief nemen. Als Julian niet getransplanteerd wordt, zal hij onherroepelijk komen te overlijden en dat is iets wat we natuurlijk absoluut niet willen. Hij MOET gewoon geholpen worden. We moeten heel hard hopen dat hij zich er goed doorheen slaat en niet al te veel last krijgt van de bijwerkingen. En ook op de langere termijn weinig problemen zal ondervinden en bovenal dat hij beter zal worden natuurlijk.


    De planning is dat Julian rond 21 april wordt opgenomen. Eindelijk hebben we nu een datum en kunnen we gaan aftellen en komt er schot in de zaak. Hier zijn we wel heel blij mee. We kunnen ons nu ergens aan vasthouden.


    


    Dinsdag 18 maart 2008,


    


    Vandaag was al de tweede keer achter elkaar dat het infuusprikken vlekkeloos verliep. Afgelopen vrijdag heeft dokter Biesheuvel in één keer het infuus erin gekregen en vandaag heeft dokter Van den Berg het ook weer in één keer voor elkaar gekregen. Beide keren gaf Julian geen kik en kwamen er geen tranen. We zijn ontzettend trots op Julian, maar eigenlijk is het natuurlijk niet normaal dat een kind van drie niet meer huilt als hij geprikt wordt. Dokter Van den Berg is ook blij dat we nu naar Leiden toe kunnen gaan werken.


    Bernadette – pedagogisch medewerkster – kwam met iets heel leuks vandaag. Ze bracht het zwembad van playmobil bij Julian en er mocht water in. De poppetjes konden zo allemaal zwemmen en onder de douche. Je begrijpt dat dit een superactie was en Julian heeft zich dan ook uitstekend vermaakt. Kinderen en water zijn nu eenmaal een goede combinatie. Toen de trombo’s – die overigens maar vier waren – waren ingelopen haalde zuster Nanda het infuus eruit en had ze het plekje even dichtgeknepen en er een pleister op gedaan. Even later toen we Julian gingen aankleden, zagen we ineens een rode vlek op zijn trui verschijnen. Het plekje was toch nog niet helemaal goed dicht en was weer gaan bloeden. We riepen zuster Nanda en zij kwam meteen aangesneld om het bloeden weer te stelpen. Zuster Nanda zei tegen Julian: “Niets zeggen tegen de andere zuster hoor!”


    Op dat moment kwam zuster Conny binnen en Julian zei meteen: “Allemaal bloed!” Hij had zuster Nanda verraden. Weer een nieuwe pleister op zijn arm en nu was het wel goed dicht en het bloeden was gestopt. We konden verder gaan met inpakken en aankleden en zo weer richting huis vertrekken. ’s Avonds, toen Julian net op bed lag, riep hij keihard: “Mama,” en ik rende de trap op naar boven. Zijn vinger zat onder het bloed en het was wel duidelijk dat Julian in zijn neus gepeuterd had en zo weer een bloedneus veroorzaakt had. Het bloedde niet heel erg, maar het bleef wel lopen en stopte niet vanzelf. We hebben toen de kinderafdeling van het ziekenhuis in Dirksland gebeld en we konden komen. We zijn toen in de auto gestapt en naar Dirksland gereden. Dokter Schoenmakers had dienst en het was wel fijn om haar even te spreken. We hadden haar niet meer gezien sinds dertig december, nadat zij de eerste diagnose gesteld had. We hebben haar meteen bijgepraat over de laatste ontwikkelingen omtrent Julian.


    Het bloeden was inmiddels toch vanzelf gestopt en er hoefde niets in Julians neus. Om half tien lag Julian weer in bed en kon hij gaan slapen. Wat een ellende iedere keer. We zijn bang, dat als hij in bed ligt, hij weer in zijn neus gaat peuteren en zo weer een bloedneus krijgt. Bij ieder zuchtje rennen we de trap op om te kijken hoe de stand van zaken is. Meestal is er natuurlijk niets aan de hand, maar die angst zit bij ons zo diepgebakken, dat we geen seconde rust in ons lijf hebben en dat regelmatig de zenuwen door ons lijf gieren. Wat zal de nacht nu weer gaan brengen. Het gekke is, of juist niet, dat hij altijd ’s avonds of ’s nachts een bloedneus krijgt en nooit overdag. Als hij in bed ligt, heeft hij alle rust om in zijn neus te peuteren en overdag houden wij dit angstvallig in de gaten. We hebben dan nu ook besloten om zijn vingers maar in te tapen, zodat hij niet meer in zijn neus kan komen. Het is misschien een beetje barbaars, maar wij worden zo langzamerhand gek van de zenuwen. Als dit dan helpt, scheelt dat in ieder geval een aantal rondjes naar het ziekenhuis en kunnen we met een iets geruster hart gaan slapen en dat komt ons humeur ook ten goede. Wat slaaptekort al niet teweeg kan brengen. Je slaapt slecht, je bent nog moe als je er weer uit moet, je kunt dan niets hebben en de zenuwen worden nog heftiger en zo slaap je nog slechter en wordt je alsmaar vermoeider. Kortom, we zitten midden in de welbekende vicieuze cirkel en zie daar maar eens uit te komen in deze situatie.


    


    Woensdag 19 maart 2008,


    


    Vanmiddag zijn Julian en ik met de oma’s naar het winkelcentrum in Hellevoetsluis gegaan om spulletjes voor Julian voor in Leiden te kopen. Het is de bedoeling dat de kinderen tijdens de ziekenhuisopname zoveel mogelijk het normale ritme aanhouden en overdag dus ook gewone kleding dragen en niet alleen maar pyjama’s. Aangezien ze toch veel tijd in bed doorbrengen, is een spijkerbroek toch niet helemaal het meest comfortabele kledingstuk om te dragen. We zijn dus op zoek gegaan naar een paar joggingbroeken en makkelijk zittende truien. Ook moesten er nog wat pyjama’s gekocht worden. We besloten om alle kleding maar zo goedkoop mogelijk te houden, want het moet allemaal op zestig graden gewassen worden en de infuuslijnen en sondevoedinglijn worden met een veiligheidsspeld aan zijn kleding vastgemaakt, om zo een soort buffer te vormen, zodat als Julian per ongeluk valt, niet meteen alle lijnen uit zijn lichaam springen. Met andere woorden: De meeste kleding zal na de opname rijp zijn voor de kliko en heeft het geen zin om hiervoor dure merkkleding aan te schaffen. Ook kan hij een groot deel van de oudere kleding die hij heeft meenemen naar Leiden. Tegen die tijd dat hij weer thuis is, krijgt hij wel weer nieuwe kleren. Dat heeft hij dan wel verdiend, zou ik zo zeggen. Ook heb ik nog wat kleine cadeautjes voor hem gekocht om iedere keer toch iets nieuws te kunnen aanbieden in zijn tent, om zo verveling te voorkomen. Julian vindt het altijd wel gezellig om te gaan winkelen, dit heeft hij in ieder geval niet van zijn vader, die er een hekel aan heeft. Ik was ook bijzonder trots op Julian omdat hij van de parkeergarage tot bijna het eind van het winkelcentrum helemaal zelf gelopen heeft. Dit is wel een teken dat zijn conditie toch nog redelijk goed is. Op een gegeven moment zei Julian: “Hé hallo, ik blijf niet lopen!” Hij is toen toch maar in de buggy gaan zitten en liet zich lekker rondrijden en zo kon hij weer een beetje uitrusten. Hij begon ook te gapen en werd een beetje slaperig. Zijn humor was in ieder geval nog niet in slaap gevallen en zei: “Jullie hadden me ook eerder naar bed moeten brengen.” Niet beseffende dat hij zelf die bloedneus veroorzaakt had door in zijn neus te peuteren. In ieder geval hebben we alles gekocht en zijn we zo weer een stapje dichter bij Leiden.


    Over humor gesproken: Oma Lieneke is op zoek naar een verblijf in Leiden. Dit wilde ze naar ons mailen en dat lukte niet. Ze noemde toen het e-mailadres inclusief het bekende apenstaartje. Julian liep toen naar de trap en wilde naar boven. Ik vroeg: “Wat wil je dan gaan doen?” Hij zei niets en liep verder. Eenmaal op zijn kamer gekomen zei hij: “Waar zijn die apen nu, ik wil de staarten bekijken?” Hij wilde ze meenemen naar beneden om de staarten aan oma te laten zien. “Kijk oma, dit zijn nou apenstaarten!” zei Julian op een toon van, weet je nu nog steeds niet was apenstaarten zijn! We moesten wel ontzettend lachen.


    Ook mocht oma Lieneke niet voor ons koken vandaag. We vroegen aan Julian waarom niet. Hij zei: “Oma kookt alleen maar spinazie.” Dit heeft hij twee dagen achter elkaar gegeten, omdat hij sinds weken weer een prak had gegeten en dit erg lekker vond. Wij dachten dus de volgende dag: Als hij spinazie gisteren zo lekker vond, dan geven we het vandaag nog maar een keer, in de hoop dat hij weer zo lekker eet. Niet geschoten is ten slotte altijd mis!


    


    Zondag 23 maart 2008,


    


    Om zes uur vanmorgen riep Julian weer keihard: “Mama!” Tegenwoordig zijn we al zo getraind dat we aan zijn stem kunnen horen of hij wel of geen bloedneus heeft. Ik ging naar hem toe en Julian vroeg of ik in zijn neus wilde kijken, want hij voelde iets. Ik heb hem meegenomen naar de douche, want in zijn kamer kon ik niets zien. Toen we in de douche kwamen, begon het bloed weer te stromen. Het was vrij heftig en we hadden meteen in de gaten dat dit een niet te stoppen neusbloeding was. We hebben het ziekenhuis in Dirksland gebeld dat we eraan kwamen. In het ziekenhuis aangekomen, bleef het bloed stromen. De verpleging deed eigenlijk niet zoveel. Ik heb wel een aantal keer gevraagd wanneer er een dokter zou komen en of de verpleging zelf niet iets in zijn neus konden doen. We waren zelf druk in de weer met tissues en met de afwasteil onder hem om al het bloed op te vangen. Er werd steeds verteld dat dokter Schoenmakers om 07.00 uur zou komen en dat we rustig moesten blijven. Nou dat gaat nogal met een kind op schoot waaruit een waterval van bloed uit zijn neus komt. Ieder stukje tissue dat we tegen zijn neus hielden was binnen de kortste keren helemaal doordrenkt van het bloed en dan moest er weer een nieuwe aan te pas komen. Ik was best wel een beetje boos. We hadden met het ziekenhuis afgesproken dat we mochten komen als het bloeden te erg was en dan hoop je dat zij de verantwoording op zich nemen en je helpen en niet alleen maar toekijken. Op deze manier zijn je zenuwen ook absoluut niet meer te bedwingen. Het lijkt dan wel of je van de wal in de sloot terecht komt. Gelukkig kwam daar eindelijk dokter Schoenmakers en tegelijk met haar komst is het bloeden van het ene op het andere moment gestopt. Eigenlijk was dit heel raar en kon het eigenlijk niet met zulke lage bloedplaatjes. Waarschijnlijk is er toch een klein bloedpropje of stolsel voor het wondje gaan zitten. Dokter Schoenmakers stelde voor om een poosje op een bed te gaan liggen, zodat Julian kon slapen en ondertussen zou bekeken kunnen worden hoe het met zijn trombo’s was gesteld. Op een gegeven moment was het rond negen uur en Julian begon een beetje wakker te worden en ineens begon zijn neus weer in alle hevigheid te bloeden. We hebben snel op het knopje gedrukt en dokter Schoenmakers heeft weer een prop in zijn neus gedaan. Dit vond Julian vreselijk en hij gilde het uit. We hebben hem dan ook met man en macht moeten vasthouden om het voor elkaar te krijgen. Daarna is er ook een opgerold gaasje met een soort netje onder zijn neus gedaan en de uiteinden hiervan werden achter zijn oren vastgemaakt, zodat dit bleef zitten. De trombo’s waren dertien en moesten worden besteld.


    Dokter Schoenmakers heeft toen meteen maar alvast infuus geprikt. Deze keer zonder Emla zalf en in één keer goed. Wat is het toch een stoere knul! Iedere keer maar weer dat prikken en toch gaat hij altijd zonder tegenstribbelen mee naar het ziekenhuis, terwijl hij heel goed weet wat er gaat gebeuren. Knap hoor, hoe kinderen hier mee omgaan!


    Het was die dag eerste Paasdag en wij kregen een paasontbijt en een paasgebakje. Fransien en Hans (mijn nichtje en haar man) zijn ook nog langs geweest. Ze hadden nog een paascadeautje voor Julian meegenomen. Julian was wel erg stil al die tijd. Als er een prop in zijn neus zit, is hij niet zo spraakzaam en hij ligt er dan als een zielig vogeltje bij. Hij heeft nog wel naar een dvd gekeken. Ideaal zo’n portable dvd-speler. We nemen hem bijna altijd mee naar het ziekenhuis en zo kan Julian altijd dvd kijken. Na een aantal uur en drie kleine zakjes trombo’s, mocht dan eindelijk de prop uit zijn neus. Nadat deze eruit was zei hij: “Zo en nu gaan we naar huis!” Wij wilden het echter nog even aankijken en zeiden dat we nog een half uur zouden blijven en dan naar huis zouden gaan. Julian had nu praatjes voor tien en dartelde heen en weer door de kamer en steeds zei hij: “Ik wil gaan!” We hebben nog een gesprek gehad met dokter Schoenmakers, mede om aan te geven dat we het niet fijn vonden dat er niets gedaan werd door het verplegend personeel. We voelden ons een beetje in de steek gelaten en hadden gehoopt dat zij ons zouden helpen en niet alleen maar toekeken. Dokter Schoenmakers vond dit heel vervelend en zei dat ze inderdaad de verpleging de opdracht had gegeven om alleen maar rust uit te stralen en verder te wachten totdat zij aangekomen was. Wij hadden liever gezien dat ze alvast spongostan in zijn neus hadden gedaan. Zelf zou ik het ook wel kunnen, alleen van ons accepteert Julian het helemaal niet. Ze bood haar excuses aan en zei: “We willen jullie heel graag helpen en we willen ook dat jullie hier een rustpunt vinden en jullie veilig voelen.” We spraken af dat we voortaan zelf aangeven wat de verpleging moet doen, zodat wij ons weer veilig voelen. We mochten ook kiezen of we nog een nachtje wilden blijven of dat we naar huis zouden gaan. Medisch gezien mochten we naar huis, maar voor onze gemoedsrust mocht hij ook blijven. We hebben er toen voor gekozen om toch naar huis te gaan. We blijven toch ongerust en wat dat betreft, zou hij nog vier weken opgenomen kunnen worden tot we naar Leiden kunnen. De angst voor een bloedneus zit er goed in en zal voorlopig ook nog blijven. We hebben toen alles weer ingepakt en we waren rond 17.00 uur in Stellendam gearriveerd.


    We hebben toen met opa Jan en oma Lieneke chinees gegeten en zij zouden Julian naar bed brengen. We waren zo bang dat Julian weer in zijn neus zou peuteren, dat we besloten hebben om hem ’s nachts voortaan handschoenen te laten dragen. Die hadden we meegekregen uit het ziekenhuis. Nadat we het hele ritueel van handschoenen, tanden poetsen, zetpil, verhaaltje voorlezen, kroelen en een kus hadden doorlopen, wilde hij toen ineens nog een “kommetje” melk drinken. Hij moest ten slotte iets verzinnen om tijd te rekken en hij weet natuurlijk heel goed dat wij alles toegeven. Oma Lieneke ging hem halen en droeg hem naar beneden. We hoorden ineens een grote klap en een harde gil. Oma en Julian waren van halverwege de trap naar beneden gevallen. We zijn ontzettend geschrokken en mijn hart klopte in mijn keel. Gelukkig viel het mee, je weet maar nooit met die lage trombo’s, al waren ze net wel weer bijgevuld. Julian had wat schaafplekjes op zijn rug. Oma Lieneke had ook last van haar rug. Na bijgekomen te zijn van de schrik is Julian toch gaan slapen. Een mens kan veel hebben, maar op een gegeven moment houdt het wel op. Wat een dag! Wat een zenuwen! Wanneer zou dit eindelijk ophouden? Het is eigenlijk geen vraag om te stellen, want voorlopig zitten we na de beenmergtransplantatie ook iedere keer in de zenuwen als we moeten wachten op de bloeduitslagen. Kortom: Dit wordt een proces van jaren!


    

  


  
    5. Het plaatsen van de Hickman cathether


    


    


    Dinsdag 25 maart 2008,


    


    Trombo’s: 12


    Hb: 4,5


    


    Het was vandaag een lang verblijf op de poli oncologie van het Sophia. Julian kreeg naast bloedplaatjes, ook nog een bloedtransfusie, omdat zijn Hb weer laag was. Hij kreeg ook een bloedneus terwijl we zaten te wachten op het bloed en de bloedplaatjes. Het bloedde vrij hevig en we waren blij dat we in het ziekenhuis waren, zodat het medisch personeel zelf ook kon zien hoe erg het was. Zuster Nelleke kwam snel nadat we haar geroepen hadden en zei: “Dit is niet normaal meer, ik ga dokter Van den Berg bellen.” Zij kwam er ook snel aan om de situatie te bekijken. Dokter van de Berg heeft de KNO-arts gebeld, want zij vond het ook te gek worden. Even later konden we al terecht. Iedereen klaagt altijd maar over lange wachttijden om bij een arts te komen, maar als de nood aan de man is, kun je wel degelijk à la minute terecht. Bij de KNO-arts aangekomen mocht Julian bij papa op schoot in een hele grote stoel zitten. Met een klein lampje bekeek hij Julian zijn neus en zag inderdaad een beschadigd plekje. Het is ook iedere keer hetzelfde neusgat dat gaat bloeden. Hij besloot om het plekje aan te stippen, zodat het dicht zou branden. Eerst kreeg Julian een wattenstokje met verdovingsvloeistof in zijn neus en toen heeft de dokter het aangestipt. Julian gaf geen kik. Wat een stoere vent was hij toch weer. We hopen maar dat het plekje goed gaat genezen en dat de neusbloedingen over zullen zijn. Ook hebben we met dokter Van den Berg gesproken om toch alvast een Hickman catheter* te plaatsen. Tijdens de periode van de beenmergtransplantatie krijgen alle patiënten een Hickman catheter en daarom krijgt Julian geen Port-à-cath, waar eerder sprake van was. Het prikken gaat steeds moeizamer en Leiden komt ook in zicht en leek het ons allemaal beter om hem toch alvast te plaatsen. Dokter Van den Berg heeft meteen de chirurg gebeld om te vragen wanneer er plaats zou zijn op de operatiekamer. Na ongeveer een uur kwam de chirurg naar de zaal. Hij vertelde dat Julian morgen weer naar het ziekenhuis moet komen en dan wordt donderdag de lijn geplaatst. De reden dat hij een dag eerder moet worden opgenomen is, dat zijn bloedplaatjes boven de 100 moeten zijn voor deze operatie. Julian zal dan ook meerdere transfusies nodig hebben om zijn bloedplaatjes op peil te krijgen.


    


    Hickman catheter: Een Hickman catheter wordt ook wel lange lijn of centraal veneuze catheter genoemd. Centraal betekent dat het infuus in een groot bloedvat ligt. Veneus betekent “in een ader”. Een catheter is een hol buisje. Door deze catheter wordt bloed afgenomen, worden medicijnen toegediend zodat er geen infuus meer geprikt hoeft te worden. In tegenstelling tot de Port-à-cath heeft de lange lijn twee lumen (uitgangen) en daardoor kan er bijvoorbeeld door het ene lumen bloed worden afgenomen, terwijl en door het andere lumen medicijnen worden toegediend. De Hickman catheter wordt ingebracht in één van de de grote bloedvaten die in de hals of onder het sleutelbeen loopt. Om de catheter op zijn plaats te houden, loopt deze lijn een paar centimeter onder de huid door en komt door de borstkas door de huid heen naar buiten. In het gedeelte van de catheter wat onder de huid zit, bevindt zich een verdikking van wit sponsachtig materiaal, de “cuff”. Deze groeit vast in de huid. Dit zorgt ervoor dat de catheter op zijn plaats blijft zitten.


    


    Woensdag 26 maart 2008,


    


    Rond 11.00 uur waren we in het Sophia gearriveerd. We moesten ons boven op 2 Zuid melden. Julian werd naar kamer 2348 gebracht. Op deze kamer lag ook Marah, een meisje van 2,5 jaar oud. Er liggen op KG zuid (kindergeneeskunde zuid) alleen maar oncologiepatiëntjes en dit meisje heeft een tumor in haar onderrug. Weer een ernstig ziek kind en weer een stel bezorgde ouders. Wat zit de wereld toch oneerlijk in elkaar.


    Aan de ene kant is het jammer dat Julian niet in een box ligt, dan heb je toch iets meer privacy, maar aan de andere kant is een beetje aanspraak ook wel gezellig. Per slot van rekening is het maar voor een paar dagen. We gingen even zoeken in de speelkamer naar leuk speelgoed voor Julian om mee te spelen. We vonden een soort tractor met een shovel eraan. Ook kwamen we een pot met strijkkralen tegen. Julian kon nu naar harte lust laden en lossen. Hij vond dit geweldig.


    Gelukkig hoeft er geen infuus geprikt te worden, omdat het infuus gisteren mocht blijven zitten voor vandaag en hij liep nog goed. Dat was in ieder geval een meevaller.


    Er zijn vandaag alleen wat controles gedaan en een vingerprikje om het bloedbeeld te bepalen. Eigenlijk was het zonde van onze dag, want al waren we hier om een uur of vier vanmiddag geweest, dan had dit ook nog gedaan kunnen worden en hadden we nog een poosje thuis kunnen blijven. Gelukkig hebben we een dak boven ons hoofd en zitten we droog, maar soms zou het allemaal wel iets efficiënter kunnen. Vanmiddag kwamen opa Jan en oma Lieneke met Mirthe nog langs. Julian was blij om Mirthe even te zien. We zijn toen even met z’n allen naar de speelkamer gegaan. Er stond een tafelvoetbalspel en hiermee heeft Julian met opa Jan en papa nog gespeeld. Later kwamen opa Cees en oma Leuni nog op bezoek. Zij brachten nog een cadeautje voor hem mee. Het was een vrachtwagen met kleine containers. Zo kon Julian nog veel meer vervoeren. Opa Cees en oma Leuni bleven eten en we zijn met z’n allen in de ouderkamer gaan zitten. Julian kreeg tussen de middag warm eten, maar daarvan had hij weinig gegeten. Een broodje van opa en oma dat ging er wel in.


    Ik ben bij Julian blijven slapen. Het was nog een hele toer om het stretchbed op te zetten, maar toen het eenmaal stond en opgemaakt was, lag het toch wel lekker. Ik las nog een poosje in bed. Ineens, rond een 22.00 uur, kreeg Julian weer een bloedneus. Ik heb meteen op het knopje gedrukt en zuster Ivanka kwam snel aangelopen. Zij hield de neus van Julian dicht en stopte er spongostan in. Julian wilde echter niet meewerken en uiteindelijk moest de prop spongostan er tot drie keer toe erin gedaan worden. Gelukkig was het bloeden snel gestopt en kon Julian weer verder slapen. De prop moest er in blijven, totdat de trombo’s waren ingelopen, die intussen besteld waren. Later toen ik even om het bed heen liep om Julian zijn neus even te bekijken, zag ik de spongostan op zijn kussen liggen. Het was er toch uitgevallen. Op hoop van zegen dan maar! Gelukkig heeft Julian de rest van de nacht heerlijk geslapen en geen bloedneus meer gekregen.


    


    Donderdag 27 maart 2008,


    


    Vanmorgen heeft Julian nog 300 ml trombo’s gekregen. Na de transfusie is er nog een vingerprikje gedaan en waren de bloedplaatjes 111, dus hoog genoeg voor de operatie. Om 13.00 uur werd hij in slaap gebracht. Er mocht maar één ouder mee toen Julian in slaap gebracht werd en hij koos papa uit. John vertelde dat het een heel raar gezicht was. Julian mocht op schoot zitten bij papa en werd er een soort melkachtig spul (slaapwater) door het infuus gespoten. Aan één kant werd hij helemaal slap en viel meteen in slaap. Hij werd toen beetgepakt en op de operatietafel gelegd en de OK ingereden. Het zou ongeveer één uur duren was ons verteld. We zijn ondertussen een broodje gaan eten, want we hadden wel trek gekregen. Julian moest voor de operatie nuchter zijn en uit solidariteit hadden wij ook niets gegeten en gedronken. Wat duurde het wachten toch lang. Rond 14.20 uur mocht ik naar de uitslaapkamer om bij hem te zijn als hij wakker zou worden. Hier mocht ook maar één ouder bij zijn en we hadden afgesproken dat ik er zou zijn als hij wakker werd.


    Eenmaal aangekomen op de verkoever werd me verteld dat alles goed was gegaan, maar dat Julian nog een bloedneus gekregen had. Ze wilden tijdens de operatie zijn temperatuur meten en hadden een thermometer in zijn neus gestopt. Het irriteerde me. Alsof en geen andere plaatsen zijn waar een thermometer gebruikt kan worden. Maar nee, ze stoppen het uitgerekend in het neusgat dat altijd bloedt. Waarschijnlijk toch zijn dossier niet goed gelezen, want dat staat vol met neusbloedingen en als je dan één en één bij elkaar optelt, zouden ze vast een andere plaats gekozen hebben. Julian deed zijn ogen al een beetje open. Hij zweette heel erg en voelde zich niet lekker. Hij wilde met me kroelen en hij mocht van de verpleegkundige bij me op schoot komen zitten. Even later moest hij overgeven en kreeg meteen iets tegen de misselijkheid. Nadat Julian was bijgekomen, mocht hij weer naar zaal en arriveerde daar rond een uur of drie. Toen hij even op de zaal was, wilde hij meteen eten. Hij moest van de zuster eerst even iets drinken om te kijken of dit erin zou blijven en daarna pas eten. Uiteindelijk ging hij toch akkoord met eerst iets drinken, maar daarna wilde hij meteen eten. Hij at drie kaakjes achter elkaar op, daarna nog twee “eigen” gebakken koekjes en een boterham. Julian was wel erg duf en moe, maar hij had gelukkig geen pijn. Vanavond waren de trombo’s 97 en heeft hij nog een zakje bloedplaatjes gekregen. Ze willen de bloedplaatjes minimaal vierentwintig uur boven de 100 houden. Papa blijft vannacht slapen. Ik ben niet zo’n held met autorijden, maar heb nu de stoute schoenen aangetrokken en ben zelf naar huis gereden. De weg ken ik inmiddels op mijn duimpje en het wordt natuurlijk hoog tijd dat ik zelf ook ga rijden. Bovendien kan ik ook niet altijd in het ziekenhuis slapen, want daar slaap je toch niet zo lekker. Ook weten we niet hoe vaak hij nog zal worden opgenomen en wat er in de toekomst nog gaat gebeuren. “Zul je voorzichtig rijden?” zei John en er meteen achteraan: “Sms even als je thuis bent.” Ik zit nu, goed aangekomen en wel, achter de pc om het laatste nieuws te schrijven. Weer iets overwonnen! Ongelofelijk hoe sterk een mens is in zo’n zware periode en welke grenzen je allemaal verlegt.


    


    Vrijdag 28 maart 2008,


    


    Julian heeft goed geslapen vannacht. Hij wilde echter niet douchen of wassen.


    Wij wilden hem in ieder geval één keer wassen in het ziekenhuis met zijn nieuwe catheter. Het ziet er ook erg vreemd uit. Ergens halverwege zijn borst komt er ineens uit het niets een slangetje uit zijn lichaam. Het is ook een beetje een eng gezicht en daarom vonden we het fijn als hij hier gewassen zou worden. Mocht er iets gebeuren, waren er in ieder geval genoeg deskundigen om ons en natuurlijk Julian te helpen. We zeiden tegen Julian dat we niet eerder naar huis zouden gaan totdat hij gewassen was. Uiteindelijk gaf Julian zich over en hebben we hem toch in de wasbak (badje) gewassen. Na het badderen verving zuster Anne de pleisters, zodat ze de insteekopening goed kon bekijken en beoordelen of alles er goed uit zag. Het vervangen van de pleister vond Julian niet zo fijn, maar hij deed het weer fantastisch en het leverde weer een cadeautje op uit de mand. Voortaan zullen de pleisters één keer per week vervangen worden als we op de poli zijn.


    We kregen allerlei plakkers, pleisters, neusspray en tape mee en instructies voor de neusbloedingen en het verzorgen van de Hickman catheter mee. Julian heeft nog warm gegeten en zelf zijn vis gesneden met mes en vork. Dat deed hij erg netjes en we waren erg trots op deze grote jongen. Na het eten mochten we naar huis en rond een uur of één waren we weer lekker thuis. Ten slotte is het toch nog steeds: Oost West, Thuis Best!


    


    Zondag 30 maart 2008,


    


    Het gaat goed met Julian en zijn nieuwe lijn. Gistermorgen rond 06.00 uur kreeg Julian weer een bloedneus. Door de hogere trombo’s was het bloeden binnen tien minuten gestopt. Julian had echter geen zin meer om te slapen, terwijl wij eigenlijk nog wat nachtrust wilden inhalen. We hebben gezegd dat hij voor deze ene keer niet meer in zijn bed hoefde te gaan liggen, omdat hij in het ziekenhuis had gelegen. Normaal mag hij pas tussen zeven en acht bij ons komen liggen en pas na 8.00 uur naar beneden. Hij houdt normaal gesproken precies in de gaten wanneer mijn wekker de bekende cijfers: Acht, nul, nul laat zien.


    Julian heeft van half zeven tot half tien heerlijk op zijn kamer zitten spelen. Wij konden zo toch nog een beetje bijtanken, al sliepen we niet echt meer. We lagen toch naar de geluidjes van Julian te luisteren, omdat we hem goed in de gaten wilden houden. Gelukkig sliep Mirthe na haar fles ook weer lekker door, zodat de morgen wel heel rustig verliep.


    Gistermiddag zijn we nog naar het zomerhuisje van “opa” (oom) Cees geweest. Tante Anna had haar zelfgebakken koekjes meegenomen, die zijn favoriet bij Julian. Julian heeft heerlijk gevoetbald en gespeeld met Anne en Kristian (achternicht en neef). Het was een hele leuke middag.


    Vanmorgen sliep Julian tot 09.00 uur uit. Daarna wilde hij naar beneden en wilde hij koekjes gaan bakken. Natuurlijk gingen we koekjes bakken. Gezellig samen een beetje rommelen in de keuken. We hebben reuzen koekjes gemaakt. Ze waren echt heel groot, maar wel erg lekker. Fijn hoor om gewoon wat dagelijkse dingetjes te doen. Even weer een “normaal” gezinsleven, al is de ziekte van Julian geen seconde uit onze gedachten.


    Julian wilde niet onder de douche. Hij vond het een beetje eng met het nieuwe slangetje. Hij kan wel douchen, al mag dat niet al te lang. Dit is vanwege infectiegevaar bij de insteekopening van de Hickman. Ik besloot toen om hem maar even bij de wasbak te wassen. Om zijn haar te wassen ging hij op zijn knieën voor de douchebak zitten en wasten we zo zijn haar. Op deze manier was hij toch lekker schoon en fris.


    


    Maandag 31 maart 2008,


    


    Tijdens het wassen en aankleden ontdekte ik dat de plaats waar de lijn eruit komt, had gebloed. We hebben toen naar de verpleegkundig consulent van het ziekenhuis gebeld en we mochten komen. Ze ging meteen trombo’s bestellen, zodat we niet zo lang hoefden te wachten als we er waren. Nadat Julian het vingerprikje had gehad, bleek dat de trombo’s 16 waren. Ook markeerde ze de plaats waar het gebloed had met een stift op zijn pleister, zodat we kunnen zien als het onverhoopt verder gaat bloeden. Het zag er verder allemaal goed uit en we hoefden ons geen zorgen te maken. Bij de controles, die altijd worden gedaan voor, tijdens en na een transfusie kreeg Julian koorts. Zijn temperatuur was 38,9. Er werd bloed afgenomen om te kijken of er een virus of bacterie in zijn lichaam zit. Na telefonisch overleg tussen de verpleegkundige en dokter Van den Berg mocht Julian wel naar huis, maar we moeten hem goed in de gaten houden.


    


    Dinsdag 1 april 2008,


    


    Om 00.30 uur kreeg Julian weer een bloedneus. De zenuwen gierden meteen weer door ons lijf. Wat ging er nu weer gebeuren? Kunnen we het bloeden zelf stoppen, moeten we het ziekenhuis bellen? Gelukkig was het bloeden binnen 10 minuten gestopt en konden we weer “lekker” gaan slapen. Wij deden natuurlijk geen oog meer dicht, want de adrenaline in ons lichaam ging nog een poosje behoorlijk tekeer. Je ligt dan maar te denken en te malen over Julian en de toekomst. Wordt hij beter of zal hij het niet gaan redden? Hoe zal de transplantatie verlopen en wanneer wordt hij opgenomen? Allemaal vragen, vragen en nog eens vragen!


    Vanmorgen heb ik toch maar eens naar Leiden gebeld om te vragen of ze al weten wanneer Julian daadwerkelijk wordt opgenomen voor de beenmergtransplantatie. We kregen toen te horen dat de opnamedatum verschoven wordt naar waarschijnlijk 5 mei. Donderdag zullen we meer horen en is de opnamedatum hopelijk wel definitief. Hier waren we niet blij mee. We waren al druk aan het aftellen naar 21 april en we zouden over een kleine drie weken naar Leiden vertrekken. Nu duurt het nog 5 weken! Wat een eind, hoe moeten we die dagen doorkomen? Natuurlijk moeten we ons bedenken: “Wat is nu 2 weken op een mensenleven”, maar twee weken op een ziek mensenleven vinden wij behoorlijk lang. Julian is nu redelijk fit, maar niemand weet of dit zal blijven en met de stress die wij als ouders hebben, valt het ook niet mee. Als Julian eenmaal in Leiden is, hebben de artsen en verpleegkundigen de verantwoordelijkheid. Wij hoeven er dan “alleen” maar voor Julian te zijn en proberen het zo aangenaam mogelijk te maken voor hem.


    Julian is vandaag bij opa Jan en oma Lieneke geweest. Hij heeft heerlijk gespeeld en had het goed naar zijn zin. Ook ging Julian vanavond zonder problemen tijdens het bedritueel slapen. De laatste tijd maakt hij er een potje van en hij weet heel goed dat wij toegeven aan zijn “gezeur”. Als hij een paar tellen in bed ligt, dan roept hij dat hij een fles (melk met bambix) wil. Wij rennen dan meteen naar boven met een warme fles. Nadat hij dan klaar is met zijn fles, wil hij nog een colaflesje. Voordat Julian ziek werd, kwam het natuurlijk niet in ons op om hem snoep te geven als hij al in bed lag, maar tijden veranderen en nu is het colaflesje in bed ook een feit geworden. Wij worden ook wel eens boos op hem, omdat hij de zaak nu zo uitprobeert en we ontelbare keren naar boven moeten voor een ditje en datje. Opa Jan vroeg aan Julian: “Waarom doe je dat nou?” Julian antwoordde: “Ik vind het wel leuk, maar jullie worden steeds boos.” Hier moesten we natuurlijk toch wel weer om lachen. Gelukkig dat zijn ziekte zijn gevoel voor humor niet heeft aangetast.


    Bovendien is ieder slokje dat hij nog drinkt meegenomen en iedere calorie die hij binnenkrijgt, moeten we koesteren. Het eten gaat steeds moeizamer en Julian is dan ook echt wel mager geworden, met name zijn armen en benen. Zijn schouders steken helemaal uit. Dokter Van den Berg vind het sneu om hem die laatste weken thuis nog met sondevoeding op te zadelen en ze wil dit proberen uit te stellen totdat Julian in Leiden zal zijn. Daar zal hij onherroepelijk sondevoeding krijgen en zullen ze hem bijvoeden tijdens het hele traject. Het is niet zo erg dat hij wat afgevallen is. Als hij nu heel zwaar zou zijn, zou hij het benauwd kunnen krijgen, doordat zijn buik zo dik is. Dat is natuurlijk ook weer niet de bedoeling.


    

  


  
    6. De vele bezoeken aan het ziekenhuis


    


    


    Donderdag 3 april 2008


    


    Om 00.30 uur kreeg Julian weer een bloedneus. Het lijkt wel of de klok er op gelijk staat. Het was een hele lichte bloedneus en ongeveer binnen een half uur gestopt. Julian wilde daarna roosvicee drinken. John en oma Lieneke gingen met hem naar beneden. Ik had net een slaaptablet ingenomen en ben meteen weer naar bed gegaan om aan mijn broodnodige nachtrust te komen. We hebben tot 8.00 uur vanmorgen kunnen slapen, want we hoefden niet zo vroeg in het ziekenhuis te zijn deze keer. Rond 9.30 uur waren we bijna klaar om te vertrekken naar het ziekenhuis, toen Julian zijn neus wilde snuiten. Wij zeiden eerst tegen hem: “Je snuit je neus maar in het ziekenhuis, als je dan eventueel een bloedneus krijgt, ben je in ieder geval daar.” Julian kennende, met zijn eigen willetje, wilde toch nu zijn neus snuiten, want het zat niet lekker van binnen. Hij snoot toen zijn neus en kreeg weer een hele heftige bloedneus. Ik heb zelf, al was het met geweld, spongostan in zijn neus gedaan, maar het bloed kwam er meteen doorheen. We belden toen een ambulance en vroegen of zij ons naar het Sophia kinderziekenhuis konden brengen. De ambulance kwam best snel. Ondertussen had ik ook de verpleegkundig consulent van het ziekenhuis gebeld, of ze alvast trombo’s kon bestellen en dat we eraan kwamen met de ambulance. Eén van de broeders stapte, eigenlijk nietsvermoedend, in huis en wist niet wat hij zag. Op het moment dat hij de keuken binnenkwam spuugde Julian een paar grote bloedstolsels uit. “Zo, dit is niet normaal!” zei hij. In de ambulance werd het bloeden minder en halverwege de rit, stopte het bloeden gelukkig toch weer vanzelf. De broeder dacht dat Julian wel 100 ml bloed had verloren.


    Ondertussen vertelde ik het hele verhaal van de leukemie en de neusbloedingen en ze konden heel goed begrijpen dat we zelf niet meer weten wat we moeten doen als hij zo heftig bloedt.


    Toen we in het Sophia aankwamen, werden we met brancard en al op de zaal gebracht. De trombo’s waren 5 en zijn Hb was 4,4. Hij kreeg ook nog rode bloedcellen. Dit hadden we wel verwacht na zoveel bloedverlies en dus hadden we weer een lange sessie vandaag.


    Zuster Nelleke vond dat er weer naar zijn neus gekeken moest worden en heeft de KNO-arts gebeld. We mochten meteen langskomen. Julian zat bij papa op schoot en de arts stipte het plekje net als de vorige keer weer aan. Hij was heel dapper en gaf geen kik. Zijn neus bleef jammer genoeg de hele dag een beetje bloeden. We vonden dit niet fijn en zuster Nelleke belde weer naar de KNO-arts. Ze kwam nog even naar de dagbehandeling, waar Julian lag. De KNO-arts kon verder niet veel meer doen. Het slijmvlies in de neus is ook aangetast door de JMML. Door het nog een keer dicht te branden, wordt de oorzaak niet opgelost en waarschijnlijk geneest het wondje ook niet goed. Het wordt gewoon tijd dat hij de beenmergtransplantatie krijgt, zodat de ziekte bestreden gaan worden. Ze heeft nu een zalf voorgeschreven, die we twee keer per dag in zijn neus moeten smeren, zodat het van binnen soepel blijft en het korstje ook zacht blijft.


    Op deze manier hoopt de arts dat het wondje rustig kan genezen. We baalden dat er verder geen oplossing is voor zijn neus. Zuster Nelleke had in ieder geval haar best gedaan door twee keer te bellen naar de KNO-arts.


    Eenmaal thuisgekomen was Mirthe nog even uit bed en Julian gaf de beer, die hij in de ambulance kreeg, aan zijn kleine zusje. Dat was wel erg lief van hem. Hij is ook zo gek op haar, totaal niet jaloers, maar dat komt waarschijnlijk door het feit dat Julian veel meer aandacht krijgt dan Mirthe en zodoende hij dus ook geen reden heeft om jaloers te zijn.


    


    Zondag 6 april 2008,


    


    Om 8.10 uur werden we weer wakker gemaakt door oma Lieneke, want Julian had weer een bloedneus. Ons was altijd verteld dat we de dienstdoende kinderoncoloog moeten bellen en naar diegene had ik ook gevraagd bij de centrale, maar, toen ik hem aan de lijn kreeg, zei hij dat ik de dienstdoende kinderarts moest bellen. Even later kreeg ik letterlijk een “kinder”arts aan de lijn en ik vroeg me af of ze al klaar was met haar opleiding. Ze bleef maar doorzagen over spongostan en neusspray. Ja, ik weet intussen ook wel, dat we dit in zijn neus moeten doen. Jammer genoeg gaat dat met veel geweld gepaard en dan komt er druk op zijn neus en wordt het bloeden alleen maar erger. Ik wilde gewoon naar het ziekenhuis komen, omdat hij daar in onze ogen het veiligst is. Op dat moment leek het wel of er iets knapte en de druppel over de welbekende emmer liep. Ik begon ontzettend te huilen en heb de telefoon aan mijn moeder gegeven en zij heeft het gesprek afgerond. Ik zag het echt even niet meer zitten. Het leek of we nergens meer welkom waren. Het is niet fijn om hemel en aarde te moeten bewegen om geholpen te worden. Uiteindelijk mochten we toch naar het ziekenhuis komen. Ik belde eerst oma Leuni nog met de vraag of ze op Mirthe wilde passen. Ze kwam er al snel aan, zodat wij konden vertrekken. Oma Lieneke ging mee, want ik kon het niet opbrengen Julians neus dicht te houden en zij heeft hem op schoot genomen in de auto. Ik was zo van slag dat ik alleen maar kon huilen onderweg. De trombo’s waren 6 en daarom heeft Julian, zoals verwacht, weer een transfusie gekregen. We vroegen nogmaals naar een KNO-arts en hij kwam. Hij vertelde ons dat het echt geen zin heeft om zijn neus weer dicht te branden. Vaak gaat het naast de dichtgebrande plaats bloeden. Hij zei: “Hij heeft trombo’s nodig om bloedingen te voorkomen en een beenmergtransplantatie om van zijn ziekte af te komen.” Daar heeft hij natuurlijk gelijk in, maar we willen zo graag een oplossing voor alle ongemakken. Het duurde weer een poosje voordat de trombo’s er waren. Julian vermaakte zich ondertussen goed. Hij keek naar een videoband van Bassie en Adriaan die allemaal bekende kinderliedjes zongen. ’s Avonds heb ik een e-mail gestuurd naar de verpleegkundig consulent en de maatschappelijk werker, dat we het niet meer zien zitten en wat we moeten doen om die laatste weken voor Leiden door te komen. We zijn aan het eind van ons Latijn en zijn heel bang voor nog meer neusbloedingen.


    


    From: Familie Visser


    To: Marieke den Ouden; Rob van Vaart


    Subject: situatie Julian


    Date: Sun, 6 Apr 2008 19:53:06 +0200


    


    Beste Marieke en Rob,


    


    Julian heeft vandaag voor de 19e of 20ste keer een bloedneus gehad en we weten niet meer wat we met de situatie aanmoeten.


    ’s Nachts slapen we bijna niet, omdat hij dan het vaakst een bloedneus krijgt. We blijven ongerust en niemand lijkt te begrijpen wat we allemaal doormaken.


    Zelf kunnen we de bloeding niet stoppen. Als we spongostan in zijn neus doen, gilt hij alles bij elkaar en gaat het alleen maar harder bloeden.


    Als we naar het ziekenhuis in Dirksland gaan, laten ze ons zitten met een bloedend kind op schoot en doen ze verder niets in zijn neus en blijven ze maar roepen dat de kinderarts er zo aankomt, terwijl ze er in mijn ogen zelf spongostan in kunnen doen. (als een medewerker van het ziekenhuis er spongostan in doet, accepteert Julian het beter.)


    Wij worden heel erg zenuwachtig, zeker als er niets gedaan wordt. We hebben besloten om niet meer naar Dirksland te gaan ten tijde van een bloedneus, want dat schiet niet op.


    Vandaag belde ik naar Rotterdam en mij is altijd verteld, dat we naar de dienstdoende kinderoncoloog moeten vragen. Hem kreeg ik aan de lijn en vertelde dat ik de dienstdoende kinderarts moest bellen. Ik moest weer het algemene nummer bellen en werd ik weer doorverbonden.


    Ik kreeg toen de kinderarts aan de lijn. Ik vroeg me af of ze al klaar was met haar opleiding. Zij bleef maar doorzagen over die spongostan. Alsof we dit nog nooit bij de hand gehad hebben.


    Uiteindelijk mochten we toch komen en zijn trombo’s waren 6 en hij heeft toen bloedplaatjes gekregen.


    Inmiddels is Julian ook al 4x nagekeken door een kno-arts (waaronder 2 arts assistenten) en ze willen het niet meer dichtbranden, omdat het volgens hen aan de lage bloedplaatjes ligt. Zijn oplossing was: Meer bloedplaatjes geven. (begrijpelijk)


    Dokter Van den Berg zegt juist: “zo weinig mogelijk transfusies geven” (ook begrijpelijk)


    Wij hebben jammer genoeg geen kinderoncoloog gesproken en zitten er nu helemaal doorheen en weten niet meer hoe we dit nog een maand vol moeten houden voordat we naar Leiden kunnen.


    Op deze manier zitten we 2x per week (met of zonder ambulance) op de gekste tijden in het ziekenhuis om een bloedneus te laten stoppen en bloedplaatjes te krijgen.


    Kunnen jullie soms iets voor ons doen of een afspraak maken met dokter Van den Berg om eens rond de tafel te gaan zitten om tot een oplossing te komen. We weten alleen niet wanneer zij er weer is.


    Kunnen jullie ons helpen, zodat we de laatste weken voor Leiden nog door kunnen komen.


    We bellen morgen nog even. Julian zal dan waarschijnlijk geen bloedplaatjes nodig hebben en weten niet of het zin heeft om dan naar Rotterdam te komen. Als dokter Van den Berg er wel is, willen we graag komen


    


    Groetjes Marisca Visser


    


    Maandag 7 april 2008,


    


    Om 9.30 uur ging de telefoon. Het was dokter Boelen. Hij had de e-mail gelezen en begreep dat het allemaal boven ons hoofd groeit. In ieder geval iemand die in zag dat het echt serieus is, dat we dit niet langer meer volhouden. Hij stelde voor om met andere artsen te bespreken, dat als we bellen, ze ons meteen laten komen. Op die manier hoeven we niet te onderhandelen met een bloedneus en zijn we gewoon welkom. Ook dacht hij dat het misschien zinvol zou zijn om preventief bloedplaatjes te geven, zodat zijn trombo’s op een bepaald hoog niveau blijven en zo ook de bloedingen verminderen. Rob van Vaart (maatschappelijk werker) heeft ook nog gebeld en hij stelde voor om het ziekenhuis in Dirksland te benaderen hoe ze moeten handelen als we met Julian komen, als hij een bloedneus heeft. Het was fijn om nogmaals mijn verhaal te kunnen doen en dat hij ook meedacht en dingen ging regelen.


    ’s Middags ben ik nog even bij de huisarts langs geweest om te praten. Het groeit allemaal boven mijn hoofd en ik kan het niet meer aan. Ik ben zo moe van alle zenuwen en zorgen. De onzekerheid dat Julian weer een bloedneus krijgt die we niet zelf kunnen stoppen. Het lange wachten voor de opname in Leiden, wat natuurlijk ook erg tegenvalt. De onzekerheid voor de toekomst. Kortom alles is me momenteel te veel.


    Ik heb met mijn werkgever afgesproken dat ik af en toe een poosje thuis werk en daar beleef ik veel plezier aan. John vindt juist dat ik dit niet moet doen, want dan ga ik weer te laat naar bed en dat gaat ook ten koste van mijn humeur. Ik wil gewoon eens even een uurtje voor mezelf en dan iets doen waar ik plezier aan beleef. Overdag is daar geen tijd voor, dus zal het ’s avonds moeten. Maar ja, wat is nu wijsheid?


    Ik durf ook eigenlijk nergens meer alleen met Julian naar toe, vanwege bloedinggevaar. Als we op zaterdagmiddag naar tante Anna gaan, voel ik me ook niet prettig, John is er vaak niet bij en er ligt dan zo’n verantwoording op me. Hierdoor heb ik zelf ook geen leuke middag, wat eigenlijk een middagje ontspanning zou moeten zijn.


    De huisarts zou ook de huisartsenpost inlichten over de behandeling van een eventuele bloedneus. Ook kunnen we bij hem terecht om spongostan in zijn neus te doen als Julian overdag een bloedneus krijgt. Ik heb ook gevraagd of hij geen kalmeringstabletten voor me heeft, om me even iets beter te voelen en iets meer te ontspannen. De dokter vroeg toen aan me: “Lost dat de oorzaak van je probleem op?”


    Ik antwoordde: “Nee,” Hij zei toen: “Ga maar veel wandelen en fietsen om alle spanningen kwijt te raken. Mocht het over twee weken nog niet beter gaan, kom je maar terug en bekijken we de situatie nog een keer.”


    Ik was eigenlijk wel boos dat ik niets heb gekregen voor de spanningen.


    (Achteraf zal blijken dat ik het wel degelijk heel goed zonder kalmeringstabletten kan en dan ben ik hem heel erg dankbaar)


    Vanmiddag hebben we maar meteen spijkers met koppen geslagen en zijn we met z’n viertjes gaan wandelen bij de Tenellaplassen. Het zonnetje scheen en al wandelend leek het net of we het vrolijke gezinnetje waren, dat zorgeloos aan het wandelen was. Het was fijn om er even uit te zijn en te genieten van elkaar.


    Julian wilde nog graag in een restaurant iets eten en drinken. De keuken was helaas gesloten en kon hij geen patatjes eten. Wij hebben toen nog maar extra thee en koffie gedronken, zodat hij toch een paar koekjes kon eten. We zijn blij met iedere kruimel die hij eet en doen daar veel moeite voor, als hij eenmaal honger heeft.


    


    Dinsdag 8 april 2008,


    


    Voor de verandering weer eens een ritje naar Rotterdam. Eerst het welbekende vingerprikje. De trombo’s waren 29. Dokter Boelen had het idee om tot vrijdag te wachten voor de volgende controle, maar dat vonden wij veel te lang. Hij stelde voor dat we morgen in Dirksland bloed laten prikken om het bloedbeeld van Julian te bekijken. Annet (nurse practitioner) kwam vertellen dat er liever geen bloedplaatjes gegeven worden. De grens ligt bij 10 en naarmate iemand meer transfusies krijgt, kan het lichaam afstotingsverschijnselen gaan vertonen. Dat is natuurlijk ook niet de bedoeling. Ook zei ze dat het niet normaal was dat de dienstdoende oncoloog ons niet wilde helpen. Ze zou dit ook gaan bespreken. Ook vertelde ze ons, dat we de volgende keer pas moeten bellen als we in de auto zitten en dan alleen maar zeggen dat we eraan komen en dat ze trombo’s moeten bestellen. “Als jullie eenmaal op de spoedeisende hulp zijn, is het ziekenhuis verplicht om patiënten te helpen,” zei Annet. Op deze manier hoeven we niet te onderhandelen of we wel of niet mogen komen. Geen transfusie vandaag, zodat we weer snel huiswaarts konden keren. ’s Middags belde dokter Schoenmakers nog vanuit het ziekenhuis in Dirksland. We zijn morgen welkom om bloed te prikken. We mogen ons melden op de kinderafdeling, waar ze het vingerprikje zullen doen. Dan kunnen we in de speelkamer wachten op de uitslag. Dat is voor Julian ook fijn, dan kan hij ondertussen even lekker spelen.


    Dokter Schoenmakers vertelde ook dat ze de verpleging instructies zal gaan geven over het stelpen van een bloedneus bij Julian. Wij zullen zorgen dat we spongostan meenemen en vragen of een verpleegkundige het in zijn neus wil doen en daarna pas de kinderarts bellen. Het ergste bloeden is dan in ieder geval verminderd en is bij ons de ergste spanning weg. Als de kinderarts dan later komt, hoeft hij/zij alleen Julian even na te kijken en te overleggen met het Sophia of hij nog bloedplaatjes nodig heeft. Het was fijn dat dokter Schoenmakers even belde. Nu hebben we weer het gevoel dat we serieus genomen worden en ook dat we overal met een gerust hart terecht kunnen.


    


    Woensdag 9 april 2008,


    


    Vanmorgen vroeg zijn we naar Dirksland gegaan. Op de kinderafdeling kreeg Julian meteen het vingerprikje. Toen begon het wachten. In het oncolab in Rotterdam is binnen 15 minuten het bloedbeeld bekend, maar in het “gewone” lab, duurt het een uur voordat de uitslagen bekend zijn. De trombo’s waren 22. We hebben nog even naar het Sophia gebeld, maar we hoefden niet te komen. Wel kregen we te horen, dat dokter Van den Berg Julian graag even wilde zien, dus moeten we morgenochtend om 10.00 uur in Rotterdam zijn.


    Het was heerlijk weer en we besloten om ’s middags naar het strand te gaan. Julian heeft lekker in het zand gespeeld en gevoetbald. Mirthe heeft haar fles heerlijk in het zonnetje leeg gedronken. Later zijn we nog een stuk gaan wandelen. De kinderen konden lekker uitrusten in de kinderwagen en buggy. Julian wilde naar de “Bolle” Beer (zoals hij restaurant de Dolle Beer noemt). Hij is hier onlangs al een keer met opa en oma geweest en heeft toen ook lekker patat en kibbeling gegeten. We hebben er wat gedronken en Julian heeft patatjes gegeten. Het was erg gezellig. Even leek het of we een gewoon gezin waren en er niets aan de hand was.


    Vanavond wilde hij naar beneden na het bedritueel. Ik was al lang blij dat hij lag, maar hij wilde absoluut wachten totdat oma Leuni zou komen. Oma Leuni blijft vannacht slapen bij Julian, zodat wij weer een beetje bij kunnen tanken. “Hoe lang duurt het nog voordat oma Leuni komt?” vroeg Julian. Het was toen 19.00 uur en ze zou rond 22.00 uur komen. “Het duurt nog drie uur voordat oma komt,” zeiden we. “Dan moeten de wijzers van de klok nog drie keer boven aan staan.” Ik wilde hem gewoon naar bed brengen en het krijsen maar voor lief nemen. John was het hier niet mee eens en zei: “Ga jij dan straks met hem naar het ziekenhuis als hij een bloedneus heeft?” “Ik ga in ieder geval niet mee!” Ik antwoordde daarop: “Dan hou jij hem de komende uren maar bezig, want ik heb NU tijd voor mezelf nodig en zie het niet zitten om hem nog een paar uur in de gaten te houden en te vermaken.”


    We hebben Julian, naast John op de bank gezet en gezegd dat hij moest blijven zitten en daar maar moest wachten totdat oma kwam. Spelen mocht hij niet meer. Hij heeft het twee uur volgehouden, maar hij wilde toen toch naar bed. Uiteindelijk lag hij om 21.00 uur in bed.


    


    Donderdag 10 april 2008,


    


    Vandaag was het dolle pret op de poli in het Sophia. Julian heeft samen met een jongetje op de zaal met de waterbak gespeeld. Bernadette (pedagogisch medewerkster) heeft een grote plaat over Julian zijn bed gelegd en daarop de waterbak gezet en gevuld. Joris is toen aan de andere kant op Julian zijn bed komen zitten en de twee knullen speelden heerlijk met de bootjes in het water. Het is fantastisch om te zien, dat er alles aan gedaan wordt om het de kinderen zo goed mogelijk naar de zin te maken. Dokter Van den Berg kwam ook nog even langs op de zaal. Zij vond het erg vervelend dat Leiden was uitgesteld. Ze ging meteen bellen met dokter Moree, om een verklaring vragen. Even later belde dokter Van den Berg terug naar de afdeling om te vertellen wat de reden is van uitstel van opname. Er is een peuterbed nodig en dat is nog niet beschikbaar.


    Ook met de donor is nog niet alles rond. In Leiden willen ze niet het risico lopen, dat hij 21 april wordt opgenomen en dat ze hem weer naar huis moeten sturen, omdat er geen donor is. Alle puzzelstukjes moeten in elkaar passen voordat het hele traject door kan gaan. Tja, de verklaring is heel logisch, maar wij willen alles maar zo snel mogelijk achter de rug hebben.


    Het is zo zwaar om een ziek kind in je gezin te hebben. Alle angsten en onzekerheden die dit alles met zich meebrengt zijn eigenlijk niet te beschrijven.


    


    Maandag 14 april 2008,


    


    Bloeduitslagen:


    Hb: 5.1


    Leuko’s: 17


    Trombo’s: 13


    


    Het weekend is rustig verlopen en Julian heeft vandaag al één week en één dag geen bloedneus gehad. We mogen nu wel van een klein record spreken. We hopen maar dat dit “record” met heel veel dagen verbeterd zal worden. Julian is wel erg moe, maar er is toch besloten om hem nog geen bloedtransfusie te geven. Op de poli vandaag waren de bloedplaatjes er snel en om 13.00 uur waren we dan ook al weer thuis.


    


    Woensdag 16 april 2008,


    


    We zijn vandaag voor de tweede keer naar Leiden geweest. Deze keer hadden we een gesprek met dokter De lange. Hij heeft nogmaals het hele traject met ons doorgenomen en ons ook gewezen op de risico’s die een beenmergtransplantatie met zich mee kan brengen. De arts vertelde ook dat het eigenlijk wel zeker is dat Julian onvruchtbaar zal worden door de medicijnen die hij ten tijde van de transplantatie zal krijgen. Ik schrok hier eigenlijk wel van. Ik had er nog geen seconde bij stil gestaan dat de kans heel groot is dat Julian later geen kinderen kan krijgen. Natuurlijk is dit in dit stadium helemaal niet belangrijk. Hij moet zich eerst door de transplantatie heen slaan en beter worden. De rest is voor latere zorg. Ik vind het alleen zo erg voor Julian. Hij kan zoveel aan de transplantatie overhouden, zoals groeiproblemen en problemen met de organen en schildklier. Zijn hele lichaam krijgt het heel zwaar te verduren door alle medicijnen en het is afwachten wat er later zal gaan gebeuren. Julian kan het later heel moeilijk krijgen met alle beperkingen, die eventueel nog op zijn pad komen. John was hier heel nuchter in: “We moeten eerst maar eens zorgen dat hij de leeftijd haalt waarop hij kinderen zou kunnen krijgen en als hij dan daadwerkelijk onvruchtbaar blijkt te zijn, dan zoekt hij maar weer een donor.” Gelukkig maar dat John zo goed kan relativeren, want gelijk heeft hij natuurlijk.


    We hebben de tent gezien, waar Julian in komt te liggen. Het is een tent van vier bij twee meter en er staat een bed in. Aan het voeteneind is nog een speelgedeelte. Ik dacht dat wij zelf ook in de tent konden, maar dat is niet het geval. De tent kan open en als we de benodigde voorzorgsmaatregelen treffen, zoals de wind hard aanzetten, handen ontsmetten, schort aan en mondkapje op, mag Julian wel voor de tent bij je op schoot zitten. Het was heel indrukwekkend om te zien, dat kinderen op 8 vierkante meter zo’n lange periode door kunnen brengen. Ook mogen de ouders niet blijven slapen op de “flow” en moeten de kinderen meteen vanaf dag één alleen slapen. Het schijnt zo te zijn dat kinderen erg flexibel zijn en zo gewend zijn aan de gang van zaken in het ziekenhuis. We gaan er dan ook maar van uit dat dit bij Julian ook het geval zal zijn. Julian en Mirthe zijn vandaag bij opa Jan en oma Lieneke geweest. Ze waren allebei heel lief. Wel heeft Julian veel op schoot gezeten, omdat hij zo moe was. Het wordt denk ik toch tijd dat hij weer bloed krijgt en zijn Hb een beetje opgekrikt wordt.


    


    Donderdag 17 april 2008,


    


    Vanmorgen heeft Julian heel goed meegewerkt met wassen en aankleden. Ook nam hij heel snel zijn medicijnen in. We waren om 07.30 uur al helemaal klaar voor vertrek naar Rotterdam. We nemen altijd veel tijd, omdat Julian niet altijd alles zo vlot doet, maar nu hadden we een makkelijk ochtendritueel. Voor we weggingen kwam er weer een beetje bloed uit zijn neus. Angstvallig hield ik onderweg zijn neus in de gaten. Ik was zo bang dat Julian in de auto een bloedneus zou krijgen. Ik was blij dat we er waren. Als hij in het ziekenhuis een bloedneus krijgt, is er genoeg hulp beschikbaar. Eenmaal in de wachtkamer wilde Julian zijn neus snuiten. Er kwam een hele dikke sliert snot uit zijn neus en een beetje vers bloed mee. Er zat nog een man in de wachtkamer en zei: “Zo, dit heb ik nog nooit gezien.” Ik vertelde hem dat de JMML ook in zijn slijmvliezen zit en hij daarom van die enorme slierten snot heeft. Julian kreeg toen een lichte bloedneus. Ik heb een verpleegkundige geroepen. Zuster Nelleke heeft in de behandelkamer wat neusspray in zijn neus gedaan. Het bloeden stopte snel. Uit het vingerprikje bleek dat de trombo’s 16 waren en zijn Hb 4,8.


    Op de dagbehandeling was het vol, zodat we naar boven naar een andere afdeling moesten. Dit was wel iets ongezelliger, omdat Julian in een kamer apart moest liggen, maar het is niet anders. Julian kreeg nu ook een bloedtransfusie en het inlopen van het bloed duurt altijd een paar uur: We moesten elkaar zien te vermaken. We hebben wel lekker gespeeld met megabloks.


    Op een gegeven moment hebben we zitten rijmen. We zingen de laatste tijd vele varianten van “Ik zag twee beren broodjes smeren” tijdens het stelpen van een bloedneus. Ik heb toen aan hem uitgelegd dat beren en smeren rijmt.


    Voor Julian was het nieuw, maar hij had snel in de gaten wat de bedoeling was van het rijmen van woorden. Op een gegeven moment zei hij steeds twee woorden en dan er meteen achteraan: “Dat jijmt.” Julian kan de “r” nog niet goed zeggen en zegt daar een “j” voor in de plaats. Door al het rijmen ging de tijd toch nog redelijk snel en hebben we ons deze middag aangenaam vermaakt. Het dossier van Julian lag in zijn kamer. Ik heb het nog een beetje door zitten lezen. Dit mogen we altijd inzien, maar vaak ligt dat bij de verpleegkundigen of het komt er niet van om het door te lezen. We zagen wel de uitslagen van de HLA-typering van ons bloed om te kijken of wij eventueel matchen met het bloed van Julian. Het was grappig om te zien dat bij ons allebei vijf van de tien typeringen overeen kwamen met die van Julian. Hij is dus echt een mix van ons tweeën. Verder stonden er nog heel veel onleesbare termen, maar gelukkig wordt alles altijd in normaal Nederlands aan ons uitgelegd. Al met al was het weer een lange dag. Julian is altijd zo moe na een dag ziekenhuis dat hij vaak al voor de Maastunnel in slaap valt in de auto.


    


    Maandag 21 april 2008,


    


    Weer een rondje Sophia vandaag. De trombo’s waren laag en Julian moest weer bloedplaatjes krijgen. Hij heeft tijdens het wachten met een duplohuis gespeeld, waar een deur in zat met een echte bel. Hij vond het superleuk! Zo tikten de minuten toch aardig door. Het wachten duurde op deze manier niet zo lang. De trombo’s waren er ook nog eens vrij snel en we waren weer rond 13.00 uur thuis. Julian wilde graag koekjes bakken. We doken samen de keuken in. We hebben met de vormpjes die hij had gekregen sterretjes- en bloemetjeskoekjes gemaakt. Ze waren weer erg lekker. Julian vindt het deeg altijd lekker en snoept hier dan ook lekker van. Gelukkig zitten er geen rauwe eieren in en hoeven we het hem niet te verbieden vanwege zijn verstoorde weerstand. Op deze manier krijgt hij flink wat roomboter binnen en dat is weer goed voor de calorieën. Julian vindt het ook leuk om alles af te wassen en het aanrecht te soppen. Soms heb ik weleens het idee, dat hij dat nog leuker vindt dan het koekjes bakken zelf. Het maakt me niet uit: Als hij zich maar vermaakt! Het was heerlijk weer en zijn nog even naar Middelharnis geweest om te winkelen. We hadden nog een cadeaubon liggen voor Mirthe en wilden die besteden. Helaas was de winkel gesloten. Niet alle winkels zijn open op maandagmiddag. We hebben nog een pet gekocht voor Julian voor de zomer. Eerst wilde hij hem niet passen, maar toen we vertelden dat zijn haar uit gaat vallen door de zware medicijnen en dat zijn hoofd dan snel verbrandt, wilde hij hem wel passen. Hij vond het wel stoer staan.


    ’s Avonds kreeg ik weer een dip. Het is ook allemaal zo zwaar. We zijn de hele dag bezig met de kinderen en dan met name met Julian: Wij moeten zorgen dat hij zijn medicijnen inneemt, we moeten hem de hele dag in de gaten houden, alert zijn als hij koorts krijgt, alert zijn dat hij geen rare capriolen uithaalt en niet valt vanwege zijn lage bloedplaatjes. Voordat hij ’s avonds in bed ligt is het ook best laat en blijft er weinig tijd over om me even op te laden. Dat breekt me regelmatig op. Na een flinke huilbui en even samen gepraat te hebben, heb ik mezelf wel weer “bij elkaar geraapt” om weer verder te gaan.


    


    Dinsdag 22 april 2008,


    


    Julian wilde vandaag mee naar het consultatiebureau waar Mirthe een afspraak had. Ze kreeg vandaag twee inentingen. Julian is al zo vaak geprikt en wilde heel graag zien, dat het ook weleens bij andere kinderen gebeurt. De wijkverpleegkundige vroeg aan Julian: “Vind je het zielig of vind je het wel leuk dat Mirthe geprikt wordt?” Hij antwoordde: “Ik vind het wel leuk.” Ik kan me zijn antwoord wel heel goed voorstellen. Het is ook niet niks wat Julian allemaal door moet maken. Al dat infuus prikken en die vingerprikjes. Straks in Leiden komt daar ook nog een sondeslangetje bij. Dit slangetje zal ook regelmatig vervangen moeten worden en is ook geen pretje om ingebracht te krijgen. Ongelofelijk eigenlijk wat zo’n mannetje allemaal voor zijn kiezen krijgt. Hij is in een paar maanden tijd ook een stuk wijzer geworden. Hij hoort en ziet natuurlijk van alles en er gaat heel wat in zijn koppie om.


    


    Woensdag 23 april 2008,


    


    Julian heeft momenteel niet zoveel geduld. Als hij iets wil, dan wil hij het ook meteen. Vanmorgen wilde hij naar beneden en wilde niet op ons wachten. Hij wilde nÚ naar beneden en begon te huilen. Meteen begon zijn neus een beetje te bloeden. Wij schoten meteen in de stress, maar het viel gelukkig mee. Ik heb tegen Julian gezegd dat, als hij vanmorgen lief zou spelen en niet zou zeuren, we na het middageten koekjes zouden gaan bakken. Hopelijk hield hij zich rustig en zou een bloedneus uitblijven. Om 13.00 uur was het dan zover. Julian ging aan de slag met de deegroller en het deeg. Hij heeft deze keer hartjeskoekjes gemaakt, die ook heerlijk smaakten. Later vanmiddag zijn we nog op stap gegaan. Julian op zijn fiets en Mirthe in de kinderwagen. We zijn naar “de kipjes” gegaan en hebben de kippen, eenden en de geitjes brood gegeven. Eén geitje bleef met zijn kop tussen het hek zitten. Papa heeft het beest geholpen om weer terug te komen met zijn kop. We zijn daarna nog naar de bakker gegaan om kabouter Plop snoepjes te kopen. Julian was erg moe geworden van het fietsen, dat we besloten om even bij “Breen” (plaatselijke snackbar) een ijsje te gaan eten, dan kon hij meteen uitrusten. Hij had eigenlijk niet zo’n trek in een ijsje, maar wel in een broodje frikadel met mayonaise. Deze lekkernij is momenteel favoriet bij hem. In het ziekenhuis eet hij ook vaak een broodje frikadel. Met het oog op de calorieën hebben we dan ook meteen een broodje frikadel besteld, waarvan hij lekker heeft gegeten.


    Toen we weer thuis waren, zijn we nog gaan knutselen. Julian had een nietapparaat gekregen en wilde graag nieten. We hebben bloemetjes geverfd en aan elkaar geniet en ze op een vaasje gezet. Julian heeft ze op zijn eigen tafeltje gezet. Het staat heel gezellig.


    Dit soort middagen zijn heel erg fijn. Een paar uur leuke dingen doen met z’n vieren en proberen om even alle ellende te vergeten en te genieten van de leuke momenten als gezin. Het loopt vaak zo anders dan we van te voren hebben ingeschat, dat we deze momenten echt moeten koesteren.


    


    Donderdag 24 april 2008,


    


    Vanmorgen om 05.30 uur maakte Oma Lieneke ons weer wakker. Zij had weer “nachtdienst” en sliep bij Julian op zijn kamer. Julian had weer een bloedneus en we kregen het niet zelf gestelpt. We hebben de kinderafdeling van het ziekenhuis in Dirksland gebeld en mochten komen! De verpleegkundigen hebben spongostan bij Julian in zijn neus gedaan. Uiteraard wilde Julian dit niet, maar nadat we hem met een aantal mensen weer vastgehouden hebben, lukte het toch om de spongostan in te brengen. Het bloeden werd toen in ieder geval minder. Ook hebben ze meteen een vingerprikje gedaan om te kijken hoe hoog, of beter gezegd, hoe laag zijn trombo’s waren. Deze waren 10. We hebben de uitslag naar het Sophia doorgebeld en daar wilden ze dat hij in Rotterdam gezien zou worden. De trombo’s werden alvast besteld, dat scheelde in ieder geval wachttijd. We waren dan ook zo klaar op de poli. Jammer dat we het niet konden uitzingen tot morgen. We hebben nog drie afspraken staan voordat we naar Leiden zullen vertrekken: Vrijdag, dinsdag, vrijdag. De volgende afspraak blijft staan op dinsdag, maar we vrezen dat we dat niet gaan redden en we dan ook op Koninginnedag of met Hemelvaartdag weer naar het ziekenhuis moeten. Julian z’n Hb was 5,1 en de verpleegkundige zei dat hij dinsdag ook een bloedtransfusie zal krijgen.


    


    Vrijdag 25 april 2008,


    


    Het was mooi weer en we besloten naar de dierentuin te gaan. Nog even een dag lekker weg voordat we naar Leiden vertrekken. We hebben besloten om Mirthe thuis te laten, want zij heeft er toch niets aan en zo konden we al onze aandacht op Julian vestigen. Julian vond de leeuwen het leukst. Ook de olifanten, vissen en apen waren favoriet. We hebben nog patat en broodjes gegeten in het restaurant. Julian heeft in de buggy gezeten en af en toe liep hij een stukje zelf. Op een gegeven moment wilde Julian wel naar huis, want hij was erg moe geworden. Op zo’n moment kun je toch goed zien dat hij ziek is. Een gezond kind van die leeftijd is niet te stuiten tijdens zo’n dagje dierentuin. Het doet wel ontzettend veel pijn om tot die conclusie te komen, je wordt weer met je neus op de feiten gedrukt. Waarom moet zo’n onschuldig kind die rotziekte krijgen? Maar goed, schouders eronder en blij zijn met die paar uur dat Julian heeft kunnen genieten.


    

  


  
    7. Koorts en ziekenhuisopname


    


    


    Zondag 27 april 2008,


    


    Bloeduitslagen:


    Trombo’s: 9


    Hb: 4.0


    


    Vanmorgen was het weer pyjamadag en we hebben nog met de duplo en playmobil gespeeld. Julian was snel moe en samen keken we op de bank een dvd. Hij heeft ook nog een uur liggen slapen op de bank. Bij ons gingen de alarmbellen weer rinkelen. Heeft hij geen koorts? Waarom is hij zo moe? Is het alleen vanwege zijn lage Hb of heeft hij een infectie onder de leden? We hebben zijn temperatuur een aantal keer opgemeten en gelukkig was deze toch niet verontrustend. Later vanmiddag rond 16.00 uur lag Julian als een zielig vogeltje op de bank en had hij 39,3 graden koorts. We belden toen naar het Sophia en de kinderarts wilde hem toch even zien. Opa Jan en oma Lieneke kwamen net even kijken hoe het met Julian was en bleven meteen om op Mirthe te passen. Om 16.45 uur waren we bij de spoedeisende hulp in Rotterdam aangekomen. Na, uiteraard eerst nog een poosje wachten, is Julian nagekeken en er is bloed afgenomen. Zijn Hb was erg laag en de CRP* waarde in zijn bloed (ontstekingswaarde) was gestegen en het besluit werd genomen om Julian op te nemen. Ze zijn bang dat hij ergens een infectie heeft. Zeker gezien de korte tijd voor de transplantatie. De artsen wilden geen enkel risico nemen en onderzochten hem grondig, zodat er op tijd gestart zou kunnen worden met antibiotica.


    We mochten naar boven naar afdeling 2 Zuid en Julian kreeg kamer 2184. Hij zal vanavond nog bloedplaatjes en rode bloedcellen krijgen. Om 21.00 uur hingen de trombo’s aan het infuus. Hiervoor was er ook al vocht aangesloten op de lijn. Hij eet al een paar dagen heel weinig en drinkt bijna niet en zo wordt op deze manier zijn vochtgehalte op peil gebracht. Zijn temperatuur schommelt heel erg. Het ene moment is het 39 en het andere moment is het 37,5. Julian wilde dat papa bleef slapen en we besloten dat ik maar naar huis zou gaan om bij Mirthe te slapen en proberen goed uit te rusten, want we weten niet hoe lang Julian in het ziekenhuis moet blijven. Om 23.00 uur kwam dokter Boelen nog even langs. Hij vroeg wanneer Julian in Leiden wordt opgenomen en zei: “Het wordt hoog tijd dat hij getransplanteerd gaat worden, want hij gaat toch achteruit.” Ze gaan nu proberen hem in een zo goed mogelijke conditie te krijgen, zodat 5 mei niet in gevaar komt en wel door kan gaan. Het zou natuurlijk een ramp zijn als de transplantatie zou moeten worden uitgesteld vanwege een infectie en stel je voor dat je dan weer twee maanden moet wachten. Hoe is zijn toestand dan? Wat is het moeilijk om positief te blijven en er maar het beste van hopen dat er nu niets bijzonders aan de hand is.


    


    CRP: C-reactive protein, CRP wordt geproduceerd door de lever en afgegeven in de bloedbaan. Na het ontstaan van een ontsteking neemt de hoeveelheid CRP in het lichaam binnen een paar uur toe. Hierdoor is CRP waardevol voor het vaststellen van de aanwezigheid van een ontsteking of om het effect van een medische behandeling op de ontsteking te volgen. De toename van CRP wordt soms al gezien voordat er klinische symptomen van een ontsteking bij de patiënt worden waargenomen.


    


    Maandag 28 april 2008,


    


    Om 6.00 uur vanmorgen had Julian weer meer dan 39 graden koorts. Rond 9.00 uur zijn de controles gedaan (bloeddruk meten, buik voelen, longen luisteren) en is er weer bloed afgenomen. Ze gaan zijn bloed verder onderzoeken en beslissen dan of hij antibiotica gaat krijgen.


    Julian wilde graag nieten. Ik ben toen naar de speelkamer gegaan en heb wat knutselspulletjes gehaald. We hebben een oranje feestmuts gemaakt voor Koninginnedag. Deze hebben we versierd met crêpe papier en gekleurd papier. Na het knutselen heeft hij wat “hamkas chippies” gegeten. Hier had Julian trek in en alles wat hij eet is meegenomen, al is het niet volgens de schijf van vijf. Vandaag hebben we te horen gekregen, dat ze toch gaan starten met antibiotica. Omdat de artsen nog niet precies weten welke infectie Julian mogelijk heeft, zal hij in ieder geval drie dagen een breed soort antibiotica krijgen. Als er uit zijn bloed blijkt welke infectie hij heeft, kan er gestart worden met gerichte antibiotica.


    Het ziet er naar uit dat Julian niet meer naar huis mag voordat we naar Leiden gaan. Aan de ene kant vind ik het erg dat hij niet meer naar huis kan, aan de andere kant is het misschien wel beter zo. Julian wordt goed in de gaten gehouden en hij is in goede handen. Julian zei zelf ook: “Dan ga ik toch hier vandaan naar Leiden.” Wat een makkelijk kind is hij toch! Vanavond moest Julian nog een zetpil voordat hij ging slapen en mocht alleen papa de zetpil zetten. Aangezien papa al in de auto naar huis zat, was dit even een probleem. Zuster Marjet stelde voor om het samen met mama te doen en dit vond Julian goed. Ik heb toen de zetpil open gemaakt en heeft zuster Marjet hem tussen zijn billen gestopt. Hij had niet in de gaten dat ik het niet deed en gelukkig was dit ei ook weer gelegd. Julian is lekker gaan slapen. Ik ging naast Julian zijn bed zitten met de laptop op schoot. Ik ben bezig mijn dagboek op een website te zetten. Zodra ik helemaal “bij” ben, zal deze website de lucht in gaan. Op deze manier blijft iedereen op de hoogte en zullen er geen roddelverhalen de ronde doen. In een dorp wordt er altijd zoveel gekletst en wordt alles nog erger gemaakt dan het al is en dat willen we voorkomen. We gaan proberen om deze site dagelijks bij te houden met het laatste nieuws omtrent Julian.


    


    Dinsdag 29 april 2008,


    


    Julian werd vanmorgen om 6.00 uur wakker en riep dat ik in zijn neus moest kijken. Ik sprong meteen van mijn bed af en rende naar zijn bed. Shit, toch niet weer een bloedneus? Ik keek in zijn neus, maar zag niets. Ik zei dat hij nog maar een poosje moest gaan slapen, omdat het nog erg vroeg was. Gelukkig ging Julian weer lekker liggen en ben ik snel weer mijn bed ingedoken. Nou ja, bed: het is een bedbank, die ontzettend kraakt en ook niet echt lekker ligt. Deze bank staat bij het raam en je voelt de kou van het raam door de dekens heen. Het is natuurlijk geen 5 sterren hotel en laten we maar niet zeuren, vind ik. Gelukkig heb ik het met een fleecetrui en een trainingsbroek niet koud. Je moet tenslotte iedere minuut die je kunt slapen in het ziekenhuis koesteren. Allereerst kun je door alle zorgen en zenuwen niet best in slaap komen en dan komt er weer een verpleegkundige controles doen en/of de antibiotica aanhangen. Dan ben je weer wakker. Na een tijdje als de antibiotica er in zit, begint de infuuspomp te piepen. Nogmaals word je dan wakker. Ook wil Julian regelmatig een schone luier en roept ook nog een paar keer per nacht. Tussendoor moet je dan aan je slaap zien te komen, om de volgende dag er weer met frisse moed tegenaan te kunnen. Wat dat betreft is het fijn dat we om de beurt een nacht thuis slapen, dan kun je weer een beetje bijtanken, al zijn je gedachten dan weer vaak in Rotterdam, waardoor je ook niet altijd de slaap kan vatten.


    Maar goed: Julian heeft daarna toch weer lekker geslapen. Wel werd hij weer badend in het zweet wakker en had hij nog hoge koorts. Rond 07.30 uur riep Julian weer dat ik in zijn neus moest kijken. Nu zag ik echter wel bloed en begon het bloed direct te stromen. Ik drukte meteen op het belletje en heb een spuugbakje en tissues gepakt. De verpleegkundigen hebben toen weer spongostan in zijn neus gedaan, maar dit hielp echter niet. Het bloed kwam er zo doorheen. Er is weer nieuwe spongostan in gedaan en ze hebben een “snorretje” verband onder zijn neus gedaan. Dit hebben ze wel zes of zeven keer moeten vervangen. Het bloed bleef stromen. Zo erg had ik het nog nooit gezien, terwijl we toch wel wat gewend zijn.


    Op een gegeven moment lagen er gewoon plasjes bloed bovenop het verband en droop het er aan de zijkant weer af. We hebben toen een handdoek voor hem gelegd om het bloed op te vangen. Er lag in zijn nek bij zijn sleutelbeen zelfs een plasje bloed. Er zijn meteen trombo’s besteld, maar het duurde echter heel lang voordat ze er waren, omdat ze voor Julian bestraald moeten worden. John zou rond 12.00 uur komen. Ik heb hem gebeld om te vragen of hij eerder wilde komen, want dit was echt niet normaal meer. Zuster Ivanka had het heel druk met Julian. Ze heeft de hele tijd zijn neus dichtgeknepen, verbandjes verwisseld en ondertussen ging ze weer vragen aan collega’s waar de trombo’s bleven. Ze had zelfs geen tijd om even een kop koffie te drinken.


    Twee dokters en twee verpleegkundigen belden om de beurt naar het lab dat ze moesten opschieten. Ze hebben de receptioniste van 2 Zuid gevraagd, om alvast naar het lab te gaan om de trombo’s op te wachten. Het heeft twee uur geduurd en eerder was de bloedneus ook niet gestopt. Dit was de ergste bloedneus ooit! ’s Middags is zijn Hb nog gemeten en dat was 3.2. Dit hadden we al verwacht, omdat hij zoveel bloed was verloren. Hij kreeg dan ook nog een bloedtransfusie. Op een gegeven moment wilden we Julian gaan verschonen en wassen, want hij zag eruit alsof hij regelrecht uit een horrorfilm kwam, alleen was dit een waar gebeurd verhaal. Op het moment dat we wilden beginnen moest Julian naar beneden naar de röntgenafdeling, waar hij een scan van zijn longen kreeg om te kijken of er eventueel iets te zien is op zijn longen. We hebben toen zijn gezicht maar even gewassen en wat schone handdoeken over hem heen gelegd, zodat hij er niet zo akelig uitzag tijdens het vervoeren naar beneden. Voor de scan moest Julian heel stil liggen en kreeg hij een slaapdrankje. Hij bleef op deze manier keurig stil liggen en zo kon de scan goed gemaakt worden


    ’s Middags is de KNO-arts ook nog langs geweest, hij heeft het plekje in zijn neus weer aangestipt. We moeten zijn neus vochtig houden met zoutoplossing, Otrivin en zalf en hopen maar dat hij geen neusbloedingen meer krijgt. Julian is de rest van de dag wel moe en futloos geweest. Dat is natuurlijk niet gek na zo’n heftige bloedneus, laag Hb, het rustgevende middel en een temperatuur van boven de 39 graden.


    


    Woensdag 30 april 2008,


    


    Julian heeft vannacht lekker geslapen. Zijn temperatuur was vanmorgen vroeg 37,4. Dit is al even niet meer zo laag geweest, dus gaat het langzaam aan de goede kant op. Nadat ze van het lab zijn geweest voor het vingerprikje, bleek dat zijn trombo’s 27 waren en zijn Hb was onder de 5. De arts vond dit toch nog te laag en heeft Julian nog een zak bloed gekregen. Ook krijgt hij nog steeds iedere acht uur antibiotica door het infuus


    Vanwege Koninginnedag heeft Julian een oranjehoed, vlaggetje en een toeter gekregen. Op de gang hingen allemaal vlaggetjes en was het ook feest in de hal van het ziekenhuis. Hij mocht er jammer genoeg niet heen, omdat we moeten oppassen voor infectiegevaar.


    Hij heeft met papa nog even naar de koningin op tv gekeken. Vanmiddag hebben we nog met de klei, de duplo en playmobil gespeeld. Julian at bijna twee boterhammen en daar waren we uiteraard heel blij mee. Vanavond werkte Julian heel goed mee tijdens het bedritueel. Mama mocht dit keer een zetpil zetten. Dit moest wel onder toezicht van papa gebeuren. Hij vertrouwde het schijnbaar toch niet helemaal, maar gelukkig ging het goed. Ook ging hij netjes klaar zitten voor de neusdruppels. Julian drukte zelf op het knopje om zuster Ivanka te roepen, nadat de dvd van Bassie en Adriaan was afgelopen. Zuster Ivanka was al eerder geweest om zijn neusdruppels te geven, maar Julian had geen tijd zei hij, omdat hij een dvd zat te kijken. We hebben toen met zuster Ivanka afgesproken dat we zouden bellen als de dvd afgelopen was. Ook zei hij tijdens het bedritueel: “Als papa thuis slaapt en jij hier, is er toch een plekje over in bed, dat kan toch niet. Jij moet ook maar thuis gaan slapen.” Waarop ik antwoordde: “Blijf jij dan alleen hier slapen?” “Ja,” zei hij. Ik heb tegen hem gezegd, dat we hier in dit ziekenhuis nog wel bij hem mogen slapen en dat het in Leiden niet mag en dat hij er dan nu nog maar even van moet genieten.


    Ik ben wel blij dat hij er zo makkelijk over denkt en hoop dat het volgende week ook nog zo is, als het echt moet. Het schijnt zo te zijn dat de ouders er vaak meer moeite mee hebben dan de kinderen zelf en dat ze heel snel wennen om alleen te slapen.


    


    Enkele cijfers op een rijtje van de afgelopen 4 maanden:


    Julian heeft inmiddels:


    300 kaarten gekregen


    2200 voetbalplaatjes gekregen


    70 smurfenpoppetjes en 25 nijntjes verdiend met het innemen van zijn medicijnen


    23 x een bloedneus gehad


    2 x met de ambulance naar het ziekenhuis gereden


    50 x naar het Sophia kinderziekenhuis gereden


    12 x in het ziekenhuis in Dirksland geweest


    


    Donderdag 1 mei 2008,


    


    Vandaag was een rustige dag met weinig bijzonderheden. John slaapt vannacht bij Julian en ik ben rond 19.00 uur richting Stellendam gegaan. Mirthe sliep al en ik verzamelde vervolgens weer wat spullen om mee te nemen naar Leiden.


    We moeten zoveel meenemen, dat het ons soms een beetje duizelt. We rekenen er dan ook op dat we minimaal twee maanden in Leiden door zullen gaan brengen, dus eigenlijk moet ons hele huishouden verhuisd worden. Ik wil dan ook alles bij me hebben, want tenslotte zijn er in Leiden helemaal geen winkels. Bovendien zal er ook niemand uit Stellendam op bezoek komen die iets mee zou kunnen nemen, mochten we iets vergeten zijn.


    Dit is nu eenmaal een eigenschap die ik niet kan laten varen. Er is al zoveel wat we nu uit handen moeten geven en ik wil graag zelf nog ergens de controle over houden, zo heb ik op een bepaalde manier toch nog ergens grip op.


    Het is een hele klus om alles bij elkaar te zoeken en in de goede tassen te doen, zodat we alles weer snel terug kunnen vinden.


    Weer schone hemden en pyjama’s voor Julian opzoeken, die gelukkig door “de kabouters” gewassen en gestreken weer in de kast liggen. Weer schone kleding voor mezelf inpakken voor de volgende overnachting in het ziekenhuis. Dan nog even een stukje op de site schrijven, die inmiddels in de lucht is. De telefoon gaat voor de zoveelste keer en ik dacht bij mezelf: “Daar heb ik helemaal geen zin in. Even kijken of het niet toevallig John is. Nee, het is iemand anders. Laat maar lekker gaan, ze lezen alles maar op de website en als het erg belangrijk is, bellen ze nog wel een keer terug.”


    Zo meteen lekker mijn eigen bed induiken en ik hoop dat ik een beetje bij kan slapen. We hebben de periode dat we bij Julian zijn een beetje verdeeld. Diegene die ’s morgens komt, komt wat later en diegene die ’s avonds naar huis gaat, gaat ook op tijd rijden. Het is zo’n lange zit van de ene morgen 12.00 uur tot de andere avond 19.00 uur en het heeft geen zin dat we allebei van ’s morgens vroeg tot ’s avonds laat samen bij Julian zijn. We kunnen onze energie beter verdelen, zodat we het allebei vol kunnen houden.


    De dagen in het ziekenhuis zijn best lang. Wat moet je een hele dag doen om de dag door te komen?


    


    ’s Morgens eerst zelf even douchen en aankleden. Vervolgens mag ik wel even Julians kamer verlaten om te eten in het ziekenhuis restaurant. Wel luxe hoor, een gekookt eitje en lekkere broodjes. In deze situatie moet je jezelf ook af en toe verwennen. Julian kijkt dan ondertussen tv op zijn kamer. Als ik dan terugkom, ga ik een poging wagen om Julian te wassen en aan te kleden. Hij heeft er niet altijd zin in, maar als één van de zusters dan de controles komt doen en de medicijnen, wil hij meestal toch wel meewerken. Nadat hij gewogen is, mag Julian bij me op schoot zitten of zelf in de stoel gaan zitten. De ene keer heeft de zuster mazzel en gaat Julian alleen op een stoel zitten en kan ik haar helpen met het bed verschonen. De andere keer wil Julian bij me op schoot zitten en hebben wij allebei geluk, want dan kunnen we samen even kroelen.


    Na het hele ochtendritueel gaan we kijken waar Julian mee wil spelen en spelen we een poosje samen. Tegen 12.00 uur komt het warme eten. Julian is hier niet echt van gecharmeerd, maar meestal kiest hij wel iets waar hij vervolgens (bijna) niets van eet.


    Als Julian ’s middags zijn rustuur heeft, ga ik meestal even zitten lezen of proberen een dutje te doen op die kraakbank. Als John dan gearriveerd is, kunnen we samen een beetje bijpraten.


    Als het rustuur voorbij is, komt er meestal bezoek van de opa’s en oma’s die Mirthe dan ook meenemen. Op deze manier zijn we dan weer een poosje zoet tot een uur of zes.


    Soms eten we samen in het restaurant of hebben we een kant en klaarmaaltijd gehaald en warmen we die op in de ouderkamer en dan eten we die bij Julian op. Dan is het zo zachtjes aan bedtijd voor Julian en gaat de thuisslapende ouder naar huis en de overgebleven ouder gaat dan het bedritueel doen. Julian drukt dan zelf op het knopje om de zuster te roepen voor de controles en medicijnen.


    Julian weet precies dat hij het groene bandje moet voor zijn bloeddruk. Soms pakt een zuster een andere kleur, maar wordt ze meteen terecht gewezen door Julian. Daarna tanden poetsen, verhaaltje lezen en dan gaat Julian lekker slapen.


    We moeten vooral niet vergeten om het kastje met knopjes bij zijn hoofdkussen te leggen. We hebben tegen hem gezegd dat we, als hij slaapt, soms nog even weggaan om een blikje drinken te halen of een sigaret te roken. Dat laatste is de verslaving van papa. Mocht het gebeuren dat we er even niet zijn en hij wakker wordt, kan hij toch op het knopje drukken om een zuster te roepen. We blijven nooit langer dan vijf of tien minuten weg, maar het zou zijn vertrouwen wel schaden als we niets zouden zeggen en ineens vertrokken zijn.


    De rest van de avond een beetje tv kijken, met de laptop op schoot of wat lezen, totdat het bedtijd is. Op naar de dag van morgen...


    


    Vrijdag 2 mei 2008,


    


    Vanmorgen kreeg Julian weer een bloedneus. Deze was gelukkig niet zo erg als dinsdag en was vrij snel weer gestopt. Hij kreeg bloedplaatjes omdat de trombo’s 19 waren.


    De verpleegkundige die naar de visite van de artsen geweest was, kwam vertellen dat Julian zondag de laatste antibiotica krijgt en dan nog een nacht naar huis mag. Dit zou alleen om te slapen zijn, want ’s avonds zijn we dan laat thuis en maandag moeten we weer vroeg op.


    We hebben besloten dat het voor allemaal beter is om niet met hem te gaan slepen. Hij heeft er zelf niets aan en zou het alleen maar verwarrend kunnen zijn. Hij blijft nu tot maandag in het Sophia en gaat van daaruit naar Leiden.


    De verpleegkundige vertelde ons dat zijn temperatuur netjes is en dat we daarom vanmiddag ook wel even naar buiten mochten met Julian om in de tuin van het ziekenhuis te gaan kijken beneden. Hij heeft eerst nog lekker geslapen en na zijn rustuur vertelden we dat hij naar buiten mocht. Dit vond Julian wel wat en we hebben snel zijn kleding en schoenen opgezocht.


    Eenmaal buiten heeft Julian nog even op een tractor gereden. Hij was erg moe en wilde weer in de buggy. We reden toen nog wat rond en dronken nog wat beneden bij de koffie- en broodjes hoek.


    We gingen nog even bij de verpleegkundigen van de poli langs om afscheid te nemen. Voorlopig zien we hen niet meer en ze zijn altijd zo aardig voor ons geweest. Julian wilde ze graag nog even zien.


    Eenmaal weer terug op de kamer, kreeg Julian zijn neusdruppels (om zijn neus vochtig te houden) en waarschijnlijk kreeg hij iets in zijn keel en moest ontzettend hoesten. Hij kreeg het een beetje benauwd en had een hele snelle ademhaling.


    We zagen ook dat hij veel vocht vast ging houden en hebben rond 19.00 uur de verpleging geroepen.


    Julian heeft nu zuurstof via een neusbrilletjes en plasmedicatie gekregen. Deze plasmedicatie ging via het infuus en Julian had binnen een half uur 390 cc geplast. Dokter Boelen kwam ook nog even bij Julian kijken. John vroeg aan hem: “Heeft u nu al weer weekenddienst?” “Nee, maar ik wilde nog even zelf bij Julian kijken” antwoordde hij. Dit is een heel goed voorbeeld van een arts in hart en nieren. We hebben een gesprek gehad met hem. Het is niet duidelijk wat Julian nu heeft, waardoor hij longproblemen heeft. Door het vocht is zijn buik nog dikker en doordat ook zijn lever en milt vergroot zijn, kan hij niet zo goed ademhalen. Wat de oorzaak van het vasthouden van het vocht is, is ook een raadsel. Hij is wel gaan slapen en we hopen maar dat het morgen beter gaat met hem. Zo zie je maar wat er in een paar uur tijd kan veranderen!


    


    Zaterdag 3 mei 2008,


    


    Vandaag ging het niet zo goed met Julian. Hij ligt aan de saturatiemeter (deze meet het zuurstof gehalte in het bloed) en kan nog niet zonder zuurstof. Hij heeft zelfs extra gekregen. Vanmiddag is er nog een longfoto gemaakt om te kijken of hij een infectie of iets dergelijks heeft. Hier is wel wat op gezien, maar ze weten niet of het een infectie is of de JMML.


    Dokter Boelen kwam nog vertellen dat ze een B.A.L. (broncho-alveolaire lavage)* willen gaan uitvoeren.


    Hij wilde eerst een anesthesist raadplegen of hij het verantwoord vindt om deze ingreep uit te voeren. Na een poosje kwam de anesthesist. Hij ging aan het voeteneind van Julian z’n bed staan en begon te vertellen.


    “Ik vind het niet verantwoord om deze B.A.L. uit te voeren. De longen krijgen zo’n klap van deze ingreep, dat het een risico is. Er blijft altijd wat vocht achter in de longen en dit moeten de longen zelf weer zien te verwijderen. Voor gezonde longen is dit al een hele klus, maar voor de zieke longen van Julian is dit een te groot risico. De kans is groot dat hij dan aan de beademing terecht komt en er dan waarschijnlijk niet meer af komt. En voor diegenen die één en één op kunnen tellen is het wel duidelijk wat er dan gaat gebeuren. Er bestaat dan een kans dat Julian dit niet gaat overleven. Ze willen dat risico niet nemen.


    Nu is het gissen wat er in de longen zit. Zijn rechterlong functioneert nauwelijks meer. Het is alsof we een klap in ons gezicht kregen, vooral toen dokter Boelen ook nog zei dat hij zich zorgen maakt. Normaal gesproken stralen de artsen en verpleegkundigen rust uit, dus als een arts zegt dat hij zich zorgen maakt, dan is het wel degelijk een hele serieuze aangelegenheid. Dit had ik tot op dat moment niet helemaal beseft. Julian krijgt nu meerdere soorten antibiotica en een lichte chemokuur. We hopen dat de medicijnen de komende dagen hun werk gaan doen. Welke medicijnen hun werk gaan doen is niet belangrijk als zijn longen maar weer opknappen de komende tijd: Leiden is opeens heel ver weg en de verhuizing naar Leiden zal maandag (nog) niet doorgaan.


    Het is zenuwslopend, omdat we niet weten wat er nu gaat gebeuren. We kunnen niets anders doen dan toekijken en het over ons heen laten komen en heel hard hopen dat de medicatie aanslaat zodat Julian toch snel naar Leiden kan.


    


    B.A.L. (broncho-alveolaire lavage): Hierbij wordt via de bronchoscoop water (met een klein beetje zout) in de long gebracht dat daarna wordt opgezogen. Meestal wordt dit gedaan om de verwekker van een infectie op te sporen. Deze vloeistof wordt vervolgens onderzocht in het laboratorium, zodat er gericht behandeld kan gaan worden.


    


    Zondag 4 mei 2008,


    


    Julian had een hele onrustige nacht. Hij sliep heel slecht. Hij moest ieder uur wel een beetje overgeven en voelde zich helemaal niet lekker. Hij transpireert heel veel, maar hij heeft geen koorts. Wat een vreselijk gezicht om je kind zo ziek te zien. Het gaat nu niet om een griepje, dit is echt heel serieus. We kunnen niets anders doen dan aan zijn bed bij hem zitten en afwachten wat er gaat gebeuren. We zijn zo machteloos. We staan echt met lege handen. We willen zo graag iets doen, alle ellende van hem overnemen. Het is niet eerlijk dat zulke jonge kinderen zo ziek kunnen worden. Sinds vanmiddag gaat het weer iets beter. Het zuurstofgehalte in zijn bloed is weer optimaal (regelmatig op 100%) Zijn pols is ook weer een stuk lager. Hij ligt nu lekker te slapen. Straks gaan ze ook voeding door het infuus geven. Hij eet en drinkt heel weinig en heeft de voedingsstoffen toch hard nodig. Julian heeft ook nog een dvd gekeken en we hebben nog een verhaaltje van Jip en Janneke gelezen. Hij ging daarna lekker slapen.


    We zijn nu weer enigszins gerustgesteld. Vannacht en vanmorgen dachten we dat hij nog op de IC terecht zou komen, zo moeilijk had hij het. De artsen van de IC kwamen nog wel even kijken hoe het nu met Julian gaat, zodat ze goede uitgangspositie hebben, mocht hij onverhoopt toch weer achteruit gaan.


    


    Stukje geschreven door een verpleegkundige in het dossier van Julian:


    


    1.00 uur: Tijdens slaap SPO2 (saturatiemeter) > 95% Bij wakker zijn /inspanning SPO2: 87-92% Trekt snel bij. AH (ademhaling) 60/min.


    Braakt +- ieder uur een mondje met slijm. Transpireert enorm en had om 1.00 uur een temp van 35.8, is afgekoeld door transpireren en na omkleden was zijn temp 36.6


    Dokter Boelen is nog bij Julian langs geweest en bij verslechtering van de saturatie bellen. Julian is goed gecirculeerd


    


    3.00 uur: SPO2 lijkt te zakken. Tijdens slaap/rust 88% en duurt +- 5 minuten voordat het stijgt naar 93%. Arts gebeld en astrup* bepaald. Deze is goed. Hierna wat minder vaak een SPO2 dip.


    Mogelijk is Julian misselijk van de 6mp, is gestart met kytril. Heel veel dunne def (niet zwart)


    Insteekopening Hickmann had iets gebloed vanavond. Vannacht niet meer. Julian sliep goed en om 6.00 uur niet meer verschoond.


    


    Later vandaag: Julian heeft veel liggen slapen/dommelen. Was voor en na het verzorgen om 13.30 uur een poosje wakker. Tot nu toe geen temp. Pols 84-88. Saturaties zijn periodes lager en hoger geweest. Tot 12 liter over WRM gegeven.


    Vanmiddag na andere kant plakken saturatiemeter en neusje schoongemaakt (was niet verstopt) en andere houding aangenomen sat 100%. Had nog 1 maal breiige def, nu wel vooral zwart.


    Julian is nog steeds af en toe misselijk. Spuugde 2x gal. Start met TPV* voeding via infuus.


    


    Info:


    * Astrup (bloedanalyse) Bij een bloedanalyse worden de hoeveelheid zuurstof en koolzuur, en de zuurgraag van het bloed gemeten. Deze waarden zeggen iets over het functioneren van de longen. Het is nodig om bloed uit een slagader te onderzoeken, omdat dit bloed in de longen van zuurstof is voorzien en nog niet door het lichaam is gebruikt.


    


    * Totale Parentale Voeding bevat energiebronnen in de vorm van koolhydraten en vetten, aminozuuroplossingen en eventueel vitaminen, mineralen en sporenelementen en essentiële vetzuren.


    


    Maandag 5 mei 2008,


    


    Julian had een rustige nacht. Hij gaf één keer over, maar verder sliep hij goed. Vanmorgen ging het ook nog wel redelijk. Julian zat een poosje lekker bij me op schoot en was verder redelijk comfortabel. Zijn zuurstofgehalte was goed en de pols was mooi laag. Hij krijgt nu ook prednison erbij. De artsen denken toch dat het de JMML is in zijn longen en hij zal om die reden zo snel mogelijk getransplanteerd moeten worden. De artsen hebben contact gehad met Leiden en zijn bed blijft vrij. Hij zal misschien hier in het Sophia nog wat onderzoeken krijgen, die ze anders deze week in Leiden zouden gaan doen. De lange lijn heeft hij al, dat scheelt ook al een dag. Als hij nu op gaat knappen, lopen we in ieder geval niet achter op schema wat de transplantatie betreft. Ze gaan proberen om Julian, als het beter zal gaan, woensdag over te brengen naar Leiden. Aan het eind van de ochtend ging het weer iets minder goed met Julian. De saturatie zakte naar 80%. Hij had ook een verhoogde ademhaling, verhoogde pols en een verhoogde temperatuur. Zijn temperatuur was 38.4. Hij voelde zich niet lekker en heeft een zetpil gekregen. Julian zijn ogen waren opgezet door het vocht en hij heeft nog lasix (plasmedicatie) gekregen. Sinds een uur of vier voelt hij zich weer beter, de paracetamol ging zijn werk doen. Hij heeft een cd geluisterd en twee lange vingers gegeten en een half bekertje roosvicee gedronken. De saturatie zakte wel naar 79%, als hij een hapje van zijn lange vinger nam en zijn zuurstofmasker even af ging. Na het opzetten van het zuurstofmasker kwam de saturatie weer snel op 92%.


    Ook heeft Julian nog twee cadeautjes uitgepakt, die al een paar dagen op hem lagen te wachten. Hij zit nu lekker bij John op schoot en krijgt weer een beetje praatjes. Dat is een goed teken. Hopen maar dat het in deze mate steeds meer vooruit gaat. We blijven hoop houden, al weten we inmiddels dat zijn toestand per uur kan verschillen, maar we zijn blij met ieder goed moment dat Julian heeft.


    

  


  
    8. Op de intensive care


    


    


    Dinsdag 6 mei 2008,


    


    Vanmorgen kreeg ik een sms van John. Hij vroeg of ik eerder wilde komen dan 12.00 uur.


    Julian ging vannacht toch weer achteruit. John moest er heel vaak uit om zijn zuurstofmasker goed te zetten, want door het liggen sloeg het zakje dat er onder hangt steeds dubbel. Als de saturatie onder een bepaald niveau kwam, begon de monitor als een bezetene te piepen.


    Gelukkig mag Julian wel zijn speen inhouden en kan hij door zijn neus ademhalen. Zijn speen is heel vertrouwd voor hem, dat geeft misschien een beetje rust.


    Zijn ademhaling werd ook weer sneller. Als hij op zijn linkerzij lag, ging zijn zuurstofgehalte meteen naar beneden, omdat zijn rechterlong bijna niet functioneert. Julian heeft het duidelijk heel benauwd.


    Ik ging nog even naar de supermarkt in Stellendam om wat te eten te halen. Ik stond nog even met Chris (winkeleigenaar) te praten, toen mijn telefoon ging.


    “Waar ben je?” zei John. Ik zei: “Ik ben in de winkel en kom er zo aan.” John zei toen dat Julian naar de intensive care gebracht zou gaan worden en dat ik snel moest komen. Ik schrok me te pletter en zei dat ik er zo snel mogelijk aankwam.


    Chris zei meteen: “Jij mag zelf niet rijden, ik breng je naar Rotterdam.” Ik zei nog dat we dan maar met onze auto moesten gaan, want anders hadden we geen auto in Rotterdam. Niet handig van mij, want nu moest Chris opgehaald worden door iemand. “Geeft niets,” zei Chris, “ik kom wel weer in Stellendam.”


    Het was natuurlijk veel makkelijker geweest als ik onze auto had laten staan, die was wel weer in Rotterdam gekomen. Ik kon ook niet meer helder denken en we moesten nu zorgen dat we snel in Rotterdam kwamen.


    De zenuwen gierden door mijn lijf. Wat ging er nu allemaal weer gebeuren?


    Eenmaal in het ziekenhuis aangekomen, ben ik snel naar de kamer van Julian gelopen. Ik wist niet wat ik zag toen ik aankwam.


    Dat het zo ernstig was, had ik tijdens het telefoontje van John niet goed ingeschat.


    Julian zat bij John op schoot en zijn ademhaling was heel snel. Je kon goed merken dat hij er echt aan moest trekken en dat hij langzaam aan uitgeput raakte. 


    Julian kwam toen bij mij op schoot zitten, zodat John ook even bij kon komen, want ze zaten zo al een poosje. John was ook doodmoe, want hij had bijna niet geslapen.


    Inmiddels werd alles in gereedheid gebracht om naar de IC te gaan. Zuurstofflessen moesten mee, evenals het patiëntendossier en we zaten ook nog te wachten op de trombo’s die besteld waren. Mocht het er soms van komen dat Julian aan de beademing zou gaan, moeten zijn trombo’s ook op een bepaald niveau zijn. Gelukkig: daar waren de trombo’s, deze konden in ieder geval al aangehangen worden.


    Uiteindelijk gingen we een verdieping hoger op weg naar de IC. Zuster Anne droeg het één en ander over aan de IC-verpleegkundige. Ze wilden Julian een ander zuurstofmasker geven. Het masker dat hij nu op had, gaf geen druk, dus moest Julian de lucht zelf inademen. Het masker wat ze hem wilden geven, gaf wel druk, zodat Julian niet zo mee hoefde te ademen. De IC-arts kwam er ook bij. Julian begon te protesteren en te gillen dat hij het andere masker niet op wilde. Zijn saturatie zakte heel snel naar 57%. De arts zag dat dit niet zo verder kon en riep hard: “We gaan nú intuberen!”


    Op dat moment was het net of we in een film belandden. Overal kwamen mensen vandaan en de arts deelde allerlei bevelen uit,wat er allemaal aan materiaal en medicijnen nodig was voor de intubatie. De trombo’s zaten er nog niet in en liepen nog in via zijn Hickman cathether. Er was geen tijd te verliezen. Een ander IC-arts kwam even naar ons toe en vertelde dat we afscheid van Julian moesten nemen, want aan een intubatie kleven ook risico’s en niemand wist hoe het af zou gaan lopen.


    We vroegen of we bij hem mochten blijven tijdens het intuberen, maar de arts zei: “Jullie mogen overal bij zijn en we hebben geen geheimen voor jullie, maar het is een heel akelig gezicht en ik raad jullie aan om toch weg te gaan.”


    We besloten dan ook om weg te gaan. We liepen naar Julian toe en hebben huilend afscheid genomen van Julian en zeiden dat we heel veel van hem houden en dat we er snel weer zouden zijn.


    We liepen samen huilend naar de ouderkamer, waar inmiddels de opa’s waren gearriveerd. Ze schrokken om ons zo te zien en waren bang dat Julian was overleden, maar gelukkig konden we dat ontkennen.


    We vertelden dat de situatie heel kritiek was en dat de artsen ons zouden komen halen zodra Julian aan de beademing zou liggen en ze alles onder controle hadden.


    Nadat we even in de ouderkamer gezeten hadden, wilde John buiten een sigaret gaan roken, toen ben ik meegelopen. Even frisse lucht inademen. We zijn gaan lopen en hebben met de armen om elkaar heengeslagen huilend een stuk gewandeld.


    We zeiden tegen elkaar: “Als hij het dan toch niet mag halen, dan hopen we niet dat hij nog weken aan de beademing ligt. Hij heeft al zo moeten knokken en dan moet de lijdensweg maar niet te lang zijn. Niemand heeft daar iets aan.” “Zo’n lief ventje,” snikte ik. “Waarom hij?”


    Ik vroeg ook aan John: “Heb jij weleens over zijn begrafenis nagedacht?” “Nee,” antwoordde hij. “Ik wel,” zei ik, maar we gingen er verder niet op in en wandelden terug naar het ziekenhuis.


    Het duurde ruim anderhalf uur voordat er een verpleegkundige ons kwam halen. We liepen met haar mee naar de afdeling waar Julian lag.


    We moesten eerst onze handen wassen en ontsmetten, voordat we bij Julian mochten.


    De IC-arts stond bij Julian en deed zijn verhaal: Hij is momenteel stabiel. Intussen hadden de artsen van de IC al contact gehad met de oncologen. Dokter Van den Berg was intussen ook op de hoogte gebracht. Zij was op dat moment op een congres over de ziekte JMML, waar alle gespecialiseerde artsen van de hele wereld aanwezig waren. Ze heeft met hen overleg gehad over de beste behandeling.


    Ze besloten om hem zware chemotherapie te geven in de hoop dat hiermee zijn longen schoon worden. Doordat er niet bekend is wat er in zijn longen zit, is het een grote gok. We hebben geen keus, want als er niets gebeurt, komt hij naar alle waarschijnlijkheid te overlijden.


    Aangezien de verpleegkundigen op de IC niet bekend zijn met chemotherapie, komen de verpleegkundigen van 2 Zuid de medicijnen aanhangen.


    Ik vroeg nog aan de arts: “Zouden jullie het op tijd willen zeggen, als jullie denken dat Julian het niet gaat redden, zodat we nog familie en vrienden kunnen laten komen.”


    Hij antwoordde toen: “Ik zal niet zeggen dat Julian komt te overlijden, maar ik raad jullie wel aan om de mensen te laten komen, waarvan jullie dat graag willen.” We gingen een poosje bij Julian zitten.


    Wat een enge geluiden en piepjes allemaal! Overal cijfertjes en metertjes. Waar het allemaal voor diende, was ons een raadsel.


    We zagen wel dat zijn saturatie op 100% stond, dat was in ieder geval positief, maar verder hadden we er geen verstand van.


    Julian lag ook een beetje te schudden door de beademing. Ook hing zijn tong een beetje naar buiten, waardoor hij er een beetje vreemd uitzag. “Knokken knul!” riepen we hem toe. “Je moet beter worden en naar Leiden gaan.”


    Even later hoorden we een groot gepiep en een kabaal van het beademingsapparaat. Julian moest hoesten, want hij had veel slijm, daarvan sloeg het beademingsapparaat op tilt. We schrokken ons rot. Wat was dit nu weer? Er kwamen meteen twee verpleegkundigen aangelopen. De één draaide wat aan de knoppen en de ander zoog de longen van Julian uit. Zo, dat gepiep was weer over!


    “Is dit normaal?” vroegen we. “Dit hoort er wel een beetje bij,” antwoordde de verpleegkundige. Nog niet alles is helemaal op het lichaam van Julian ingesteld.


    De komende uren zal er hier en daar iets bijkomen of er iets afgaan, qua sterkte van de beademing, hoeveelheid zuurstof en dergelijke.


    Na een poosje bij Julian gezeten te hebben, zijn we even naar 2 Zuid gegaan om ons verhaal te doen.


    De verpleegkundigen vroegen meteen of we iets wilden eten of drinken en boden meteen aan dat we vannacht in de kamer van Julian kunnen slapen op 2 Zuid. We zijn even naar zijn kamer gegaan waar ik even een stukje op de site heb gezet en daar hebben we iets gedronken.


    Het was inmiddels al lang etenstijd geweest, maar we hadden allebei geen honger. Dit is zo zenuwslopend, dat alle trek in eten totaal verdwijnt.


    Intussen waren de opa’s weer naar huis gegaan en teruggekomen met de oma’s. Ze hadden wat broodjes in de ouderkamer neergelegd. Ik nam er ten slotte toch maar één, maar stikte er bijna in, zo droog waren ze. Die hoefde ik dus niet, bah! Dit had ik nog nooit gehad. Ik kan altijd eten, maar nu kon ik geen hap door mijn keel krijgen van ellende.


    Ik ben toen wat vriendinnen gaan bellen om te vertellen dat het heel slecht met Julian gaat en of ze wilden komen. Aan het eind van de middag is Cora nog gekomen met Mirthe. Die vrolijke kleine meid heeft niet in de gaten dat haar broer aan het vechten voor zijn leven is. Mirthe slaapt de komende nachten in Stellendam bij één van de opa’s en oma’s. De zorg voor haar kunnen we er nu echt niet bij hebben. Het is heel fijn om haar af en toe toch even te kunnen zien. Zij is tenslotte ook ons kind. We zweefden de rest van de dag tussen Julian, 2 Zuid, de ouderkamer en buiten. Op een gegeven moment was het bedtijd geworden. We gingen nog even bij Julian kijken en daarna probeerden we toch om te gaan slapen.


    


    Woensdag 7 mei 2008,


    


    De afgelopen nacht sliepen we op de kamer van Julian. Toen we gisteravond laat op 2 Zuid aankwamen, vroegen de verpleegkundigen meteen of we iets wilden drinken of eten. We hadden geen trek, want in zo’n kritieke situatie, blijft je eetlust wel in de koelkast staan. Uiteindelijk nam ik dan toch nog maar een bekertje yoghurt aan en John dronk nog maar een kop koffie. John ging op de kraakbank liggen en ik kroop op een stretcher. Daar lagen we dan in een hoekje van Julian zijn kamer. Wat een rotgezicht om te zien hoe leeg het gedeelte was, waar het bed van Julian had gestaan. De laatste dagen en natuurlijk ook nachten, hoorden we de hele dag piepjes van de infuuspompen, en de saturatiemeter. Ook het geborrel van water, wat in verbinding stond met het zuurstofmasker, was continue te horen. En nu... Wat een stilte! De zenuwen gierden nog steeds door ons lichaam, maar we probeerden toch maar om te gaan slapen. Dit lukte wel een poosje, maar als je dan wakker werd, belandde je meteen weer in een nachtmerrie. Vanmorgen vroeg gingen we meteen naar boven om bij Julian te kijken. De situatie was nog steeds kritiek, maar Julian was stabiel en had een rustige nacht gehad.


    Er is vannacht meerder keren wat slijm uit zijn longen gezogen. De hoeveelheid zuurstof is ook wat lager gezet. Julian wordt nog steeds slapend gehouden. De spierverslappers zijn er wel afgegaan en daardoor ging hij weer iets meer bewegen. We spraken vanmorgen dokter De Gans (oncoloog) en hij vertelde dat Julian vannacht door het oog van de naald is gekropen. De arts vertelde dat hij gisteravond met een rotgevoel naar huis ging, maar dat hij heel blij werd, toen hij vanmorgen de bloedwaarden van Julian bekeek in de computer. De witte bloedcellen waren aanmerkelijk gedaald. Iets wat heel positief was. De dagen ervoor waren ze gestegen van 27 naar 64. Veel te hoog dus.


    De situatie is nog steeds zorgelijk, maar er is weer een lichtpuntje. Dit geeft de burger weer moed!


    Julian doet het heel goed, hij is een echte vechter. Aan het eind van de middag, deed Julian zijn ogen voor het eerst open. Dit was heel fijn om te zien. Even weer oogcontact met hem, dit hadden we gisteren niet durven dromen. Volgens de artsen kon Julian alles horen, toen hij dieper in slaap gehouden werd. Ik geloofde het niet zo, maar toen ik aan hem vroeg: “Heb je zuster Conny (van de poli) nog gehoord?” knikte hij ja. Een verpleegkundige adviseerde om een boekje aan hem voor te lezen, zodat hij een vertrouwde stem kon horen. Ik las twee verhaaltjes voor van Jip en Janneke, alleen kreeg ik de woorden bijna niet uit mijn strot. Ik vond het eigenlijk zo “raar”, want ik had het gevoel dat ik voor de muren aan het voorlezen was. Het was zo onnatuurlijk om voor te lezen aan een kind dat voornamelijk slapend gehouden wordt. Hij hoort gewoon lekker bij je op schoot te zitten als je een boekje voorleest en niet aan allerlei toeters en bellen te liggen op de intensive care. Wat is het leven toch oneerlijk! Vanmiddag brachten we een cd met kinderliedjes mee, die we thuis ook weleens draaiden. Zo heeft hij toch iets vertrouwds om naar te luisteren. Vanwege het beademingsapparaat, kan Julian niet praten en geen geluid maken. Hij heeft ook een extra “stoot” zuurstof gekregen, zodat het slijm in zijn longen los komt en dit ook uitgezogen kan worden. Nu hij af en toe even wakker is, heeft hij ook goed in de gaten dat hij alleen moet slapen en we niet kunnen blijven. Julian begon te huilen en te schudden met zijn armen en benen. De tranen liepen over zijn wangen. Het was hartverscheurend om te zien dat je kind zoveel verdriet heeft, terwijl hij zo ernstig ziek is. Het viel ons dan ook heel zwaar om hem achter te laten. De verpleegkundige adviseerde ons om toch weg te gaan. Als hij heel onrustig blijft, zal hij wat meer slaapmedicatie krijgen. Net belde ik nog even naar de afdeling om te vragen hoe het met Julian ging. Hij ligt nu rustig te slapen. Dit gaan wij ook maar eens proberen. Vannacht mogen we nog op de kamer van Julian slapen en morgen nemen we intrek in het Ronald McDonald Huis. Het is heel fijn om in het ziekenhuis te mogen slapen, maar het is natuurlijk geen hotel en wij houden nu een kamer bezet. Mocht het nodig zijn, kan er een ander kind weer in deze kamer terecht.


    


    Donderdag 8 mei 2008,


    


    Vanmorgen toen we bij Julian aankwamen, was er al een longfoto gemaakt. Dit was bij ons niet bekend en ineens kwam de arts met de uitslag van de longfoto. Op zich was dit heel fijn. We hadden in ieder geval niet dat spannende uur voordat we de uitslag zouden krijgen meegemaakt.


    De arts vertelde dat de longen van Julian spectaculair verbeterd waren. We hebben de foto’s gezien op de computer en het was inderdaad een groot verschil met eerder deze week. De chemotherapie heeft in ieder geval zijn werk gedaan. De artsen van hier hebben ook weer met dokter Van den Berg overleg gehad en gezamenlijk (met de andere artsen die momenteel ook in Milaan verblijven) is besloten dat ze stoppen met het geven van de chemokuur. Dit doen ze, omdat er momenteel genoeg resultaat is bereikt en om te voorkomen dat Julian nog een extra klap krijgt van de chemo. Morgenochtend vroeg wordt er bekeken of zijn conditie dusdanig is verbeterd, dat hij van de beademing af kan.


    Julian is nu wat vaker wakker, maar als wij er zijn, wordt hij heel onrustig, Hij wil dan bij ons op schoot zitten en kroelen, wat uiteraard nu niet kan. Hij gaat dan huilen en met zijn armen en benen zwaaien en hij wordt heel wild. Vanmorgen was hij zo wild, dat hij het infuus dat in zijn slagader zit eruit heeft geslagen. Het was wel even eng, want het bloedde behoorlijk, maar er werd meteen ingegrepen en zijn pols werd meteen dichtgehouden. Het bloeden was zo weer gestopt en er moest een nieuw infuus geprikt worden.


    De planning is nu, dat Julian, als hij van de IC afgaat weer, naar 2 Zuid gaat om dit weekend aan te sterken. Eigenlijk zouden ze hem meteen naar Leiden willen brengen, maar omdat hij gewend is aan deze afdeling en verpleegkundigen, denken we dat hij zich hier op 2 Zuid meer thuis voelt dan in een nieuwe omgeving. We hopen dat dit zijn herstel bevordert en dat hij dan na het pinksterweekend naar Leiden wordt gebracht. Julian zal in dit ziekenhuis nog wat onderzoeken krijgen, die hij anders nog in Leiden zou krijgen. Als hij dan naar Leiden gaat, kan er meteen gestart worden met de behandeling. In principe loopt Julian dan niet achter op schema en zal hij, zoals gepland, toch rond 28 mei getransplanteerd gaan worden.


    Al met al zijn we blij met deze vooruitgang en proberen we de moed er in te houden. Dat er nog een lange weg te gaan is, is wel duidelijk!


    Wij hebben inmiddels onze intrek genomen in het Ronald McDonald Huis. Het is ongeveer tien minuten lopen van en naar het ziekenhuis. Fijn hoor, zo’n thuis ver van huis.


    Ik kan me voorstellen, dat als je hier langere tijd moet blijven, je jezelf wel thuis gaat voelen.


    Wij hopen maar dat we ons hier niet thuis gaan voelen, want dat zou betekenen dat Leiden uitgesteld zou zijn.


    


    Vrijdag 9 mei 2008,


    


    Vanmorgen ging ik al vroeg naar Julian. John sliep nog, maar ik kon het niet meer uithouden in het huis en wilde naar mijn ventje toe.


    Ik hielp de verpleegkundige met het wassen van Julian. Dit viel nog niet mee, al die slangen! Er zit een plakker op zijn voorhoofd, met een elektrode, waaraan er gezien kan worden hoe diep Julian in slaap is. Er zitten 2 sondeslangetjes in zijn ene neusgat en de tube (beademingsslangetje) zit ook nog in zijn neus. Dan heeft hij nog een infuus in zijn pols en 4 plakkers met elektroden op zijn borst. Ook is er een catheter ingebracht om zo zijn urine af te tappen. Zie dan maar eens een bed te verschonen. Dit is al een kunst op zich. Maar goed, het was fijn om wat praktische hulp te bieden en niet alleen maar langs de zijlijn te hoeven staan.


    Inmiddels zijn we er achter gekomen dat Julian heel onrustig wordt als wij er zijn. Wij hebben in de computer gezien, dat Julian alleen maar een “bolus” (extra hoeveelheid) rustgevende middelen nodig heeft op de tijden dat wij er zijn. Als we er een poosje niet zijn, heeft hij het ook niet nodig. Wij hebben dus één en één opgeteld en besloten dat het beter voor Julian is, als we wat langere tijd bij hem vandaan blijven. De verpleegkundige ontkende onze bevindingen, omdat zij natuurlijk geen ouders wil wegsturen bij hun kind dat zo ziek is, maar aan haar manier van praten begrepen we dat we eigenlijk wel gelijk hadden. We hebben afgesproken dat we gebeld worden als er iets is. Het was wel raar om weg te gaan, want je wilt het liefst bij je kind zijn, maar voor Julian is het nu beter dat hij rust krijgt en zijn energie kan gebruiken om aan te sterken. Ik ben met Mirthe, mijn moeder en Cora de stad ingegaan en John en mijn vader zijn op een terrasje gaan zitten. Het was eigenlijk heel bizar: Liep ik als moeder te winkelen, terwijl mijn kind doodziek op de intensive care ligt. Toch was het even fijn om mijn gedachten een klein beetje te verzetten en wat nieuwe zomerkleding te kopen.


    Aan het eind van de middag gingen we weer terug naar het ziekenhuis om even bij Julian om het hoekje te kijken. We werden toen op de hoogte gebracht van het laatste nieuws.


    Er wordt toch nog even gewacht om Julian van de beademing af te halen. Inademen gaat wel zelfstandig goed, alleen het apparaat bepaalt nog hoeveel lucht er naar binnen gaat, maar uitademen, lukt nog niet voldoende zelf.


    Julian zal waarschijnlijk morgen pas van de beademing af gaan, maar hij gaat in ieder geval steeds een beetje vooruit.


    Wij vroegen aan de verpleegkundigen of hij geen trauma aan deze opname overhoudt. Hij ligt met zijn handen vast, hij kan niet praten en tenslotte zijn z’n ouders er ook niet de hele dag. Gelukkig kon ze ons enigszins geruststellen dat hij vanwege de rustgevende middelen niet veel onthoudt en er eigenlijk een gat in zijn geheugen wordt geslagen.


    


    Zaterdag 10 mei 2008,


    


    Vanmorgen vroeg zijn we nog even bij Julian geweest en werd ons verteld dat hij een rustige nacht had gehad. Hij lag nog lekker te slapen.


    Vannacht is de zwaarte van de beademing zodanig afgebouwd, dat de tube er vandaag uit is gegaan.


    Zijn trombo’s waren vanmorgen 37. Hij moest eerst nog bloedplaatjes krijgen voordat hij geëxtubeerd ging worden. Mocht het onverhoopt het geval zijn, dat ademen niet goed zou gaan en hij weer aan de beademing zou moeten, dan moesten zijn bloedplaatjes hoog genoeg zijn.


    Vanaf vanmiddag een uur of drie is Julian van de beademing af. Het ging allemaal goed en de tube was er in één beweging uit. Vanaf toen moest Julian het weer helemaal zelf doen. Het was wel spannend hoor: Stel je voor dat het niet goed zou gaan en hij weer terug aan de beademing zou moeten. We moesten er niet aan denken, maar er wel rekening mee houden!


    Julian had het benauwd net na de extubatie en hij moest erg hoesten. Dit is wel een normaal verschijnsel als het slangetje er net uitgehaald is. Hij heeft nu weer een neusbrilletje met zuurstof. Julian mocht op een gegeven moment weer bij ons op schoot zitten. Na een tijdje begon hij weer een beetje te praten, al is hij nog wel schor. Even later zei hij: “Ik wil gaan!” Dit hadden we al vaker gehoord. Als wij in het dorp op straat iemand tegenkwamen, zei hij ook altijd: “Ik wil gaan”. Het praten over hem, dat was hij intussen wel zat geworden. Nog een teken dat hij het niet naar zijn zin had.


    Julian mocht natuurlijk nog niet gaan want hij moet nog op de intensive care blijven, om hem in de gaten te houden. Later vanmiddag ging Julians keel irriteren door de tube die erin zat. Deze ging wat opzwellen en hij kon iets minder goed ademen. Dit werd verholpen door hem een kapje met nevel voor te houden. De zwelling zou dan minder worden. Op die momenten kwamen de zenuwen weer bovendrijven. Zou dit wel goed blijven gaan? Dit vernevelen gebeurde een aantal keer vanmiddag en zal vanavond en waarschijnlijk vannacht ook nog moeten gebeuren. De arts gaat om 0.00 uur kijken of ze weer gaan starten met sonde voeding. We hopen natuurlijk dat dit het geval is. Het zou een goed teken zijn. Julian wilde graag een lange vinger, maar deze mocht hij nog niet, omdat hij nu nog nuchter moet blijven. Als hij deze nacht goed vooruit gaat, zal hij morgen weer naar de afdeling 2 Zuid gaan. Zijn kamer is al gereserveerd voor hem. De arts vond hem net al veel beter dan in de vooravond. Julian sliep pas om 22.30 uur. We hadden tegen hem gezegd dat we weggingen als hij sliep. Hij heeft tot 22.00 uur op schoot gezeten. Hij vocht wel tegen de slaap, want hij wilde natuurlijk dat we bleven. Uiteindelijk hebben we gezegd dat we er morgen weer zullen zijn en hij ging toch weer in bed liggen.


    Hij protesteerde verder niet, maar dat komt waarschijnlijk door het rustgevende middel, dat hij nog heeft gekregen. De verpleegkundige zei: “Morgen is hij weer zichzelf en zal hij zijn eigen wil weer krijgen!”


    


    Zondag 11 mei 2008,


    


    Vanmorgen begon de dag al vroeg want om 6.39 uur ging de telefoon. De verpleegkundige belde ons wakker, want Julian was wakker en hij wilde graag dat we zouden komen. Ik sprong snel onder de douche en ben naar het ziekenhuis gegaan. Daar aangekomen kwam de zuster met een cadeautje aan, dat Julian aan mij mocht geven.


    Oh ja, het is vandaag Moederdag. Ik kreeg een mok met MAMA erop en er zat nog een gedichtje bij. Wel heel attent van het ziekenhuis! Het moederschap krijgt na zulke kritieke dagen wel een heel andere dimensie.


    Julian heeft een hele goede nacht gehad en hoefde niet meer gesprayd te worden vannacht. Hij zat vanmorgen weer lekker op schoot en we hebben de cd weer geluisterd. In de loop van de ochtend gingen er steeds meer slangetjes en draadjes van zijn lichaam af. Eindelijk mocht hij aan de lange vingers beginnen en heeft hij er zeven opgegeten. Rond een uur of 12 mocht Julian weer naar 2 Zuid.


    Zuster Anne stond ons al op te wachten met gebak en Julian mocht me weer een moederdagcadeautje geven. Dit vond ik erg leuk, maar het allermooiste moederdagcadeau was dat Julian van de IC af was.


    Gelukkig is er inderdaad een groot gat in zijn geheugen geslagen door de medicijnen. Julian weet niet dat hij vijf nachten op de IC heeft gelegen. Voor zijn gevoel is het maar één nacht geweest. Gelukkig maar dat hij er niet veel van meegekregen heeft, dan houdt hij er geestelijk in ieder geval weinig tot niets aan over.


    Ik vrees dat wij er des te meer aan over houden. Dit is iets was we ons hele leven nooit meer zullen vergeten. De angst om je kind te verliezen is met geen pen te beschrijven. Je eigen vlees en bloed! Een kind hoort de ouders te overleven en niet andersom. Wat een impact heeft zo’n kritieke situatie op een mens! Gelukkig maar, dat we het allerergste niet hebben moeten doorstaan en dat we weer vooruit kunnen kijken naar de beenmergtransplantatie.


    Komende nacht slaapt John weer bij Julian op 2 Zuid en slaap ik nog een nachtje in Stellendam. Hopelijk is het voor mij de laatste nacht thuis en gaat Leiden dinsdag door.


    


    Maandag 12 mei 2008,


    


    Julian had een hele onrustige nacht. Momenteel kan hij vergeleken worden met een junk die moet afkicken. Door de vele medicijnen die hij kreeg op de intensive care, had Julian vooral gisteravond last van afkickverschijnselen.


    Hij had pupillen als schoteltjes, kraamde allemaal onzin uit. Gisteren at hij de hele dag door lange vingers. Op een gegeven moment zat hij naar zijn vingers te kijken en mompelde heel langzaam: “Dit zijn mijn lange vingers, tien lange vingers, maar deze kan ik niet opeten, hi hi hi!”


    John moest er wel om lachen, maar het was ook vermoeiend om naar te kijken en te luisteren.


    Tegen die tijd dat het 3.00 uur vannacht was, had Julian nog maar twee keer een half uur geslapen en dat is natuurlijk niet veel.


    Uiteindelijk raadpleegde John zuster Ivanka maar eens. Ze legde het probleem voor aan de dienstdoende arts. Julian kreeg een slaapmiddel. Nadat Julian de 18e lange vinger van die dag opgegeten had, viel hij toch in slaap.


    Achteraf bleek dat één bepaald rustgevend middel langzaam en in een aantal dagen moest worden afgebouwd. Julian had dat middel niet meer gekregen sinds hij van de IC af was. Dit was dan ook de reden van de afkickverschijnselen.


    Julian sliep tot 10.30 uur, maar was toen nog erg moe. Zijn lichaam heeft de afgelopen dagen zo moeten vechten, dat het natuurlijk wel even duurt voordat hij weer fitter zal worden. Er is geprobeerd om de zuurstof iets af te bouwen, maar dat lukte nog niet.


    Julian heeft nog een dvd liggen kijken en was ook blij dat Mirthe even op bezoek kwam. De rest van de dag deed hij niet veel.


    Ook liep er weer een klein beetje bloed uit zijn neus. We schrokken en hoopten dat het niet door zou zetten. In zijn neus zat een maagsonde en een darmsonde. Ook het neusbrilletje voor de zuurstof zat nog in zijn neus. Spongostan kon hier echt niet meer bij.


    Om 19.00 uur kreeg Julian uit voorzorg weer een slaapmedicijn om de taferelen van gisteren te voorkomen. Voordat hij ging slapen is de darmsonde verwijderd. Julian werkte heel goed mee en deed het heel goed. Het is natuurlijk een raar gevoel als ze een slangetje vanuit je darmen, door je keel en neus terughalen. Omdat Julian het zo goed had gedaan, mocht hij weer een cadeautje uitkiezen. Hij koos voor de zoveelste keer een stuiterbal. Hoeveel zou hij er inmiddels al hebben?


    Nadat ik nog een verhaaltje had voorgelezen, ging Julian slapen. Het duurde wel tot 21.00 uur voordat hij daadwerkelijk sliep. Het was in ieder geval eerder dan gisteren.


    

  


  
    9. Eindelijk naar Leiden


    


    


    Dinsdag 13 mei 2008,


    


    Afgelopen nacht rond 0.30 uur ging Julians neus toch bloeden. We veegden het met een doekje schoon en gelukkig bloedde het niet door. Hij wilde, hoe kan het ook anders, een lange vinger en beloofde daarna aan zuster Ivanka dat hij weer lekker ging slapen.


    Gelukkig sliep Julian weer snel en kon ik ook weer gaan liggen en proberen te slapen. Ik lag maar te piekeren en te draaien op die kraakbank. Het was ook zo spannend, omdat we nog steeds niet definitief wisten of Julian naar Leiden overgebracht zou worden. Het mÓét doorgaan, want als het niet door kan gaan, weten we zeker dat we ons mannetje kwijt zullen raken. Dat zou erg oneerlijk zijn, na het gevecht van afgelopen dagen! Hoe moeten wij dan verder zonder Julian? Hoe kan een mens zo’n verdriet dragen?


    Kom op, natuurlijk gaat het door! Julian heeft laten zien dat hij een vechter is en hij is sterk genoeg om dit te overleven. Dit soort hersenspinsels spookten de hele nacht door mijn hoofd, om gek van te worden! Uiteindelijk was ik vanmorgen al total loss bij het opstaan en de dag moest nog beginnen.


    Nadat Julian de rest van de nacht goed had geslapen, werd hij om 07.30 uur wakker. Wat een geluk dat Julian de ernst van de situatie niet in ziet. Hij hoefde er in ieder geval niet van wakker te liggen.


    Op een gegeven moment kwamen dan de verlossende woorden dat de ambulance besteld was, die ons richting Leiden zou gaan vervoeren. Er kwamen nog veel artsen, verpleegkundigen en andere medewerkers van het ziekenhuis langs om gedag te zeggen. De naam “Julian Visser” is de afgelopen dagen heel bekend geworden onder de dokters. Zeker ook voor de arts-assistenten en artsen in opleiding waren de afgelopen dagen een hele indrukwekkende gebeurtenis. De dagen dat Julian op de IC lag, kwamen we die artsen ’s morgens vroeg al tegen op de gangen. Ze kwamen al van boven. Het eerste wat ze deden ’s morgens was naar de IC lopen om te vragen hoe het met hem was.


    Van hen kregen we dan vaak al verslag van de nacht en of hij stabiel was, nog voordat we zelf bij hem waren geweest,


    Ik stond dan ook met tranen in mijn ogen, toen we dan echt het Sophia gingen verlaten. Iedereen is zo goed voor ons geweest en nu moeten we naar een heel groot en vreemd ziekenhuis, voor de daadwerkelijke behandeling. Zullen we ons daar net zo thuis gaan voelen?


    Om 11.10 uur was het dan zo ver. Het ambulancepersoneel kwam op 2 Zuid met een brancard aanlopen en tilden de broeders Julian op de brancard.


    Op de valreep kwam John aan in het ziekenhuis. Hij kwam vanuit Stellendam met een volgeladen auto en hij zou nog wat spullen ophalen in het ziekenhuis. In de ambulance mochten maar één of twee tassen mee en intussen hadden we al veel meer verzameld op zijn kamer de afgelopen weken. Bovendien is een ambulance geen verhuiswagen en zo kon John het mooi gelijk meenemen met de auto.


    Nadat ook de zuurstoffles gekoppeld was aan Julians neusbril konden we dan echt vertrekken. Na ongeveer een uurtje gereden te hebben kwamen we dan aan in het LUMC in Leiden.


    We gingen door de “artiesten” ingang, via een soort brug, reden we zo de garage van de derde verdieping van het ziekenhuis binnen.


    De broeders wisten niet waar we heen moesten en ik wist alleen dat we op de 6e verdieping moesten zijn. Op een gegeven moment zagen we een verpleegkundige lopen en die heeft ons verder de weg gewezen naar de afdeling.


    We reden de “flow”*op en liepen naar de tent van Julian. De broeders pakten Julian op en vervolgens hebben ze hem meteen in de tent gelegd.


    Julian keek wel even beteuterd en hij vond het eng. Hij houdt niet van nieuwe en onbekende dingen, vandaar dat hij een beetje moest huilen. Waar was hij nu weer in terecht gekomen? We hadden wel een foto laten zien van zijn tent, maar in het echt is het toch een indrukwekkend beeld.


    


    *Werking van de isolator en Ultra Clean Room. De isolator (flow)


    Als een kind gedurende de stamceltransplantatie in een isolator wordt verpleegd.. Uw kind komt dan in een laminair air flow-isolator, kortweg ‘flow’ genoemd. Dat is een door plastic gordijnen afgesloten ruimte van ongeveer 1.20 m bij 4 m, waarbinnen zich een bed- en een zitgedeelte bevinden. In het plafond van de gehele isolator hangt een installatie met een aantal grote filters, de zogenaamde hepafilters, welke afgeschermd worden door een rasterwerk. Vanuit deze installatie komt een constante steriele luchtstroom van boven naar beneden. Door deze luchtstroom ontstaat een lichte overdruk, waardoor niet-steriele lucht buiten de isolator blijft. Uw kind wordt zo beschermd tegen infecties van buitenaf.


    


    [image: In%20het%20stukje%2013%20mei%2c%20onder%20uitleg%20Flow%202008.JPG]


    


    Gelukkig mocht de tent nog even open blijven en hoefden wij nog geen schorten en mondkapjes voor. Zo kon Julian eerst een beetje wennen. Ik probeerde hem zo goed mogelijk op zijn gemak te stellen en liet hem het prikbord zien wat achter zijn tent hing. Toen ik vertelde dat we daar heel veel kaarten konden gaan ophangen werd Julian wel enthousiast. Ook lag er al een knuffeltje en een leesboekje en wat speelgoed. Fijn dat ze zo hun best gedaan hadden om het meteen al een beetje gezellig te maken.


    John was wat later, want hij had in de file gestaan. Een ambulance heeft hier van die handige lampjes voor, zodat we over de vluchtstrook langs de file konden rijden.


    Julian vertelde enthousiast aan papa waar de kaarten konden worden opgehangen. Toen ik Julian zo zag, kreeg ik er wel vertrouwen in dat het goed zou komen en dat hij hier snel zou gaan wennen.


    We zijn vanmiddag aan diverse mensen voorgesteld en er zijn “tig” buisjes bloed afgenomen voor allerlei onderzoeken.


    De opa’s en oma’s waren inmiddels in het Ronald McDonald Huis aangekomen en hadden alle spullen op de kamer gebracht. John ging op een gegeven moment ook naar het huis om alle spullen uit onze auto te laden. Ik bleef bij Julian. Wat was het koud, zeg! De wind uit de tent stond niet eens hard aan en ik zat te vernikkelen. Julian wilde graag dvd kijken. Voordat de portable dvd-speler in de tent mocht, maakte ik hem eerst schoon met alcohol.


    Eenmaal schoon mocht hij wel in de tent en kon Julian dvd kijken. Vanmiddag ging de zuurstof er ook af bij Julian. Hij had gisteren nog een bloedneus gehad en sindsdien hadden we het idee dat hij veel door zijn mond ademde, terwijl de saturatie mooi hoog bleef. Zuster Joyce stelde voor om het zonder neusbrilletje te proberen. Het zuurstofgehalte bleef keurig tussen de 95 en 100%. Dit heeft Julian ook weer overwonnen.


    Op een gegeven moment kwamen opa Jan en oma Lieneke naar het ziekenhuis en ging ik met John mee naar het Ronald McDonald Huis.


    Wat een klein kamertje hadden we toegewezen gekregen. Waar moesten we al onze spullen kwijt? We besloten dat we niet moesten zeuren en we constateerden dat we blij moesten zijn dat er zoiets als een Ronald McDonald Huis bestaat.


    Inmiddels stonden al onze spullen in de kamer en hebben we onze bedden opzij geschoven om het campingbedje voor Mirthe er nog naast te kunnen zetten.


    John wees me verder de weg in het huis. Beneden zijn twee huiskamers, één rookkamer en één niet-rokers kamer. Verder is er een eetkamer met vier eettafels en stoelen zodat er meerdere gezinnen tegelijk kunnen eten. De keuken heeft één heel groot aanrechtblad met drie fornuizen en drie wasbakken. Er zijn zes koelkasten. Voor iedere kamer is er een eigen deel in de koelkast en een eigen keukenkastje, dat je desgewenst op slot kunt doen.


    Er is een wasruimte met drie wasmachines en drie drogers, waar iedereen kan wassen. Als je een wasje draait, moet je even een magneet met je kamernummer op de deur doen, zodat iedereen weet van wie de was is.


    Voor kinderen die een beenmergtransplantatie moeten ondergaan, moet alles steriel gewassen* worden en is er ook een geplastificeerd vel, waarop “steriele was” staat. Dit kun je als je een steriele was moet draaien er bij plakken en zodat iedereen weet dat deze was niet aangeraakt mag worden.


    


    *Steriel wassen: Dit houdt in dat de was van Julian op 60 graden gewassen moet worden. Als deze was klaar is, mag dit niet met de blote handen worden vastgepakt en moet je even handschoenen aan of plastic zakjes om je handen doen. Je kunt het dan in de droger doen en de was laten drogen.


    Als de was droog is, moet de kleding per stuk verpakt worden in plastic zakjes, ook weer zonder aangeraakt te worden met blote handen. Als het verpakt is, mag het zo mee naar het ziekenhuis en wordt het wanneer nodig ingevoerd in de tent.


    


    Nadat John me alles verteld had ging hij weer terug naar het ziekenhuis. Ik had al afscheid van Julian genomen en John zou bij Julian blijven totdat hij ging slapen. We hebben afgesproken dat we zoveel mogelijk om de beurt bij Julian in het ziekenhuis zullen zijn. Het is zo’n lang en zwaar traject, dat het bijna niet vol te houden is om allebei de hele dag in het ziekenhuis te zijn. Per slot van rekening hebben we Mirthe ook nog. We gaan snel een schema maken om zo duidelijkheid voor Julian, maar zeker ook voor onszelf te creëren. Het duurde een poosje voordat Julian sliep. John had tegen hem gezegd dat hij bij hem zou blijven totdat hij sliep. Julian vocht heel duidelijk tegen de slaap, om er op die manier voor te zorgen dat papa zo lang mogelijk bleef. Uiteindelijk gaf Julian zich over en viel hij toch in slaap.


    Ik ben inmiddels orde gaan scheppen in de chaos. Het viel niet mee om alle spullen een plekje te geven.


    Sommige dingen gaven we meteen weer mee naar Stellendam, omdat we er simpelweg geen ruimte voor hadden. Onze koffers pasten niet onder het bed en konden we nergens anders kwijt. Deze zullen we voorlopig niet nodig hebben, dus hoefden ze ook niet in Leiden te blijven.


    Rond 20.00 uur was John ook weer in het huis en lag Mirthe lekker te slapen. We gingen toen naar beneden om even in de tuin zitten. We praatten een poosje met andere ouders, die we al eerder in het Sophia waren tegengekomen.


    Om 22.15 uur ging de telefoon. Een verpleegkundige belde om te zeggen dat Julian een bloedneus had. Hij huilde niet en was heel rustig. De verpleegkundige wilde het toch graag even laten weten. Ze vroeg of we even kwamen, omdat het voor Julian de eerste nacht was dat hij alleen moest slapen. Op deze manier kon hij vertrouwen krijgen, dat de verpleegkundigen papa en mama bellen als er iets is en dat we dan ook daadwerkelijk komen.


    John ging naar het ziekenhuis en ik bleef bij Mirthe. Binnen een half uur sliep Julian weer en kwam John ook weer naar het Ronald McDonald Huis. We waren allebei zo moe, dat we meteen naar bed zijn gegaan, in de hoop een beetje te kunnen slapen.


    Wat een indrukken allemaal en wat staat ons te wachten?


    


    Woensdag 14 mei 2008,


    


    Vanmorgen ging ik om 8.00 uur al naar het ziekenhuis, omdat ik er wilde zijn als Julian wakker zou worden. Eenmaal in het ziekenhuis aangekomen, bleek Julian nog te slapen en had hij volgens de verpleging een goede nacht gehad.


    Ik ging aan de tafel zitten in het midden van de zaal. De zaal bestaat uit drie tenten, waarvan twee voor grotere kinderen en één voor baby’s. Ik las ondertussen een paar tijdschriften die er lagen en zo wachtte ik totdat Julian wakker werd.


    Rond half negen begon de dag ook voor Julian. We hebben samen voor de tent ontbeten. Het lijkt wel “echt” kamperen. Nu mocht dat nog, straks mag Julian alleen nog maar op schoot zitten, anders moet iedere keer al het meubilair worden schoongemaakt met alcohol.


    Julian heeft een cracker met jam gegeten en vond het lekker.


    Opa Jan en oma Lieneke zijn intussen ook verhuisd naar Leiden. Ze hebben een appartement gehuurd om ons waar mogelijk te helpen.


    Vandaag pasten ze veel op Mirthe, omdat Julian nog allerlei onderzoeken kreeg. Normaal worden die onderzoeken gedurende de eerste week gedaan en kunnen de kinderen op die manier een beetje wennen aan de tent.


    Bij Julian willen de artsen zo snel mogelijk starten met de behandeling, omdat hij al een week vertraging heeft opgelopen.


    Het was een geren van hot naar her. Van kaakchirurg, om de gesteldheid van het gebit van Julian te bekijken tot röntgenafdeling voor verschillende foto’s, naar een endocrinoloog, die de groei en hormonen in de toekomst in de gaten gaat houden en zo een uitgangspositie heeft. Kortom, Julian werd helemaal doorgelicht om zo niets over het hoofd te zien wat de transplantatie in gevaar kan brengen.


    Ook kregen we vanmiddag te horen dat vannacht de tent dichtgaat. Dit wordt meestal ’s nachts gedaan, omdat het moeilijk voor de kinderen kan zijn, dat ze het ene moment papa en mama nog kunnen aanraken en dit het volgende moment niet meer mag.


    Op deze manier is het voor een kind makkelijker te accepteren als hij ’s morgens wakker wordt en er andere regels gelden.


    Anouk (pedagogisch medewerkster) had een boekje gemaakt op kleuter niveau, waarin precies beschreven stond wat er de komende weken gaat gebeuren. Het boekje gaat over Basje. Hij krijgt een nieuw bloedfabriekje omdat zijn bloed zieke bloeddruppels maakt. Julian vond het fijn om dit boekje samen te lezen.


    Julian was erg moe geworden van alle onderzoeken en ging lekker liggen in zijn bed. Ik ging eerder naar het Ronald McDonald Huis om alle kleding steriel te wassen voor morgen.


    John is weer bij Julian gebleven en om 19.45 uur sliep hij. Hij wilde eerst nog dat mama kwam, maar John had gezegd dat hij eerst naar het Ronald McDonald Huis moest om op Mirthe te passen en dat mama daarna pas zou kunnen komen. Intussen had zuster Joyce al gebeld dat Julian sliep en hoefde ik niet meer te komen.


    Hopen maar dat Julian vannacht ook weer goed zal slapen


    


    De voorzorgsmaatregelen om de tent (flow)te kunnen openen en bij Julian te kunnen gaan zitten zijn als volgt:


    


    Eerst moeten de handen ontsmet worden met alcohol en dan een moedkapje voor doen.


    De “wind” in de tent op 3 zetten, die staat normaal op 2 als de tent gesloten is.


    De tent mag dan geopend worden.


    Dan trek je een “kanariegeel” schort aan vervolgens moet je weer je handen ontsmetten met alcohol en dan steriele handschoenen aantrekken.


    Op deze manier ben je steriel en mag je bij Julian gaan zitten.


    Julian mag ons gezicht, huid of onze kleding niet aanraken. Hij mag wel bij ons op schoot zitten, maar we moeten er op letten dat hij op de jas of op een schone doek zit.


    


    Donderdag 15 mei 2008,


    


    We hebben met de verpleging afgesproken dat zij voortaan de ochtendverzorging doen en dat wij dan om 9.30 uur naar het ziekenhuis komen om leuke dingen met Julian te doen. Het is al vaker gebeurd dat het een hele strijd was, om Julian gewassen en aangekleed te krijgen. Vreemde ogen dwingen vaak waardoor het ochtendritueel gemakkelijker verloopt. Wij kunnen dan rustig aan doen ’s morgens en zit er een fris gewassen jongetje op ons te wachten om iets leuks te gaan doen. Vanmorgen vroeg had Julian weer een bloedneus gehad en zat er spongostan in zijn neus toen John bij hem aankwam. Julian was wel een beetje verdrietig. Hij is altijd wat stiller en somber als er iets in zijn neus zit. Later toen hij trombo’s had gekregen en de prop er weer uit mocht, kwam hij een beetje tot leven. In het LUMC zitten de trombo’s in een spuitje en zijn ze geconcentreerd, zodat Julian zo min mogelijk extra vocht binnen krijgt door het infuus. Voor ons was het heel erg wennen vandaag. Wij moesten voor het eerst “geel staan”. Dit betekent dat we de nodige voorzorgsmaatregelen moeten treffen om er zo voor te zorgen dat we zo min mogelijk bacteriën overbrengen naar Julian. Straks is zijn weerstand helemaal weg en hebben bacteriën vrij spel en dat moeten we zien te voorkomen.


    Het duurde even voordat we het allemaal voor elkaar hadden en we met Julian konden spelen. Vanmiddag hebben we slingers gemaakt. De tent is nu nog een beetje kaal en we mogen deze naar hartenlust versieren en gezellig maken. Ik knipte strookjes gekleurd papier. Als ik nog een paar strookjes moest knippen, zei Julians steeds “stroapjes” in plaats van strookjes. Dit woord was deels dialect en deels een verkeerde uitspraak, maar typisch een “julianwoord”. Vervolgens maakte Julian ze aan elkaar en niette ik ze vast. We hebben een aantal mooie slingers gemaakt. Julian moest lachen toen ik de slingers niet opgehangen kreeg. Ik mocht natuurlijk niet in de tent klimmen en het vergde nogal wat creativiteit om ze dan netjes op te hangen. Er hing een afvalgrijper, oftewel papierprikker in de tent en daar kon ik de uiteinden van de slinger tussen doen en zo de slinger aan een haakje in het plafond van de flow hangen. Julian glunderde als er weer één met succes was opgehangen. Dit ophangen alléén, was al een leuk tijdverdrijf voor hem. Wij kregen nog een gesprek met de zaalarts en kregen te horen dat er vandaag gestart werd met de TDD*.


    


    TDD: Totale Darm Decontaminatie:


    Iedereen draagt in het spijsverteringskanaal bacteriën en schimmels bij zich. Normaal gesproken vormen deze geen bedreiging voor de gezondheid. Maar als de weerstand verminderd is door ziekte of behandeling, kunnen sommige bacteriën en schimmels de overhand krijgen en een infectie veroorzaken. Om dit zoveel mogelijk te voorkomen, krijgt uw kind uit voorzorg bepaalde medicijnen tegen die bacteriën, voordat het aantal witte bloedcellen te laag is. TDD blijkt namelijk de kans op een aanvalsreactie van het donorbeenmerg op de patiënt en de ernst ervan te verminderen. Dit is bij de meeste vormen van stamceltransplantatie belangrijk. Wat deze aanvalsreactie precies betekent, wordt elders in dit dossier uitgelegd .De decontaminatie-medicatie is een combinatie van tabletten, drankjes en een soort pasta die in de mond wordt aangebracht.. Ook worden regelmatig verschillende kweken afgenomen van onder andere de ontlasting, het neus- en keelslijmvlies. Dit worden ‘inventarisatiekweken’ genoemd. Deze zijn nodig om te bepalen welke bacteriën en schimmels uw kind op dat moment bij zich draagt. De kweken worden een tot twee keer per week herhaald, totdat met de decontaminatie-medicatie wordt gestopt. Op basis van de uitslagen kan de medicatie, als dat nodig is, worden aangepast.


    


    De planning is dat op 30 mei de transplantatie zal plaatsvinden. Uiteindelijk is dit maar twee dagen later dan in eerste instantie de bedoeling zou zijn geweest. Wat dat betreft hebben we een week “ingehaald”. Morgen krijgen we als het goed is een lijst met het conditioneringschema en weten we precies welke medicijnen Julian gaat krijgen om zijn eigen beenmerg af te breken. Rond 18.00 uur zijn we met het bedritueel begonnen. Pyjama aan, temperatuur en bloeddruk meten, medicijnen toedienen, tanden poetsen, verhaaltje lezen en de tent sluiten. Julian vond het niet leuk dat de tent dicht ging. Nadat ik hem had verzekerd dat we morgen weer terug zouden komen en dat ik naast de tent bleef zitten totdat hij sliep, gaf hij zich snel over aan de slaap.


    


    Zaterdag 17 mei 2008,


    


    We hebben intussen een schema* gemaakt, wanneer wij om de beurt naar Julian zullen gaan. Op deze manier creëren we ook wat tijd voor onszelf. We hebben nu amper tijd om te eten. Het ene moment hebben we weer een gesprek met een arts. Het andere moment worden we weer aan een nieuwe medewerker van het ziekenhuis voorgesteld. Ook moeten er boodschappen gedaan worden, de was gedaan en voor Mirthe gezorgd. Opa Jan en oma Lieneke zijn ook dicht in de buurt, maar ik wil ook niet continue van hen afhankelijk zijn en daarnaast wil ik ook, lekker eigenwijs, mijn eigen boontjes doppen. Gelukkig komen ze wel steeds op Mirthe passen als we allebei in het ziekenhuis moeten zijn. Het lukt me alleen nog niet om alles op een rijtje te krijgen en ik ben steeds maar in het huis aan het rennen om van alles en niets te doen. Het lukt me ook steeds niet om op tijd te zijn om John af te lossen bij Julian. Oma Lieneke heeft aangegeven dat wij moeten zeggen hoe we alles willen, maar ik weet het zelf nog niet hoe ik alles wil laten verlopen. Hoe kan ik dan zeggen hoe en wat ik wil? Ik hoop dat binnenkort alles wat soepeler gaat lopen, want dit is niet echt prettig zo. Dit is nu echt een nieuwe vorm van (over)leven. Gistermorgen kwam de manager van het Ronald McDonald Huis naar me toe en vroeg of we alles een beetje kwijt konden op de kamer. Ik zei tegen haar: “Het gaat allemaal net.” De manager antwoordde toen: “Als de muren op jullie afkomen, is er nu een grote kamer beschikbaar. We proberen altijd de mensen die voor langere tijd hier zijn de grootste kamers te geven, maar toen jullie kwamen was er nog geen grote kamer beschikbaar.” Dit liet ik me geen twee keer zeggen en ik heb deze kans met beide handen aangegrepen. Ik heb toen mijn vader en moeder gebeld en zij zijn gekomen om te helpen verhuizen. Snel hebben we de kamer leeggehaald en alle spullen verhuisd. Ik wilde absoluut niet klagen over de kleine kamer waar ik al een paar keer mijn hoofd tegen het schuine dak stootte. Doordat we de bedden moesten verschuiven lag ik nu onder het schuine dak en iedere keer als ik uit bed stapte stootte ik mijn hoofd. Tja, een ezel doet het maar één keer, maar ik heb zoveel aan mijn hoofd dat ik steeds vergeet dat het een schuin dak is. Als het voor een paar dagen was geweest, was een kleine kamer prima, maar als je er ongeveer twee maanden moet doorbrengen, is het toch wel erg krap en dan is een grote kamer heel fijn. We hebben nu een zee van ruimte. Hier gaan we het wel een lange tijd volhouden. Uiteraard was ik weer te laat om John af te lossen, maar dit keer was het voor een goed doel. Nog nahijgend van het geren en gevlieg plofte ik op een stoel neer naast Julian zijn tent. Gelukkig vergeet ik de hele wereld om me heen als ik bij Julian ben, zodat ik daar tot rust kom en zo leuke dingen met Julian kan doen. We hebben intussen al heel wat slingers gemaakt. Het zijn nu allerlei gekleurde slingers, maar volgende maand moet alles natuurlijk oranje worden in zijn tent. Er moeten dan oranje slingers komen en eventueel wat voetballampjes om zo het geheel helemaal in de oranjesferen te brengen voor het EK voetbal. De afgelopen tijd had ik heel wat spulletjes verzameld om aan Julian te geven als hij in het ziekenhuis zou liggen. Onder ons bed ligt het helemaal vol met kleurboeken, dvd’s, spelletjes en knutselspullen. Zo had ik ook een tijdje geleden een voetbal(flipper)spel gekocht en dat heb ik vanmorgen aan hem gegeven. Julian vond dit geweldig en dus speelden we veel spelletjes. Hij begint nu ook een beetje los te komen en ook te praten tegen de verpleegkundigen. Als we de tent sluiten huilt hij niet meer. Soms huilt hij nog even als we weggaan, maar dat is dan na een paar minuten over. Julian heeft hier heel veel structuur en iedere dag gebeurt er hetzelfde. Zo weet Julian nu ook dat we na het slapen (‘s nachts) of na zijn rustuurtje (‘s middags) weer terugkomen.


    


    *Dagschema Julian:


    


    08.00 uur: Als Julian wakker wordt, doen de verpleegkundigen de ochtendverzorging (wassen, controles, bed verschonen, op maandag, woensdag en vrijdag: bloed afnemen)


    09.30 uur: komt papa (mama)


    11.15 uur: komt mama (papa)


    13.00 uur: De tent gaat dicht en Julian gaat dan rusten en/of een dvd kijken.


    14.30 uur: komt de pedagogisch medewerker (in het weekend opa Jan of oma Lieneke) met Julian spelen


    15.30 uur: komt papa (mama)


    17.15 uur: komt mama (papa)


    18.00 uur: Starten we met het bedritueel (controles, medicijnen toedienen, pyjama aan, verhaaltje lezen)


    19.00 uur: De tent gaat dicht en gaat Julian slapen.


    


    Zondag 18 mei 2008,


    


    Afgelopen nacht heeft Julian ook weer goed geslapen. Hij was wel even wakker geworden en kon het knopje niet vinden om de zuster te waarschuwen, vertelde Julian. Hij zei er toen meteen achteraan: “Ik ben toen maar gelijk weer gaan slapen dan hoefde ik de zuster niet te roepen.” Wat was ik trots op onze knul. Je kunt merken dat hij zich nu thuis gaat voelen en hij zich steeds meer op zijn gemak voelt.


    Julian was erg fit vandaag. Hij liep zelf naar het eind van de tent om een spelletje te pakken in het speelgedeelte. Hij moest zich wel een paar keer vastgrijpen, zodat hij niet omviel. Hij had ruim twee weken niet gelopen en zijn spieren waren duidelijk verslapt. Deze spierkracht zal hij langzaam weer moeten opbouwen. Door de sondevoeding wordt er in ieder geval op dat vlak voor gezorgd dat Julian aansterkt, want hij was de afgelopen maanden toch wel afgevallen. Ook heeft hij vanavond heel veel doperwtjes gegeten. Hij had nog nooit doperwten gegeten. Hij prikte ze één voor één aan zijn vork en haalde ze dan door de fritessaus. Zo smaakten ze toch wel lekker. Julian heeft ook de voorraad koekjes op de afdeling bijna helemaal opgegeten. Gisteren alle koekjes met blauwe verpakking en vandaag de koekjes met een rode verpakking. Wij zijn heel blij dat hij zelf ook nog trek heeft en lekker eet. Waarschijnlijk zal zijn eetlust door de chemotherapie wel verminderen, dus moeten we hier nog maar van genieten.


    Vanavond ging het bedritueel erg soepel en werkte Julian goed mee. Ik heb, toen de tent net dicht was, de eerste kaarten opgehangen aan een mega prikbord. Daarna heb ik nog via een lange handschoen, die aan de tent vastzit en waar je aan de buitenkant je hand in kunt stoppen, over Julian zijn hoofd geaaid en hij sliep binnen 10 minuten. Op naar een nieuwe week!


    


    Maandag 19 mei 2008,


    


    We sliepen en om 00.10 uur ging de telefoon. Je schrikt altijd als de telefoon gaat, want er is altijd iets aan de hand. Nu schrokken we ook, want we weten nooit hoe ernstig het is. Een verpleegkundige uit het ziekenhuis belde met de mededeling dat Julian weer een bloedneus had. Gelukkig was hij er heel rustig onder. Julian had zelf op het knopje gedrukt om de zuster te waarschuwen. We plakken iedere avond het snoer van het alarmknopje met een pleister vast aan zijn kussen, zodat hij het knopje altijd bij de hand heeft en hij niet hoeft te zoeken. Dit is voor hem ook weer een stukje veiligheid. De zaalarts was ook opgeroepen en zij vond het raadzaam om de KNO-arts even in te schakelen. Intussen was de KNO-arts gebeld en die zou ook even bij Julian komen kijken. Ze vroeg of één van ons daar ook bij aanwezig wilde zijn. De vorige keer is John naar het ziekenhuis gegaan, dus nu was het mijn beurt. Ik vond het ook wel een beetje eng om midden in de nacht alleen over straat te gaan in een stad. Gelukkig is het Ronald McDonald Huis maar 5 minuten lopen van het ziekenhuis en is de straat wel redelijk goed verlicht. Even snel langs het Centraal Station lopen en daar was de ingang van het ziekenhuis al. Er is ’s nachts wel strenge controle in het ziekenhuis en niet iedereen komt zomaar het ziekenhuis in. Ik meldde me bij de balie waar de mensen van de beveiliging zaten. Ik vertelde dan mijn zoontje op de zesde verdieping op de afdeling IHOB Flow lag en toen mocht ik verder lopen. Eenmaal op de zesde verdieping aangekomen was ik even mijn oriëntatie kwijt, want de gang naar de zaal waar Julian lag, was ineens een stuk korter. ’s Avonds gaat er op de gang nog een extra deur dicht, zodat er ook niemand zomaar de afdeling op kan lopen. Ik belde aan en een verpleegkundige kwam de deur voor me open doen. De KNO-arts was inmiddels ook op een soort step gearriveerd. Het ziekenhuis is ook zo groot en zo kan men zich snel verplaatsen. Aan Julians neus mankeerde natuurlijk niets. Van dit feit zijn we al een paar maanden op de hoogte. Het ligt allemaal aan zijn lage bloedplaatjes. Er is afgesproken dat hij vanaf nu drie keer per week bloedplaatjes krijgt om zijn trombo’s op peil te houden. Vandaag heeft Julian met de pedagogisch medewerker een verrassing gemaakt voor zijn juf van de peuterspeelzaal, die volgende week gaat trouwen. Het is een vaasje met zelfgemaakte bloemen. Het is erg leuk geworden. Nu nog zorgen dat dit cadeautje in Stellendam komt en dan neemt buurjongetje Roy het cadeautje mee naar de peuterspeelzaal.


    


    

  


  
    10. Aftellen naar dag 0


    


    


    Dinsdag 20 mei 2008


    Dag -10 voor BMT (beenmergtransplantatie)


    


    Gisternacht kreeg Julian voor de laatste keer de slaapmedicatie, waarmee hij in Rotterdam was gestart. Dit medicijn is nu gestopt, maar wat wel als resultaat had dat Julian niet veel geslapen heeft. Julian heeft ook een bloedneus gehad en wilde toen niet meer gaan slapen. Hij heeft toen bij zuster Senna op schoot gezeten en dit heeft hij een groot gedeelte van de nacht volgehouden. Zuster Senna was gebroken toen haar nachtdienst er op zat. We vonden het wel ontzettend lief van haar, dat ze dit voor Julian had gedaan en hem lekker op schoot had genomen. “Het was niet druk vannacht en we konden hier tijd voor maken. Jullie konden op deze manier lekker blijven slapen,” was het antwoord van zuster Senna op mijn vraag of ze ons niet had moeten bellen. Ze had natuurlijk gelijk. Er was eigenlijk niets aan de hand, dan worden de ouders niet gebeld en wordt er geprobeerd om het zelf op te lossen. Prima natuurlijk, als het zo kan!


    Vanmorgen vonden we Julian niet fit. Dit kwam mede door de korte nacht, maar hij had ook 39.2 graden koorts. Julian heeft een zetpil gekregen. Ook zijn er wat bloedkweken afgenomen om het CRP (ontstekingswaarde) te bepalen. Op deze manier kan er gezien worden of er eventueel ergens een infectie zit. Dit wordt heel goed in de gaten gehouden, omdat Julians beenmerg vanaf vandaag platgelegd gaat worden.


    Vandaag is er gestart met de het conditioneringsschema* voor de transplantatie. Het is de bedoeling dat Julians eigen beenmerg vernietigd wordt, zodat het nieuwe beenmerg ruimte heeft om zich te nestelen. Julian krijgt nu vier dagen Busulfan. Ook heeft hij medicijnen tegen de misselijkheid gekregen.


    Julian speelde nog wel een poosje in het speelgedeelte met de piratenboot van Megabloks, maar hij wilde toch weer vrij snel naar zijn bed, omdat hij weer moe was geworden. Julian heeft per post voetbalplaatjes van het Nederlands elftal gekregen die bij de staatsloterij gespaard kunnen worden. Hij heeft ze volgens mij allemaal gekregen, maar hij wil graag de kaart volmaken met plaatjes van Huntelaar. Dit is zijn favoriete speler. Ik heb toen op de site van Julian en op Marktplaats een oproep geplaatst dat Julian plaatjes van Huntelaar spaart. Ik ben benieuwd of hier reacties op zullen komen. Vanmiddag heeft Julian niet geslapen. Hij was na zijn rustuur iets fitter dan vanmorgen. Er zat toen ook nog spongostan in zijn neus, vandaar dat hij misschien ook wat stiller was. Toen de proppen eenmaal uit zijn neus waren, kreeg Julian ook weer wat meer praatjes. Tijdens het speeluurtje met Anouk (pedagogisch medewerker, of kortweg ped med) heeft hij koekjes gebakken.


    Dit vond hij erg leuk en hij heeft dan ook lekker zitten smullen van het deeg. We zeiden nog tegen elkaar: “Straks weten we niet of hij misselijk is van de chemotherapie of van de koekjes.” Jammer genoeg mocht hij ze niet opeten nadat ze gebakken waren. Het deeg is dan uit de tent geweest en niet steriel verpakt. Julian vond dat niet zo heel erg, want deeg vindt hij lekkerder.


    Vanavond begon de vermoeidheid weer toe te slaan en we zijn om 17.45 uur al met het bedritueel begonnen. Om 18.45 uur sliep Julian. Ik heb toen nog alle kaarten opgehangen die hij heeft gekregen. Het zijn nu ongeveer 80 kaarten en het eerste prikbord is nu vol. Daarna ben ik weer naar het Ronald McDonald Huis gegaan en hebben we gegeten. Ik ben vroeg naar bed gegaan, want ik was erg moe. Het is erg vermoeiend allemaal.


    


    Conditioneringsschema voor (en na) de beenmergtransplantatie.


    Dit schema is per persoon en per ziekte verschillend. Onderstaand schema was voor Julian van toepassing:


    


    Busulfan: (dag -10 tot -7) een celdelingremmend medicijn (cytostatica)


    Cyclofosfamide: (dag -5 tot -4) een celdelingremmend medicijn en onderdrukt het afweersysteem. (cytostatica)


    Melfalan: (dag -2) een celdelingremmend medicijn (cytostatica)


    Anti Thymocyten Globuline (ATG): (dag -5 tot -1): ATG is een gezuiverd diereneiwit dat reageert op specifieke cellen van het menselijk immuunsysteem, de zgn. T-lymfocyten


    Ciclosporine: (vanaf dag -1): een geneesmiddel om afstotings verschijnselen de onderdrukken


    MTX: (op dag +1, +3 en +6) is een dat het afweersysteem onderdrukt en ontstekingen remt.


    


    Woensdag 21 mei 2008,


    Dag -9 voor BMT


    


    Afgelopen nacht heeft Julian goed geslapen. Hij was al vroeg wakker en toen ik vanmorgen in het ziekenhuis kwam zat hij al in het speelgedeelte te wachten tot ik kwam spelen. We hebben daar maar kort gespeeld. Het was niet zo lang, omdat Julian toch wel erg moe was geworden en hij wilde weer in bed gaan liggen.


    Ik had net mijn schort uit gedaan en het speelgedeelte van de tent dichtgedaan, toen Julian weer een bloedneus kreeg. Ik moest toen het bedgedeelte van de tent nog openmaken en mijn schort en handschoenen aantrekken. Julian gilde: “Schiet op!” Dat ging alleen niet zo makkelijk. Zuster Lenny kwam eraan. Ze heeft me geholpen om de tent weer te openen. Gelukkig had Julian net trombo’s gekregen en stopte het bloeden snel. Vanmiddag heeft Julian weer chemotherapie via het infuus gekregen. Ook heeft hij nog een zak bloed gekregen, omdat zijn Hb was gezakt. Tijdens de controles vanavond had Julian 40,4 graden koorts. Dokter Breevoort is nog komen kijken. Hij onderzocht Julian en luisterde naar zijn longen. Dit klonk gelukkig goed. Er is weer bloed afgenomen om te kijken of het geen infectie is, maar waarschijnlijk wordt de koorts veroorzaakt door zijn ziekte.


    Julian heeft vandaag weer heel veel kaarten gekregen. Hij is nu één week in Leiden en heeft al meer dan 100 kaarten gekregen. Aan belangstelling geen gebrek, kan ik wel zeggen. Ik heb ze allemaal aan een prikbord gehangen. Het eerste prikbord is nu vol. We hebben nu alle Winnie de Poeh kaarten van het prikbord gehaald, die vond hij het mooist en deze willen we morgen aan een kaartslinger hangen in zijn tent. Hij heeft van zijn vriendje Sander ook nog een zelfgemaakte slinger gekregen. We moeten nog vragen of die in de tent mag en anders hangen we hem bij het prikbord om er eventueel kaarten aan te hangen.


    


    Donderdag 22 mei 2008,


    Dag -8 voor BMT


    


    Vandaag de derde dag dat Julian de Busulfan toegediend krijgt. Morgen krijgt hij dit medicijn ook nog. Zaterdag heeft hij een rustdag. Vanmorgen was Julian om 6.00 uur al wakker. Hij heeft meerdere malen op het knopje gedrukt om maar even aandacht te krijgen, want bij iedere druk op de knop verschijnt er een verpleegkundige bij zijn tent. Julian had mazzel dat het net wisseling van de wacht was, want zo’n beetje alle zusters zijn wel een keer aan zijn bed verschenen. Uiteindelijk is hij maar gaan spelen in het speelgedeelte van zijn tent. Verder ging het vandaag heel goed met hem. Hij was een beetje opstandig en dwars, zoals een peuter kan zijn. Voor ons erg vermoeiend, maar een goed teken. Het lijkt erop dat hij zich goed voelt. De koorts is weer gezakt. Vanavond was zijn temperatuur 37,5 en dus netjes. Vanmiddag hadden we het wekelijkse gesprek met de arts. Hij was tevreden hoe Julian nu is. Veel kinderen met JMML zijn er slechter aan toe en hebben veel complicaties. We hopen maar dat hij zo weinig mogelijk complicaties zal krijgen. Al komt bijna niemand die een beenmergtransplantatie ondergaat, onder infecties en andere ongemakken uit in de tijd dat zijn weerstand helemaal weg is. Dit gebeurt eigenlijk bij ieder kind.


    Verder heeft Marianne (ped med) vanmiddag met Julian gespeeld. Ze hebben een zon gemaakt en op het raam van zijn tent gepakt geplakt. Ook speelde hij daarna gezellig met Oma Lieneke. Oma Leuni en Opa Cees zijn nog op bezoek geweest. Hij zag ze nu live. Gisteren hebben we ze gebeld met een beeldtelefoon. Er staat één exemplaar bij Julian in de tent en er staat er één bij opa en oma. De pedagogisch medewerkster had voorgesteld om een beeldtelefoon met opa en oma mee te geven. Zo kunnen ze vanuit huis ook in contact blijven met Julian. Het heeft even geduurd, maar uiteindelijk hadden we dan toch verbinding en konden we naar opa en oma zwaaien vanuit de tent.


    


    Zaterdag 24 mei 2008,


    Dag -6 voor BMT


    


    Gisteravond kregen we in het Ronald McDonald Huis bezoek van vrienden en is het er niet meer van gekomen om een stukje te schrijven op de website van Julian. Dit leverde al een aantal verontruste telefoontjes op, want men was bang dat het niet goed ging met Julian. Ik heb weleens ergens gelezen; “Hoe saaier (lees:rustiger) de dag, hoe beter!” Het is een goed teken dat er geen spannende dingen gebeuren en dat alles normaal verloopt. Gisteren was het zo’n “saaie” dag en had ik eigenlijk ook geen bijzonderheden te melden. Julian hield de boel weer eens voor de gek. Hij begon hard te lachen als we zeiden: “Niet twintig keer op het knopje drukken hoor!” Hij weet heel goed dat het eigenlijk niet de bedoeling is om de zusters te pas en de onpas te roepen. Vandaag heeft Julian tot 8.30 uur geslapen. We hebben vanmorgen het cadeau wat onze visite meegebracht had gegeven. Het was een oranje voetbal. Julian heeft er in zijn tent heerlijk mee gevoetbald. De tent was dicht en zo kon hij hard schieten, zonder dat de bal uit de tent kon vallen. Hij was even losgekoppeld van alle slangen en kon zijn gang gaan. Dit vond Julian erg leuk en hij heeft dan ook genoten van dit onverwachte cadeau. Het is ook eigenlijk niet te geloven. Zo’n twee weken geleden lag Julian te vechten voor zijn leven op de IC en nu is hij aan het voetballen in zijn tent. De artsen staan ook versteld van dit fenomeen. Vanmiddag hebben we samen gespeeld met klei. Jammer genoeg viel er een stuk klei uit de tent. Klei kan niet worden schoongemaakt met alcohol en moet worden weggegooid, want alles wat buiten de tent valt en niet ontsmet kan worden, mag niet meer terug in de tent. Julian vond het even vervelend, want hij wilde graag met de rode klei spelen. Hij had gelukkig nog heel veel andere kleuren. Toen hij eenmaal een ander kleur gekozen had, hebben we de draad weer opgepakt en er een gezellige middag van gemaakt. Julian heeft goed gegeten. Het eten gaat tot op heden boven verwachting. Het is niet het meest gezonde wat hij eet en ook zeker niet volgens de schijf van vijf, maar iedere calorie die hij binnenkrijgt is meegenomen. Julian eet voornamelijk patat en pannenkoeken en heel veel koekjes. Voor de rest krijgt hij sondevoeding en zo krijgt hij dus alles binnen wat hij nodig heeft. Naar alle waarschijnlijkheid zal komende week zijn eetlust wel gaan verdwijnen en moeten we nu genieten van de dingen die hij wel eet. Vandaag even een rustdag, wat de medicijnen betreft. Maandag wordt er gestart met ATG. Dit krijgt Julian vier dagen. Dit worden spannende dagen want dit medicijn kan vervelende bijwerkingen veroorzaken. Die dagen zal hij de hele dag in de gaten gehouden worden door een verpleegkundige en er zullen extra veel controles worden uitgevoerd. Dit is het zwaarste middel dat hij krijgt. Het is om “extra” plaats te maken voor het nieuwe beenmerg. Inmiddels worden diverse oranjespullen het ziekenhuis ingevoerd en heeft Julian inmiddels een aantal slingers, vlaggetjes, oranje en witte voetballampjes, een oranje tenue, een pyjama en tot slot een oranje voetbalspeen gekregen. De slingers gaan we in de tent hangen en wat er niet past, hangen we gewoon buiten de tent. Er ligt nog een jongetje bij Julian op de zaal dat voetbal ook leuk vindt. Misschien vindt hij het ook wel leuk om slingers in zijn tent te hangen. Dylan is voor Feijenoord, voor Julian de verkeerde ploeg, want hij is natuurlijk voor Ajax, maar met het komende EK maakt dat niet zoveel uit, want samen staan we tenslotte sterk. Vanavond was Julian erg moe van alle leuke dingen die we gedaan hadden en hij sliep binnen twee minuten.


    


    Maandag 26 mei 2008,


    Dag -4 voor BMT


    


    Gisteren hadden we weer een saaie dag zonder bijzonderheden. Julian was erg vrolijk en we hebben gezellig gespeeld. Hij had een piano gekregen en hebben we muziek gemaakt. Er zat een boekje aan vast en je kon zien hoe je de verschillende liedjes moest spelen aan de hand van kleuren. Gelukkig maar, want ik kan geen noten lezen. We hebben allerlei liedjes gespeeld, maar wel heel vaak het liedje “Boer wat zeg je van mijn kippen?” Ook heeft Julian een nieuw vissenspel gekregen en dat was een succesnummer.


    Vandaag kreeg Julian voor het eerst de ATG kuur. Rond een uur of twaalf werd Julian erg bleek en kreeg hij koorts. Even later lag hij te rillen in bed, maar hij had het niet koud, zei hij. Ook zakte zijn bloeddruk en op een gegeven moment was de onderdruk 19. Koorts en een lage bloeddruk behoren tot de bijwerkingen van de ATG. De hele dag door werd Julian extra in de gaten gehouden. Vanmorgen zijn er weer plakkers op zijn borst geplakt en is Julian aan de monitor gelegd. Zijn bloeddruk, zijn temperatuur, het zuurstofgehalte in het bloed en zijn hartslag worden in de gaten gehouden. De hele dag is er een verpleegkundige in de buurt die hem heel goed in de gaten houdt en zo nodig aan de bel trekt als er iets aan de hand is. Vanwege de lage bloeddruk heeft Julian tot twee keer toe extra vocht gekregen. Dit kreeg hij om meer vulling in zijn bloedbaan te krijgen zodat op deze manier de bloeddruk weer ging stijgen. De prednison, die hij ook dagelijks krijgt, heeft hij een half uur vroeger gekregen. Dit kan ook bloeddruk verhogend werken. Aan het eind van de middag ging hij toch weer een beetje spelen en had hij nog trek in een pannenkoek. Daar heeft hij nog aardig wat van gegeten. Dokter Breevoort kwam nog even langs en vond dat het goed ging. Als je hem zo zag zou je niet zeggen dat hij koorts en een lage bloeddruk had. Vanavond om 22.00 uur belde ik nog even naar het ziekenhuis en was de bloeddruk van Julian weer gestegen naar 95/36 De verpleegkundige zei tegen me: “Waarschijnlijk hebben we het ergste nu gehad.” Soms kan op de tweede dag ATG de bloeddruk weer gaan zakken, maar dat komt maar weinig voor, stelde ze me gerust. Julians hartslag is ook vanavond gezakt van 180 naar 120. Dit was een spannende dag en we zijn erg bang hoe het verder zal gaan lopen. De arts vertelde ons tijdens het artsengesprek dat sommige kinderen op de IC terecht kunnen komen tijdens de ATG. Aangezien wij panisch worden bij het horen van het woord IC, gierden de zenuwen meteen weer door ons lijf. Hier moeten we echt niet aan denken!


    Al met al was de verpleegkundige tevreden en lag Julian lekker te slapen. Nadat ik het ziekenhuis gebeld had, ben ik even naar beneden gelopen, om aan John de laatste stand van zaken te vertellen. John zat in de rookkamer. Het is al een paar avonden voorgekomen dat John zei: “Ik ga even een sigaretje roken beneden” om vervolgens meer dan een uur weg te blijven. Nu begreep ik waarom hij zo lang wegbleef. Er zaten nog andere ouders in de rookkamer en daarmee was John in gesprek geraakt. Ieder ouderpaar heeft zijn eigen verhaal. De meeste kinderen die zijn opgenomen in het LUMC worden geholpen aan een hartafwijking of ondergaan een beenmergtransplantatie. Allemaal kennen we de angst en onzekerheid of je kind hier wel of niet doorheen komt. Hierdoor ontstaat snel een band met elkaar en is het na één avond of je elkaar al jaren kent. Het was ondanks alle ellende heel gezellig. En zoals het spreekwoord zegt: “Gezelligheid kent geen tijd”, is het nu intussen half één geworden en de hoogste tijd om te gaan slapen.


    


    Dinsdag 27 mei 2008,


    Dag -3 voor BMT


    


    Vandaag dag twee van de ATG. Vanmorgen was Julian laat wakker en hij moest nog gewassen worden toen ik kwam. Ik stelde voor om de verpleegkundige te helpen met het ochtendritueel. Dit was achteraf niet zo’n goed idee. Mama moest toen ineens alles doen en Julian riep de hele tijd: “Au, au!” Julian begon te huilen en kreeg een driftbui, omdat niet alles ging zoals hij zou willen. Doordat hij zich zo druk maakte kreeg hij weer eens een bloedneus. Gelukkig stopte het snel, vanwege de vele trombocyten transfusies die hij momenteel krijgt, om zijn bloedplaatjes op peil te houden.


    Julian is nu zo gewend dat de verpleegkundigen de ochtendverzorging doen, dat hij de zaak toch weer ging uitproberen toen ik mijn entree maakte en de verzorging overnam. Dit bleek ook later toen ik aan Julian vroeg: “Deed ik je nu echt pijn tijdens het wassen?” Julian begon te lachen en had me weer eens voor de gek zitten houden. Op zich een heel goed teken dat hij nog in is voor grapjes. Het betekent dat Julian zich toch redelijk goed voelt, al heeft hij niet veel gespeeld vandaag. Vanmorgen heeft hij een hele poos op schoot gezeten en heb ik vele malen achter elkaar het liedje “Wij houden van oranje” voor Julian gezongen. Het was een leuke manier om in de stemming te komen voor het EK voetbal. Ik heb toen ook maar meteen besloten om tijdens mijn “vrije” uren achter een “oranje cd” aan te gaan, zodat ik niet de komende weken alles hoef te zingen en Julian ook de andere oranjeliedjes kon horen. Gelukkig had ik al heel snel een oranje cd gevonden en kon ik weer terug keren naar het Ronald McDonald Huis om te eten, een wasje te draaien en even met Mirthe te spelen. Vanmiddag toen ik weer “dienst” had ben ik naar het ziekenhuis gegaan om de cd aan Julian te geven. Dit liep echter een beetje anders dan ik had verwacht. Julian voelde zich toch niet lekker en lag te slapen. Ondertussen heb ik alle kaarten aan het prikbord gehangen. Vandaag heeft Julian er 37 gekregen. Een absoluut record wat het aantal gekregen kaarten per dag betreft. Ook heb ik nog wat voetballampjes en vlaggetjes opgehangen om wat meer sfeer te creëren. Rond 16.00 uur werd Julian wakker en moest hij overgeven. De ATG was inmiddels ingelopen en nu hingen er rode bloedcellen aan de infuuspomp. Bij het zien van de monitor schrok ik behoorlijk. Julians hartslag was iets boven de 200, zijn temperatuur was 39.9 en zijn onderdruk was 22. De eerste twee waren dus erg hoog en laatstgenoemde was erg laag. Professor Bezemer kwam nog langs om de toestand van Julian te bekijken. Hij zei tegen John dat hij er toch een IC arts bij had geroepen om de situatie van Julian te beoordelen. Natuurlijk schrok John hier erg van. We zijn het IC verhaal nog lang niet vergeten. Professor Bezemer zei meteen: “Maak je vooralsnog maar geen zorgen, maar twee artsen weten meer dan één.” Even later kwamen er twee artsen aangelopen en proffesor Bezemer zei: “Dat is helemaal mooi, drie weten meer dan twee.” Intussen at Julian een paar rijstwafels en de artsen waren “blij” hem zo te zien. Ze zeiden dan ook: “Als je naar hem kijkt, zou je niet zeggen dat zijn bloeddruk zo laag is en hij koorts heeft.” Ze willen Julian goed in de gaten houden, maar zijn nu niet ongerust. Wel is het infuus met rode bloedcellen stopgezet, want het zou mogelijk kunnen zijn, dat Julian een allergische reactie op de ery’s had gekregen. Julian kreeg toen wel extra vocht toegediend en er zijn nieuwe rode bloedcellen besteld, want deze mogen niet meer inlopen. Zonde van dit kostbare goud, maar zekerheid gaat voor alles. Vanavond heb ik nog even naar het ziekenhuis gebeld. Julian lag rustig te slapen. Zijn onderdruk is nu in ieder geval boven de 30 en zijn hartslag zit nu rond de 130. Dit zijn waarden, die wat meer acceptabel zijn. Als met al is het medisch personeel tevreden. Nu maar hopen dat de bijwerkingen morgen echt minder worden. De meeste patiënten hebben alleen de eerste dag veel last, maar Julian ondervond vandaag ook veel hinder van de ATG.


    We wisten van te voren dat Julian erg ziek zou kunnen worden van alle medicatie, maar als het dan daadwerkelijk zo is, is het toch even slikken. Niemand wil een kind zien lijden en het is dan ook hartverscheurend en zenuwslopend om dit allemaal aan te zien. Je kan niets doen, terwijl je met alle liefde zijn ziekte en behandeling van hem over zou willen nemen.


    


    Woensdag 28 mei 2008,


    Dag -2 voor BMT


    


    Vandaag ging ik rond 11.00 uur naar Julian toe en zat hij al aan zijn zesde rijstwafel. Ik wist niet wat ik zag en hoorde. Dit was even iets anders dan gisteren. Hij luisterde bij papa op schoot de “Oranje” cd. Zijn temperatuur was weer rond de 37 en de bloeddruk was ook goed. Dit geeft de burger weer moed. Het was maar wat fijn om Julian in een, naar omstandigheden, goede conditie te zien. Samen hebben we met het vissenspel gespeeld en later met de dominostenen. Dit vond Julian erg leuk. Er zat van alles bij om de stenen op een aparte manier om te laten vallen. Zijn tafeltje was een beetje wiebelig en de stenen vielen soms iets te snel om, maar dat mocht de pret niet drukken. Tegen de tijd dat het rustuur aangebroken was, was Julian wel moe geworden, maar hij wilde absoluut niet gaan slapen. Hij hoefde van mij ook niet perse te gaan slapen, maar het leek mij wel handig, omdat hij dan vanmiddag weer lekker uitgerust zou zijn om te kunnen spelen. Uiteindelijk heeft Julian een dvd gekeken totdat Marianne (ped med) met Julian kwam spelen. Hij heeft een oranje bal gemaakt, die hangt nu ook in zijn tent. Tot mijn verbazing was Julian vanmiddag best levendig. Hij heeft nog wat gespeeld en we hebben de kaarten bekeken. Hij heeft inmiddels zoveel kaarten gekregen, dat het natuurlijk niet anders kan, dan dat hij nu meerdere dezelfde kaarten heeft gekregen. Als we een kaart bekeken, zei hij meteen: “Kijk, die hangt daar al of die heb ik al.” Met papa telde hij vaak de dubbele kaarten en wist hij precies te vertellen hoeveel kaarten met clown hij inmiddels had. Het bedritueel verliep heel soepel. We moeten altijd door de handschoen over zijn hoofd aaien, als hij gaat slapen en om 18.45 uur sliep Julian al, zo moe was hij. Toen ik later vanavond nog even naar het ziekenhuis belde, werd me verteld dat Julian rond 20.30 uur huilend wakker was geworden, want ik had niet over zijn hoofd geaaid. Het klopte, dat hij het niet meer wist, want hij sliep binnen 2 minuten en ik heb dus maar heel even geaaid. De zuster aaide toen even over zijn hoofd en hij sliep ook weer snel. Het ging verder goed met hem en heeft hij vandaag weinig last gehad van de ATG. Op naar dag 4 en tevens te laatste dag van dit paardenmiddel.


    


    Donderdag 29 mei 2008,


    Dag -1 voor BMT


    


    Vandaag was een rustige dag. Ook de laatste dag ATG verliep voorspoedig. Het gaat goed met Julian. Hij heeft vanmorgen lekker gespeeld in het speelgedeelte. Hij mocht weer uit bed, omdat alle plakkers en snoeren van zijn lijf afmochten. Wij hadden het wekelijkse artsengesprek weer. Ze zijn tevreden over de situatie van Julian. Het gaat boven verwachting goed! Dokter Breevoort vroeg nog aan ons: “Slapen jullie nog een beetje?” Waarop wij antwoordden dat we wel goed sliepen. Voor veel ouders is dit de spannendste periode, maar wij hebben begin mei al zoveel spanningen te verwerken gekregen, dat dit nu voor ons een “makkie” is. Natuurlijk is het allemaal niet niks, maar nu verkeert Julian niet in levensgevaar en de dagen rond 6 mei moest hij vechten voor zijn leven. Een mens verlegt zijn grenzen. Tijdens het artsengesprek deed Julian met oma een spelletje. Nadat ik terugkwam op de flow om oma af te lossen, heb ik eerst alle kaarten opgehangen. Nu nog een klein randje en het prikbord is helemaal vol. Aan belangstelling geen gebrek! Julian heeft alle plaatjes, foto’s en tekeningen van Huntelaar, zijn favoriete voetballer, in zijn tent aan het raam gehangen. 


    Morgen is de grote dag. Het is nog niet bekend wanneer Julian zijn nieuwe beenmerg krijgt toegediend, maar het zal in de loop van de middag zijn. De arts versprak zich, want hij vertelde dat het nieuwe beenmerg aangevlogen moet worden en dat het daarom niet vroeg zal zijn. De donor van Julian komt in ieder geval uit het buitenland. Verder krijgen we helemaal geen gegevens over de donor te horen. Alles gaat volledig anoniem.


    De beenmergtransplantatie stelt eigenlijk niet zoveel voor. Het is net als een zak bloed die via zijn lijn (infuus) inloopt. Hier voelt Julian verder niets van. Het is dan ook de enige transplantatie, waar geen operatie aan te pas komt. Daarna is het wachten geblazen op de nieuwe cellen, dit zal gemiddeld 3 weken gaan duren. Op naar de “wedergeboorte” van Julian!


    

  


  
    11. De beenmergtransplantatie


    


    


    Vrijdag 30 mei 2008,


    Dag 0 Transplantatiedag


    


    Vandaag was het eindelijk zover, de transplantatiedag! Na vijf maanden wachten was de grote dag aangebroken. Julian kreeg zijn nieuwe beenmerg toegediend. Het kostbare goud dat hopelijk leidt tot een gezond leven.


    Vanmorgen heeft Julian tot 9.00 uur geslapen. Hij heeft ruim veertien uur geslapen. Julian was wel erg lui (lees: moe) vandaag. Hij zat eigenlijk alleen maar op schoot en luisterde naar de oranje cd. Vanmiddag rond 14.00 uur kreeg Julian zijn nieuwe beenmerg toegediend via het infuus. Het was de bedoeling dat het zakje beenmerg/bloed door middel van de zwaartekracht in zou lopen, maar het beenmerg liep even niet zo snel en daarom hebben ze toch maar een infuuspomp aangesloten en toen liep het wel. Om 15.15 uur zat het kostbare goedje erin. Het was wel een bijzonder moment, toen het bloed inliep. Dit is hopelijk de start van een nieuw leven. Nu is het wachten op de nieuwe cellen. Verder heeft Julian met Marianne met strijkkralen gespeeld en iets moois gemaakt voor papa. We wilden dit eigenlijk voor Vaderdag bewaren, maar Julian heeft het vanmiddag al aan papa gegeven. Rond 17.15 uur kreeg Julian kleur op zijn wangen. Dit is nooit zo’n goed teken, want meestal heeft hij dan koorts. Dit was ook het geval. Hij had 39.7 graden koorts. Er zijn toen weer bloedkweken afgenomen (dit is al tig keer gebeurd, maar er komt bijna nooit iets uit, maar ja, je weet maar nooit en zekerheid voor alles)


    Het kan van alles zijn. Het kan van de bloedtransfusie zijn, van een infectie of een reactie van de kuren. Als het inderdaad een infectie is, gaan ze vanavond nog starten met antibiotica. Julian is nu heel vatbaar voor infecties, omdat hij nu totaal geen weerstand heeft. Hij heeft wel paracetamol gehad. Dit krijgt hij nu standaard vier keer per dag.


    Julian moest lachen toen we hem vertelden dat hij vandaag zijn nieuwe bloedfabriekje kreeg. We vertelden dat de hoeveelheid bloed die hij gekregen heeft in zijn voet past en dat we iedere dag aan zijn voeten moeten kietelen om de nieuwe bloedcellen te laten groeien. Als het bloed zoveel gegroeid is, dat het ook bij zijn hoofd is aangekomen, mag hij naar huis. Julian leek het te snappen en dit komt mede door het boekje van Basje.


    Ik kwam ineens tot de ontdekking dat er wel veel dingen op de 30ste zijn gebeurd:


    Op 30 september is Julian jarig, op 30 december is de ziekte bij Julian ontdekt en op 30 mei heeft Julian zijn nieuwe beenmerg gekregen


    John grapte vanmorgen: “Dan gaan we op 30 juni naar huis!” Ik hoop dat hij gelijk zal krijgen. Theoretisch zou het mogelijk kunnen zijn om deze datum te halen, maar dan moet er niets, maar dan ook helemaal niets tegen zitten. We zullen hier maar niet vanuit gaan, want voor hetzelfde geld wordt het 30 juli of nog veel later!


    


    Zaterdag 31 mei 2008,


    Dag +1 na BMT


    


    De temperatuur van Julian schommelt. Gisteravond en vanmorgen was zijn temperatuur goed maar, vanmiddag kreeg hij weer koorts. De verpleegkundige nam bloedkweken af en het CRP (ontstekingswaarde) was gestegen. Dit houdt in dat er wel ergens in zijn lichaam een infectie zit. Er is meteen gestart met een (algemene) antibiotica. Als over een paar dagen bekend is, welke infectie er in zijn lichaam zit, gaan ze verder met gericht antibiotica geven. Julians weerstand is helemaal weg: Dit alles is wel een “normaal”, maar vervelend,verschijnsel. De meeste kinderen komen hier niet onderuit tijdens de transplantatieperiode en krijgen vroeg of laat toch met een infectie te maken.


    Vandaag was Julian erg moe en hij heeft veel dvd gekeken en op schoot gezeten. Hij gaf ook nog over omdat hij misselijk was. Daarna knapte hij wat op en hebben we nog even met de magneten gespeeld. De bijwerkingen van de chemotherapie gaan nu langzaam aan beginnen: Overgeven, kapotte slijmvliezen, haaruitval en andere ongemakken. Julian had net nog 39 graden koorts, maar hij ging zelf zitten om zijn pyjama aan te doen. Dit vonden we ondanks alles een goed teken. Er moest wederom over zijn haar gewreven worden tijdens het in slaap vallen en nu ligt Julian lekker te slapen.


    Vandaag zijn ze ook gestart met de MTX.


    Nog even wat nieuws uit het Ronald McDonald Huis. Gisteren ging het brandalarm af. Er was een medebewoner die met de deur open had gedoucht en daar kon de rookmelder in hun slaapkamer niet tegen. De brandweer was wel heel snel ter plaatse, maar kon onverrichter zake weer omkeren. Gelukkig was er niets aan de hand.


    Verder is vorige week Robert ten Brink nog gesignaleerd voor en in het ziekenhuis. We kwamen er net achter waar het voor was. Aanstaande woensdag komt er een surprise show op tv. Ik heb begrepen dat de opbrengst voor het Ronald McDonald Kinderfonds is.


    We gaan nu even een hapje eten en dan zullen we wel weer in de rookkamer belanden. Het wordt met elkaar steeds gezelliger. Het is fijn om met andere ouders nog een beetje te praten en te lachen. We zitten ten slotte allemaal in hetzelfde schuitje. Het is opvallend hoe positief iedereen is en voor de genezing van hun kind gaat. Natuurlijk hebben we allemaal geen keus, maar je kunt ook bij de pakken neer gaan zitten.


    Verder hadden we ook nog te maken met een “sleutelprobleem”. Mirthe zat vandaag opgesloten in onze kamer in het Ronald McDonald Huis. Ik was in het ziekenhuis en John kwam me aflossen. Mirthe kwam niet mee, want de opa’s en oma’s waren er. Mirthe lag in bed en de babyfoon stond beneden aan. Op een gegeven moment hoorden ze haar huilen, omdat ze wakker was geworden. Wat bleek? John had de sleutel van de kamer bij zich! We hebben maar één sleutel en het is jammer genoeg niet mogelijk om er nog één bij te krijgen. Gelukkig hadden de vrijwilligers ook een sleutel en kon Mirthe “bevrijd” worden. Het gebeurt ook regelmatig dat diegene die weer naar het huis gaat de sleutel vergeet mee te nemen uit het ziekenhuis en weer terug moet lopen, omdat de ander de sleutel nog in zijn broekzak heeft en is vergeten hem af te geven. Het huis kun je wel inkomen, want er zijn altijd vrijwilligers, alleen kun je dan niet op de kamer. Voor ons is het niet erg om een paar uur beneden te bivakkeren, maar als Mirthe naar bed moet, is het wel fijn als we haar gewoon naar haar bedje kunnen brengen. Ach ja, er zijn andere dingen om ons druk over te maken en we zitten met ons hoofd bij hele andere dingen dan bij een sleutel, al is hij wel degelijk van belang.


    


    Zondag 1 juni 2008,


    Dag +2 na BMT


    


    Het gaat best redelijk met Julian. Het ene moment is hij vrij fit en speelt lekker en het andere moment is hij erg moe en gaat liggen. Het kan soms per uur verschillen.


    Vanmorgen speelde hij een tijdje met papa in het speelgedeelte. Hij was erg vrolijk. Na een poosje kreeg Julian het koud en was hij weer moe geworden. Dit is ook niet gek met windkracht drie in de tent. Hij is met zijn vest aan onder de dekens in bed gekropen en is de welbekende dvd van Pieter Post gaan kijken. Het is een kerst dvd, maar hij kijkt hem het hele jaar door en heeft hem denk ik al meer dan honderd keer gezien.


    Aan het eind van de ochtend werd Julian moe en viel hij bijna in slaap. Ik riep toen een verpleegkundige en vroeg of er nog controles gedaan moesten worden. Het zou zielig zijn als hij net zou slapen en weer wakker gemaakt zou worden voor eventuele controles. Alleen zijn temperatuur moest gemeten worden. Deze was 39.1 Vanmorgen was zijn temperatuur 37,2 en nu was het zo opgelopen. Julian ging lekker liggen en ik deed de tent even dicht en ben zijn kleren op gaan ruimen. Ook hing ik nog een paar kaarten op. Het prikbord is nu echt vol. Ik zat net aan tafel achter de pc en toen Julian riep dat ik bij hem moest komen zitten. Hij was helemaal nat van het zweten en we deden zijn vest weer uit.


    Vervolgens speelden we nog even een spelletje memory en werd hij weer moe. Het was inmiddels ook tijd geworden voor zijn rustuur. Julian was het er niet mee eens dat ik wegging en hij begon te huilen. De verpleegkundige ging bij hem zitten en gelukkig was hij zo weer stil. Ze las een verhaaltje voor. Uiteindelijk viel Julian in slaap en werd hij om 14.50 uur weer wakker. Opa Jan en Oma Lieneke waren om 14.30 uur al bij hem gearriveerd om te spelen en hebben toch nog even voor kunnen lezen voordat papa weer kwam.


    Om 15.30 uur was John weer bij Julian. Ze hebben samen naar het Nederlands elftal gekeken Het was een vriendschappelijk interland tussen Nederland en Wales. Nederland won met 2-0. Julian werd helemaal blij op het moment dat hij Klaas-Jan Huntelaar zag. Helaas zat hij de hele wedstrijd op de bank. “Ik zag hem wel twee keer,” zei Julian. Hij vond het erg leuk. Langzaam aan komt Julian ook in de oranjesfeer. Hij heeft zoveel oranjespullen gekregen, dat we het hele ziekenhuis wel vol kunnen hangen. We zullen het maar houden bij de hele zaal. De pedagogisch medewerksters hebben al iets van oranjespullen opgehangen en wij mogen de rest doen als we dat leuk vinden. Later vanmiddag zat hij nog een hele tijd bij mij op schoot en luisterden we weer naar de Oranje cd. Opeens riep hij: “Ik heb honger!” Hij had trek in een pannenkoek. Die werd voor hem gewarmd. Hij heeft er twee stukjes van opgegeten en een half pakje melk gedronken. Ik had niet verwacht dat hij er ook maar iets van zou eten, maar ik vond het fijn dat hij toch een beetje trek had. Door het eten, lees: Opwarmen in de oven, hebben we wat vertraging opgelopen met het bedritueel, maar ik had het er graag voor over. Uiteindelijk was het al 19.45 uur voordat de tent dicht ging. We hadden nog wat problemen met het omhoog zetten van de rand van het bed. Als Julian gaat slapen, zetten we altijd de rand van het bed een stukje omhoog, zodat hij niet uit bed kan vallen. Het lukte me alleen niet, hij bleef ergens haken. Er zijn twee verpleegkundigen aan te pas gekomen. Ze hadden nog net niet de technische dienst opgeroepen, toen Julian opeens zei: “De band zit er omheen.”


    Hij bedoelde het bandje van de bloeddrukmeter, dat om de rand van het bed zat gewikkeld. Het probleem was meteen opgelost en Julian kon lekker gaan slapen. Om 20.20 uur sliep hij echter nog niet en nam zuster Ankie het aaien over zijn hoofd van me over en kon ik naar huis om te eten, want ik had intussen wel honger gekregen.


    Zo meteen ga ik nog even bellen hoe het gaat en dan ga ik naar bed, want ik ben erg moe geworden. De dagen vliegen zo voorbij. Het is bijna niet te geloven dat Julian al 5 weken in het ziekenhuis ligt en dat we al bijna 3 weken in Leiden zijn.


    


    Maandag 2 juni 2008,


    Dag +3 na BMT


    


    Gisteravond kreeg ik geen kans om te bellen, we werden zelf nog gebeld door het ziekenhuis. De temperatuur bij Julian was opgelopen naar 39.6 en ze vertelden ook dat zijn bloeddruk weer laag was. De plakkers werden weer op zijn borst geplakt om hem via de monitor in de gaten te houden. We hoefden niet te komen, maar ze wilden ons wel even op de hoogte stellen. Vervelend hoor, die koorts. Je weet maar nooit wat hij onder de leden heeft en hoe gevaarlijk dit kan zijn met zo’n lage weerstand. Vanmorgen was zijn bloeddruk weer “normaal” en kunnen we een deel van onze zorgen weer in de kast zetten. Het gaat met ups en downs bij Julian. De koorts blijft ook schommelen. Het ene moment wil hij lekker spelen en het andere moment kruipt hij onder de dekens.


    Tijdens het speeluur met Anouk (ped med) heeft hij met strijkkralen iets moois gemaakt, dit keer was het voor mij. Later hebben we samen nog iets voor Mirthe gemaakt. Dit is nu gestreken en moeten we morgen nog inpakken en dan kan Julian het aan Mirthe geven. We zijn nu nog met zijn allen in het ziekenhuis. Mirthe ligt te slapen in de kinderwagen en Julian zit bij John op schoot. John heeft de sleutel in zijn broekzak en kan hem nu niet pakken. Dit zou alleen kunnen als we Julian weer terug in de tent zouden leggen. Dan zou John zijn schort moeten uittrekken en mij de sleutel geven. Daarna weer zijn handen ontsmetten, schort aan en dan Julian weer op schoot nemen. Zo lang Mirthe slaapt en ze niet gaat gillen op de zaal, wacht ik nog wel een poosje. Tja, het bekende sleutelprobleem! Ik heb intussen een stukje op de site geschreven en alle berichtjes gelezen. Leuk hoor, alle berichtjes en e-mails die iedereen achterlaat. Ik kan iedere dag niet wachten om ze allemaal te lezen. De belangstelling van iedereen doet ons enorm goed.


    


    Dinsdag 3 juni 2008,


    Dag +4 na BMT


    


    Gisteravond had Julian 40,2 graden koorts en hij wilde niet gaan slapen. We proberen er iedere dag voor te zorgen dat de tent om 19.00 uur dicht gaat. We hopen dat Julian dan om 19.30 uur slaapt, zodat de laatst overgebleven ouder om 19.30 uur naar het Ronad McDonald Huis kan gaan. We moeten dan nog eten en is het voor ons ook de hoogste tijd geworden. Het klinkt soms wel egoïstisch, maar ik ben toch iedere dag weer blij als de dag om is en we onze uren bij Julian erop hebben zitten. Als je het per 24 uur bekijkt, zijn we eigenlijk helemaal niet veel bij Julian. We zijn allebei ’s morgens en ’s middags één uur en drie kwartier bij hem. Al met al praat je dan maar over 3,5 uur per persoon per dag. Er blijven dan nog 17 uur over dat we niet bij hem zijn. Dit lijkt heel veel, Julian slaapt ongeveer twaalf uur per nacht. De pedagogisch medewerkster of opa en oma komen iedere dag nog een uur. De verpleegkundigen zijn ’s morgens ook wel ruim een uur bezig met het wassen, controles, lijnen verwisselen en bed verschonen. Al met al blijven er dan nog drie uur over waarin Julian zichzelf moet zien te vermaken. Meestal kijkt hij een dvd of zit hij al te spelen, terwijl hij op ons wacht. Het is goed dat we steeds wisselen. Het is heel zwaar om het Julian zo goed mogelijk naar de zin te maken en het kost soms de nodige energie om hem een leuke ochtend of middag te bezorgen. Hij kan nergens heen en we moeten het voor hem zo leuk mogelijk maken. Iedere keer weer iets nieuws verzinnen en proberen Julian enthousiast te krijgen. Gelukkig lukt dit ook vaak wel en kun je met een goed gevoel terugkijken op de samen met Julian doorgebrachte tijd. Maar soms kun je de klok wel vooruit kijken in de hoop dat de tijd snel voorbij gaat en je weer afgelost wordt. Ach ja, we zijn ook maar mens en geen robot. Op deze manier hebben we wel het gevoel dat we dit heel lang vol kunnen houden, mocht dit onverhoopt nodig zijn. Het gaat nu eenmaal niet om twaalf uur per dag aan zijn bed te zitten. Niemand weet hoe lang het allemaal gaat duren. Voor een weekje zou het wel te doen zijn om echt de hele dag bij hem te zijn, maar niet voor een aantal maanden.


    Voor de rest blijft het een beetje hetzelfde met Julian. ’s Nachts zakt de koorts en overdag loopt zijn temperatuur weer op. We hoeven ons niet echt zorgen te maken. Dit gebeurt heel veel bij transplantatiekinderen in deze periode. Er is nu ook bloed afgenomen om te kijken of er ergens een schimmel zit, die zou namelijk met andere medicijnen bestreden moeten worden en niet met de antibiotica die hij nu krijgt. Julian heeft weer veel op schoot gezeten en met Anouk koekjes gebakken. Later speelde hij nog met de strijkkralen, die hij van oma Leuni en opa Cees heeft gekregen. Ze hebben stad en land afgezocht, maar zijn ze toch gevonden. Het zijn grote strijkkralen en die zijn bijna niet te koop. Alleen de kleine kun je overal kopen. Julian gaf nog een paar keer over. Meestal zegt Julian het altijd direct als hij moet overgeven en hebben we nog wel even de tijd om een bakje te pakken. Helaas lukte dit vanmiddag niet en moesten we hem helemaal verschonen. Dat is met al die slangen en snoeren een hele toer om dit voor elkaar te krijgen. Ik drukte daarom ook maar even op het belletje om assistentie aan een verpleegkundige te vragen. Het was zo’n zielig gezicht. Julian voelde zich hondsberoerd en dan nog dat gesjor aan zijn lijf. Tot overmaat van ramp moest hij meteen na het verschonen weer overgeven en begon het hele circus weer opnieuw. Weer schone kleren aan en zijn bed moest nu ook verschoond worden. Tijdens het verschonen van zijn bed, zat Julian uitgeput bij me op schoot en hij moest echt bijkomen van alle consternatie. Meteen besloot men om de medicijnen tegen de misselijkheid te verhogen. Het is niet te geloven dat Julian zijn sonde nog niet heeft uitgespuugd. Gelukkig maar, want het inbrengen is geen pretje. Julian weet nog niet hoe dit in zijn werk gaat, want deze sonde is er op de IC in het Sophia ingegaan. Julians buurmeisje op de flow, van acht maanden oud, heeft hem al meerdere malen uitgespuugd en eruit getrokken. Zij weet inmiddels heel goed wat dit betekent.


    Om 17.30 uur was Julian zo moe geworden, dat hij zei: “Mijn ogen vallen dicht.” Julian viel in slaap. Ik schreef ondertussen alvast een stukje op de site en heb ik zitten kletsen met de ouders van Dylan. Dylan, zaalgenoot, krijgt morgen zijn nieuwe beenmerg. Om 18.00 uur werd Julian weer wakker. We dienden toen alle medicijnen toe, namen zijn temperatuur op, poetsten zijn tanden die we met zout water naspoelden en gebruikten “de pasta” (dit is decontaminatiepasta, om zijn mond vrij te houden van bacteriën)


    Normaal mag Julian na het hele ritueel nog bij me op schoot zitten voor een verhaaltje. Vandaag wilde Julian eerst op schoot zitten en daarna het hele ritueel pas doen. Daar trapte ik niet in, want dan wil hij het hele ritueel helemaal niet meer uitvoeren. Het is een heel goed teken dat Julian de zaak weer ging uitproberen, ondanks dat hij nu 39,4 graden koorts had. Om hem te zien huilen, was hartverscheurend. Gelukkig was de lucht even later alweer geklaard en hebben we wederom naar de oranje cd geluisterd en een boekje gelezen. Opeens zei Julian: “Ik heb honger en ik wil een banaan.” Tja, hij moest toch iets verzinnen om de boel weer eens te rekken. Natuurlijk weet hij dat wij eten heel belangrijk vinden en dat we hem dat niet weigeren. Ik zei meteen tegen Julian, dat hij dan weer zijn tanden zou moeten poetsen en het spoelen met het zout en ook de pasta weer opnieuw moest. Dit vond hij geen probleem. Alleen was er geen banaan beschikbaar, maar wel een aardbeienmilkshake. Dit vond hij ook wel lekker. Na één slokje had Julian genoeg en moesten we toch het ritueel weer over doen, maar dat ging zonder problemen. Ik had gezegd, dat ik over zijn hoofd zou aaien, totdat de wijzer beneden was, dus tot half 8 en dat ik dan weg zou gaan. Julian sliep toen nog niet, maar de verpleegkundige zou het van me over nemen. Straks ga ik nog even bellen hoe het is afgelopen. Ik ga ervan uit, dat Julian snel is gaan slapen, nadat ik ben weggegaan.


    


    Woensdag 4 juni 2008,


    Dag +5 na BMT


    


    Julians temperatuur gaat nog steeds met pieken en dalen. Door de antibiotica zou de koorts nu moeten gaan zakken. Zijn gemiddelde temperatuur is al wel lager, maar nog steeds is het niet over. De artsen weten niet waar de koorts vandaan komt en gaan nu allerlei dingen uitsluiten. Vandaag heeft Julian een longfoto gekregen om te kijken of daar eventueel iets te zien is. Er bleek wel wat vocht bij zijn longen te zitten en Julian houdt ook wat vocht vast. Hij krijgt nu plasmedicatie om zo wat overtollig vocht kwijt te raken.


    Vanmorgen heeft hij de hele tijd op schoot gezeten. Ook kwam er nog bezoek. Ernst en Bobbie zijn (zonder de rest) nog langs geweest. Hij kende Ernst en Bobbie niet, maar vanmorgen vroeg kregen we van Marianne alvast een cd om in de stemming te komen. Toen ze er eenmaal waren, kwam er wel een glimlach op zijn mond. De verpleging danste mee met Ernst en Bobbie. Het was een gezellige boel. Fantastisch trouwens, wat ze allemaal voor de kinderen organiseren om het toch zo leuk mogelijk te maken. Mijn complimenten!


    Julian heeft de verpleegkundigen ook nog de nodige lol bezorgd. Tijdens het rustuur keek hij rustig een dvd. Er stonden op een gegeven moment twee verpleegkundigen bij zijn tent. Ze observeerden hem twee minuten om te kijken of ze konden beoordelen of hij pijn had. Ze moesten dan een score opschrijven aan de hand van wat ze aan Julian zagen. Julian keek af en toe met een schuin oog naar de zusters en vervolgens richtte hij zijn ogen weer op het schermpje. Hij begreep niet wat ze nu eigenlijk voor zijn tent stonden te doen. Dit kijken herhaalde zich een paar keer, waarop hij op een gegeven moment de dvd-speler een kwartslag draaide, zodat de verpleegkundigen ook mee konden kijken. De twee verpleegkundigen proestten het uit van het lachen en constateerden meteen dat Julian geen pijn had, maar heel veel humor! Vanmiddag was Julian best actief. Hij heeft een pennenbak gemaakt met Marianne (ped med) en later met mij nog geplakt. Toen we bijna klaar waren werd hij weer erg moe en is hij in slaap gevallen.


    John is op dit moment bij hem en neemt het bedritueel voor zijn rekening. Als John weer terug is in het huis krijgen we een diner voorgeschoteld, wat bestaat uit paling en kabeljauw, meegenomen uit Stellendam. Er wordt voor ons allemaal gekookt. Opa Jan en oma Lieneke komen ook eten. Het is fijn hoor, dat er mensen komen koken. Het komt er niet van om het zelf te doen en die magnetronmaaltijden zijn ook niet alles. Het bezoek vraagt weleens: “Kunnen we nog iets voor jullie doen als we komen?” Wij antwoorden dan meteen: “Iets gezonds koken of meenemen.” Meestal wordt dit verzoek wel ingewilligd, waar we dan heel blij mee zijn.


    Vanavond keken we met alle huisgenoten naar de Ronald McDonald Surpriseshow. Het was een bijzondere uitzending. Zeker omdat de opbrengst voor het Ronald McDonald Kinderfonds was, en dus ook voor het Ronald McDonald huis in Leiden. Het huis waar we nota bene nu zelf wonen.


    


    Donderdag 5 juni 2008,


    Dag +6 na BMT


    


    Vanmorgen was Julian nog steeds moe en zat hij weer een poos op schoot. Na het wassen en aankleden had hij al zijn energie verspeeld. Zijn haar begon gisteren uit te vallen en vandaag heb ik de tondeuse over zijn bol gehaald. Zijn hele kussen lag onder de haren en ze kriebelden in zijn gezicht. De verpleegkundige had het er met Julian tijdens het ochtendritueel over gehad en tegen hem gezegd: “We zullen aan papa en mama vragen of je haar er af mag.” Julian zei toen meteen: “Ik mag zelf zeggen wanneer mijn haar eraf mag!” Wij hadden het gisteren al aan hem voorgesteld en toen wilde hij het niet, waarop wij toen gezegd hebben: “Je mag zelf aangeven wanneer je wilt dat je haar eraf gehaald moet worden.” Nu wilde Julian wel dat zijn haar eraf ging. Julian ging bij papa op schoot zitten en ik nam de tondeuse ter hand en schoor zijn hoofd kaal. Het was een vreemd gezicht en ik moest ook wel even slikken. Het is de minst vervelende bijwerking van alle medicijnen, maar wel erg confronterend. Nu ziet hij er echt uit als een kankerpatiënt en het leek net of ik me nu pas echt realiseerde dat ook Julian tot die categorie behoorde. We hebben de afgelopen vijf maanden veel kale koppies gezien en ik moet zeggen, het went wel snel. Hij heeft nu hetzelfde kapsel als papa.


    Vanmiddag heeft Julian weer eens een stunt uitgehaald. De tent was dicht en hij wilde de zuster roepen. Hij had van tante Lianne en ome Kees een megafoon gekregen en die pakte hij en riep toen: “Zuster!” Ze kwam meteen aangelopen, zo hoefde hij niet op het knopje te drukken. Wat hebben we ontzettend gelachen toen we het hoorden. De ondeugd! We hadden vanmiddag weer het wekelijkse gesprek met de arts en deze was wederom tevreden. Ze blijven wel goed in de gaten houden of hij geen infecties erbij krijgt, maar dit is een normale procedure.


    Vanavond wilde Julian nog spelen in het speelgedeelte, dus hebben we nog maar een slinger gemaakt. Hij heeft zelf alles geknipt. Leuk om te zien dat Julian steeds groter wordt en dus ook steeds meer dingen zelfstandig kan, zoals het knippen van papier.


    Even later wilde hij nog poffertjes eten. Deze werden toen voor hem opgewarmd. Julian probeerde twee keer een hap te nemen, maar hij kon ze niet doorslikken. Zijn slijmvliezen zijn kapot gegaan door de chemotherapie en het deed pijn om te eten. Ook dronk hij nog een paar slokjes melk, maar ook dit deed pijn. De meeste kinderen eten en drinken tijdens deze fase van behandeling helemaal niets. Ik vond het dan ook bijzonder knap dat Julian het wel wilde proberen. Niet geschoten is tenslotte altijd mis. Julian was vanavond weer erg moe geworden en sliep heel snel.


    


    Zaterdag 7 juni 2008,


    Dag +8 na BMT


    


    Gisteren kreeg Julian nog een bloedtransfusie. Hij maakt zelf nog geen cellen aan en zijn Hb was 4,4. Hij zal voorlopig nog veel transfusies nodig hebben, totdat zijn eigen nieuwe cellen het werk gaan overnemen.


    Eigenlijk gaat het heel goed met Julian. Hij speelt weer regelmatig en heeft gisteren een lange vinger gegeten. Vandaag at hij er twee op. We zijn ontzettend trots op hem dat hij toch een klein beetje zelf eet. De koorts is ook een stuk lager, dan dat het geweest is.


    Vanmiddag ging John nog om kleine boxen in het winkelcentrum. De tv staat buiten de tent en doordat er constant wind blaast, moet de tv heel hard gezet worden, als je het geluid wilt horen. We kunnen nu de boxen aansluiten op de tv en deze dan binnen in de tent neerzetten. Op deze manier kan Julian alles goed horen en hebben zijn zaalgenoten geen last van het geluid. Julian zou vanavond de eerste voetbalwedstrijd van het EK kijken met papa, maar hij viel na vijf minuten in slaap. We zullen de wedstrijden van het Nederlands Elftal voortaan op dvd krijgen. Iemand neemt het op en zal de dvd dan weer bij opa Cees en oma Leuni brengen. Zij kunnen deze dan meenemen als ze richting Leiden komen. Op deze manier kan Julian toch voetbal kijken als hij fit is en mocht hij in slaap vallen, dan kan hij hem nog een keer afspelen.


    


    Zondag 8 juni 2008,


    Dag +9 na BMT


    


    Vandaag had Julian weer een goede dag. Hij speelde de hele dag en is lekker creatief bezig geweest. Hij heeft geplakt, geverfd en met de klei gespeeld. Tussen de middag tijdens het rustuur heeft Julian niet geslapen, maar een dvd gekeken.


    Soms duurt het zo lang voordat het hele bedritueel is afgehandeld, dat er bijna geen tijd meer is voor verhaaltjes. We zeggen ook vaak tegen Julian: “Je moet nu echt gaan meewerken, want om 19.00 uur gaat de tent dicht en als je zo blijft treuzelen is het zo 19.00 uur geworden en kunnen we geen verhaaltjes meer voorlezen.” We hebben vanavond wel vroeg het bedritueel gedaan en heel veel verhaaltjes voorgelezen. Alles ging zo vlot, dat daar heel veel tijd voor was. Wel zei Julian tijdens het zevende verhaaltje dat hij honger had. Hij zag de bui al hangen. Het was nu echt bijna bedtijd en hij moest toch nog iets verzinnen, zodat mama nog wat langer zou blijven. Ik zei dat ik er niets van geloofde en dat hij de zaak weer eens voor de gek zat te houden. Julian begon uiteraard weer te lachen, maar hij at wel een paar stukjes brood en twee lange vingers. Dan is het toch niet voor niets geweest!


    Morgen kan Julian zijn oranje voetbalshirt aan, dat hij van opa Jan heeft gekregen. We doen er wel een shirt met lange mouwen onder, want het is erg koud in de tent. Zo is Julian helemaal in de Oranjestemming!


    Vanavond heeft de moeder van Ceylin (zaalgenootje van Julian) voor ons Turks gekookt. Zij kookt heel graag en heeft een hele tijd in de keuken gestaan. Het was erg lekker en zeker voor herhaling vatbaar.


    We zitten nu weer gezellig met onze huisgenoten in de rookkamer. Ik heb de laptop maar even meegenomen, anders wordt het weer veel te laat om een stukje te schrijven op de site.


    


    Maandag 9 juni 2008,


    Dag +10 na BMT


    


    Vandaag weer een goede dag. Hij zat vanmorgen al in zijn oranje voetbalshirt te wachten.


    Hij heeft van Anouk (pedagogisch medewerkster) een EK agenda, sjaal en poster gekregen. De oranjekoorts heeft nu echt toegeslagen.


    Zolang het bij deze “koorts” blijft, vind ik het prima. Alle kinderen kregen een oranje KIKAbeer. Deze zijn eerst allemaal op 60 graden gewassen en dan mogen ze de tenten in. De verpleging heeft deze taak op zich genomen.


    Eerst heeft Julian een poos op schoot gezeten en later zijn we samen stickers gaan plakken in de agenda. Julian heeft vanmiddag wel geslapen. Hij had rond half twee de zuster geroepen en gevraagd: “Wanneer komt Anouk?” De verpleegkundige zei: “Ga maar even lekker slapen, dan ben je weer fit als ze komt.” Dat deed hij gelukkig.


    Vanmiddag maakte hij samen met Anouk een konijn van gips en speelde hij weer met de strijkkralen. Julian wilde een prak eten, maar er was geen warm eten voor hem. In deze periode van de transplantatie wordt er nooit eten besteld, omdat de meeste kinderen helemaal niets kunnen eten. Een jongen van de zaal naast Julian wilde niet eten en Julian mocht zijn eten hebben. Hij at twee hapjes van een slavink. In overleg met de verpleegkundige besloten we om nu toch weer eten te bestellen en te kijken wat Julian er van op zal eten. Ze zei ook: “Het is zonde om steeds bijna alles weg te gooien, maar nee verkopen is ook zielig.” We moeten het juist stimuleren als hij iets wil eten, dus moet er ook wel iets zijn. We weten nu eenmaal dat op deze afdeling weinig gegeten wordt. Ik heb nu de lijst weer ingevuld. Julian wilde voornamelijk knakworstjes, kabeljauw en rijst. Dit heb ik dan ook maar wat vaker besteld voor de komende week.


    De artsen zijn tevreden, al weten ze nog niet helemaal waar die blijvende koorts vandaan komt. Gelukkig is zijn temperatuur al een stuk lager dan vorige week. Toen schommelde het tussen de 39 en 40.5 en nu schommelt het tussen de 37,4 en 38,6.


    John is nu nog bij Julian en het bedritueel zal wel uitgelopen zijn. Hij moet toch wel op gaan schieten. We moeten nog eten en op tijd voor de tv zitten om de wedstrijd van het Nederlands elftal tegen Italië te bekijken.


    


    Dinsdag 10 juni 2008,


    Dag +11 na BMT


    


    John had via zijn werk voor Julian een EK-poule ingevuld, maar de 3-0 winst voor Nederland was in ieder geval niet goed voor zijn positie in de poule.


    Waarschijnlijk hadden de meeste deelnemers dit niet voorspeld, maar toch was de overwinning een fijne afsluiting van de dag.


    Ik vertelde vanmorgen dat Nederland had gewonnen, toen zei Julian: “Echt?” Hij had niet veel van de wedstrijd meegekregen. Dylan en zijn vader keken nog wel voetbal op de zaal, maar Julian sliep. Hij vertelde dat hij nog wel even wakker was geweest van de herrie op de zaal. Nederland maakte een doelpunt en iedereen juichte. Hij zei: “De dames zaten ook nog te kijken.” Hiermee bedoelde hij dat hij de verpleegkundigen ook had horen juichen en hij eigenlijk vond dat ze gewoon moesten werken en niet de hele avond voetbal kijken. We moesten erg lachen om de manier waarop “meneer de directeur” het zei. Julian had echter geen zin om vanmiddag voetbal te kijken en wilde liever spelen. We zullen de dvd morgen wel laten zien tijdens zijn rustuur, dan heeft hij wel “tijd” om te kijken.


    Vanmiddag speelde Julian met Anouk (ped med) met de waterbak. Het doet ons heel goed te zien, dat er zoveel moeite genomen wordt om leuke dingen te ondernemen met de kinderen. Hoeveel werk het ook is.


    Toen papa kwam, om het van Anouk over te nemen, spoten ze hem met een grote spuit nat. Julian gierde het uit van het lachen. Julian en water waren altijd al een goede combinatie.


    Even later liet hij ons zien hoe diezelfde spuit aan zijn sondelijn bevestigd moet worden. Alsof hij zelf een afgestudeerd broeder was, zette hij de spuit op zijn infuuslijn. Hij draaide gelukkig niet aan het kraantje, anders was de boel gaan piepen. De infuuspomp “merkt” dan dat er ergens iets niet goed gaat en begint dan als een bezetene te piepen.


    Julian houdt alles in de gaten. Vanmorgen was er een verpleegkundige van een andere afdeling en Julian vertelde precies wat er ’s morgens allemaal moest gebeuren. Hij vertelde haar ook dat de lijnen weer vervangen moesten worden. Dit gebeurt iedere dag en dan mag hij ze losschroeven en nieuwe aan elkaar zetten. De infuuslijnen zijn ongeveer 2,5 meter lang, zodat ze er drie aan elkaar maken. Op deze manier zijn ze dan lang genoeg. Hij kan er dan mee door de hele tent lopen, zonder dat hij vast komt te zitten.


    Julian heeft uitslag op zijn billen en ook een soort schimmelinfectie. Hier krijgt hij een zalf voor. Het is een donkerbruine zalf die wij er vrolijk tijdens iedere luierwisseling opsmeerden. Vandaag bleek dat deze zalf maar twee keer per dag gesmeerd hoeft te worden.


    Ik zei toen tegen Julian: “We moeten niet vergeten om dit ook aan papa te vertellen.”


    Nog voordat ik wat kon zeggen, had hij het al tegen papa gezegd. Julian houdt de regie stevig in handen!


    Zijn temperatuur zakt ook langzaam. Vandaag was het 38 en 38,2. Ze blijven het nog steeds in de gaten houden, maar de artsen zijn verder niet ongerust. Ze zijn dik tevreden en wij dan uiteraard ook.


    Vanavond eten we met een aantal huisgenoten. We zullen wel laat aan tafel zitten, want iedereen komt op verschillende tijden uit het ziekenhuis.


    Iedereen heeft zijn eigen bezoekschema gemaakt met tijden waarop ze bij hun kind zijn.


    Het is niet erg om te wachten. In deze situatie blijft de trek vaak wel een beetje weg en een uurtje later eten is dan geen probleem.


    


    Woensdag 11 juni 2008,


    Dag +12 na BMT


    


    Toen ik vanmorgen aankwam, trof ik Julian huilend aan. Zuster Lenny had per ongeluk zijn speen op de grond laten vallen en ze had wel een nieuwe, ook oranje voetbalspeen, gegeven, maar die wilde hij niet. Ook was hij boos dat zijn bed al verschoond was. Vaak wordt dit gedaan als wij er zijn en dan kan hij op schoot zitten. Julian wilde dat ze zijn bed opnieuw opmaakte en dat deed zuster Lenny uiteraard niet.


    Julian bleef maar huilen en werd steeds bozer. We deden toen uiteindelijk de tent maar dicht en wachtten totdat hij gekalmeerd was. Toen Julian weer rustig was, maakte ik de tent weer open en mocht hij alsnog bij me op schoot zitten. Hij was helemaal uitgeput. Dit was natuurlijk niet gek na zo’n driftbui. Eigenlijk waren we heel blij met zijn boosheid, omdat zijn eigen “ik” weer tevoorschijn kwam en hij zich blijkbaar goed voelde.


    Zijn Hb was 4,4 en hij kreeg vandaag weer bloed. Zijn trombo’s (bloedplaatjes) waren 8. Hij kreeg ze iedere dag en daar zijn ze maandag mee gestopt. Hij heeft geen bloedingneigingen (lees: neusbloedingen) meer. Nu krijgt Julian alleen een transfusie als het echt nodig is. De koorts wordt ook steeds minder.


    Gelukkig wist ik tijdens zijn driftbui nog niet dat zijn trombo’s zo laag waren. Vaak kreeg Julian als hij boos was een bloedneus. Vanmorgen was het echter niet het geval, dus ook een goed teken. Zuster Lenny wist wel dat zijn bloedplaatjes laag waren en ze hield hem dan ook angstvallig in de gaten tijdens zijn driftbui.


    Later vandaag kwamen we erachter, dat de wind niet hard gezet was, toen de tent voor de tweede keer open is gegaan. Julian heeft 2,5 uur op schoot gezeten, terwijl de wind laag stond. Op deze manier zouden eventuele rondzwevende bacteriën hun slag kunnen slaan.


    Het is doorgegeven aan de arts, maar ze zei dat we ons geen zorgen hoefden te maken. Een foutje maken is menselijk. Ze zijn heel tevreden over hem. Het gaat naar omstandigheden heel goed. De verpleegkundige zei gisteren al, dat veel kinderen er veel slechter aan toe zijn in deze periode. Het blijft nu wachten op de nieuwe cellen. Bij de één zijn ze na 10 dagen te zien en bij de ander na 28 dagen. Julian heeft minder last van zijn mond en dit zou een teken kunnen zijn dat er iets begint te groeien. We zitten dan ook met smart te wachten totdat de artsen ons komen vertellen dat er nieuwe cellen zijn gesignaleerd.


    Vanmiddag heeft hij met Marianne een Vaderdag cadeautje gemaakt, wat hij meteen heeft verraden. We moesten er om lachen.


    Verder speelde Julian vanmiddag heerlijk en heeft hij lekker wat rijst gegeten. John is nu nog bij hem. Ik ben benieuwd hoe het bedritueel is gegaan. Hij probeert het tegenwoordig nogal te rekken, dus dan kan het weleens wat later worden.


    


    Donderdag 12 juni 2008,


    Dag +13 na BMT


    


    Vandaag ging alles weer zijn gangetje. Julian speelde lekker. Hij was vanavond wel erg moe. Hij is tijdens het voorlezen al in slaap gevallen en heeft niet eens gemerkt dat ik de tent dicht heb gedaan. Om 18.55 uur sliep hij al.


    Vanmiddag hadden we het wekelijkse gesprek met de arts. Dit was kort maar krachtig: Alles gaat goed en ze zijn tevreden!


    Julian krijgt nu geen trombo’s meer iedere dag, alleen als het echt nodig is. Hiermee bedoelen ze: Als hij weer een bloedneus, puntbloedinkjes of blauwe plekken krijgt.


    


    Vrijdag 13 juni 2008,


    Dag +14 na BMT


    


    De dag begon met de nodige zenuwen in ons lijf. Om 8.15 uur ging de telefoon. We schrokken vreselijk en kregen al hartkloppingen. Dat was natuurlijk het ziekenhuis, want wie belt er anders zo vroeg? Niets was minder waar...


    Het was de ontbijtservice! We kregen een ontbijt aangeboden omdat we vandaag vijf jaar getrouwd zijn. De timing was in onze situatie niet echt handig, maar nadat we van de eerste schrik bekomen waren, vonden we het toch wel leuk.


    Allemaal verse broodjes, croissantjes, verschillende soorten beleg, koffie, thee, jus d’ orange. Het was zoveel dat we er vanmiddag ook nog van gegeten hebben. We hebben ervan genoten. Toen ik in het ziekenhuis aankwam, hingen er op de zaal en aan Julians tent allemaal flyers met felicitaties van Julian en Mirthe.


    Julian had met Marianne een bloem gemaakt, dat was een complete verrassing.


    Over het Vaderdagcadeau begon Julian meteen te praten toen we bij hem kwamen, maar over de bloem had hij helemaal niets gezegd. Knap hoor, voor een mannetje van 3 om zo’n “geheim” te bewaren.


    Julian heeft vandaag weer lekker gespeeld. Zijn Hb was 4,4, dus heeft hij weer een bloedtransfusie gekregen. Zijn temperatuur is voor het eerst de hele dag onder de 38 graden gebleven. Dit is erg fijn! Een teken dat de infectie lijkt te verdwijnen.


    Vanavond at hij behoorlijk wat rijst. Het was weliswaar kale rijst, maar dat geeft niets. Alle beetjes helpen. 


    Julian is vanmorgen in zijn oranje tenue op de foto gegaan met zuster Lenny. Alle zusters waren in het oranje en zo was de hele afdeling in de oranjestemming. Julian wilde ook per se in zijn oranje shirt gaan slapen. Hopen maar dat dit helpt en dat Nederland gaat winnen vanavond.


    


    [image: Voor%2014%20juni%202008.JPG]


    


    Zaterdag 14 juni 2008,[image: trans]


    Dag +15 na BMT


    


    Ik heb vandaag eigenlijk niets bijzonders te melden.


    Julian heeft lekker gespeeld en geknutseld. Voorheen vond mama het knutselen leuker dan Julian, maar inmiddels gaat hij er steeds meer lol in krijgen.


    Hij had eerder met Anouk een konijn van gips gemaakt en dit konijn hebben we vandaag samen geverfd. We hadden rode, gele en blauwe verf en hij was helemaal verbaasd dat je door rood en geel mengen, oranje kreeg. Deze kleur is momenteel favoriet bij Julian, net als bij heel veel mensen in Nederland. We pakten het konijn in. Julian wilde hem aan oma Leuni geven. Vanmiddag heb ik de tent van Julian maar eens opgeruimd. Er gaan meer spullen in dan eruit en aangezien Julian vanmorgen weer even gevoetbald heeft in zijn tent, moest er hoognodig een beetje ruimte gemaakt worden. We vonden nog gekleurde, geplakte en geverfde tekeningen. Deze hebben we grotendeels ingepakt en Julian heeft deze vandaag aan zijn bezoek uitgedeeld. De rest van de tekeningen heb ik meegenomen naar het Ronald McDonald Huis om later thuis in een plakboek te plakken.


    “Oude” oma (Julians overgrootmoeder) was vandaag ook van de partij. Ze had Julian al een tijd niet gezien en hij vond het ook erg leuk om haar weer te zien. Hij had voor haar ook een tekening ingepakt, die hij heeft gegeven. Julians temperatuur is vandaag weer onder de 38 gebleven. Hier zijn we uiteraard content mee.


    


    Zondag 15 juni 2008,


    Dag +16 na BMT


    


    Vanmorgen heeft Julian eerst lekker op schoot gezeten, terwijl zijn bed werd opgemaakt. Daarna zijn we in het speelgedeelte gaan spelen. Hij heeft geplakt, terwijl ik de tent heb opgeruimd. Julian at vandaag een half bord rijst, waar we erg blij mee waren.


    Vanmiddag heeft hij met oma Lieneke zijn eigen hand getekend, uitgeknipt en gekleurd. Dit vond Julian erg leuk. Later maakten we samen twee vliegers en die hingen we in zijn tent op. Hij heeft vandaag ook weer trombo’s gekregen, omdat hij wat puntbloedinkjes had. Het was nu een week geleden dat hij voor het laatst bloedplaatjes heeft gehad. Vanavond had Julian weer 38,8 graden koorts en er zijn weer bloedkweken afgenomen. Het was hem niet aan te zien dat hij koorts had, want hij was gek aan het doen met papa en de zuster. Hij speelde verstoppertje onder de dekens. Het was lachen, gieren, brullen: De zuster en papa waren Julian kwijt en dan riepen ze: “Julian, waar ben je?” en dan sprong hij weer op vanonder de dekens. Hij schaterde het uit.


    Het is nu twee weken geleden dat Julian voor het laatst een bloedneus heeft gehad en we hopen maar dat dit zo blijft. Hij heeft er genoeg gehad het afgelopen half jaar.


    


    Maandag 16 juni 2008,


    Dag +17 na BMT


    


    Vandaag was het weer tijd voor de bloedafname. Dit wordt standaard op maandag, woensdag en vrijdag gedaan. Het bloed wordt op allerlei dingen gecontroleerd, waarvan ik ook niet precies weet wat ze allemaal bekijken en meten.


    Natuurlijk onderzoeken ze ook de bloedcellen, waar we nu met smart op zitten te wachten. Julian z’n Hb was 4,6 en vandaag kreeg hij weer een bloedtransfusie. Zijn trombocyten (bloedplaatjes) waren 8. Er zijn voorlopers gezien van de rode bloedcellen. Deze cellen moeten nog verder rijpen, voordat het echte bloedcellen zijn. Dit is in ieder geval een goed teken. Het begin lijkt er te zijn. De artsen verwachten deze week toch wel dat de leukocyten (witte bloedcellen) te meten zijn. Deze cellen zijn voor je weerstand zo belangrijk. Ze vertelden ons: “Als er voorlopers zijn, duurt het niet lang meer voordat de eerste leuko’s er zijn en gemeten kunnen worden.” We hopen nu dat ze ons woensdag of vrijdag kunnen vertellen of de eerste cellen er echt zijn. Dan zouden we weer een klein hoofdstukje kunnen afsluiten.


    De koorts is weer gezakt. De CRP waarde was niet gestegen, dit houdt in dat er geen infectie is. Het is normaal dat Julian nu regelmatig koorts heeft, omdat er zoveel gebeurt in zijn lichaam. We hoeven ons hier geen zorgen over te maken.


    Verder heeft Julian weer lekker gespeeld vandaag en was hij vrolijk. Hij heeft wederom wat rijst gegeten. We hadden het er samen over, dat hij zoveel rijst eet, toen zei Julian: “Chinezen eten toch iedere dag rijst.” Ik moest ontzettend lachen en vroeg aan hem hoe hij aan die wijsheid kwam. Hij zei toen dat papa had gezegd: “Je lijkt wel een Chinees, die eet ook iedere dag rijst.” We zijn blij dat hij in ieder geval iets eet en dat het iedere keer hetzelfde is, maakt niets uit.


    Ook speelde hij weer verstoppertje onder de dekens. Ik kwam aanlopen en zei: “Waar is Julian? Is hij naar huis?” Hard roepend kwam hij tevoorschijn. Hij had de grootste lol. Julian probeerde nog wel te rekken tijdens het bedritueel en ik zei tegen hem dat ik om 19.15 uur weg zou gaan, of hij nu wel of niet zou slapen.


    Ik zei dat ik hem wel in de gaten had en daar moest hij om lachen. Julian wordt steeds ondeugender. Dit is ook weer een goed teken. Een teken dat hij zich niet beroerd voelt. We moeten hier dus eigenlijk van genieten, want als hij als een zielig vogeltje in zijn tent ligt en hij zich helemaal niet lekker voelt, is dat ook vreselijk om te zien. Dus laat die “Julian streken” maar komen!


    Uiteindelijk sliep Julian binnen vijf minuten en was het precies 19.15 uur toen ik richting Ronald McDonald Huis ben gegaan.


    


    Dinsdag 17 juni 2008,


    Dag +18 na BMT


    


    Het was een rustig dagje en veel bijzonderheden zijn er niet te melden.


    Julian heeft lekker gespeeld en een dvd gekeken. Het was echt een dag van: Hoe saaier, hoe beter!


    Vandaag zijn we al vijf weken in Leiden. Wat gaat de tijd toch hard. We durven nog niet te gaan aftellen. Je weet maar nooit wat er nog gaat gebeuren.


    Als je Julian zo ziet, zou je hem beetpakken en meenemen naar huis. Hij ziet er goed uit, speelt lekker en heeft gelukkig ook geen pijn. Een kind dat zich niet ziek voelt, hoort eigenlijk niet in een ziekenhuis.


    Maar goed, schijn bedriegt en er moeten toch echt eerst witte cellen gaan komen, anders is hij buiten de tent aan de goden overgeleverd met alle vreselijke gevolgen van dien.


    Er is een jongen die 9 dagen eerder getransplanteerd is dan Julian en hij mag, als er niets tussenkomt, vrijdag naar huis. Er is ook een jongetje dat hier al 20 weken ligt. Hij heeft alle complicaties gehad die je maar kunt bedenken. Er is dus geen zinnig woord over te zeggen hoe het gaat verlopen. Bij iedereen is het anders.


    Als je hoort dat er iemand naar huis gaat, ga je er toch iets meer over nadenken. Ik ga Stellendam nu toch wel missen. Gewoon lekker in je eigen huis kunnen zijn en in je eigen bed slapen. De gewone dingen weer gaan doen en bovendien weer met het hele gezin bij elkaar zijn. Aan de andere kant, als we thuis zijn begint alles pas.


    We moeten leren met de regelmatige controles en uitslagen om te gaan. De kans is groot dat Julian toch nog één of meerdere keren moet worden opgenomen in het ziekenhuis vanwege infecties, die hij nog niet zelf kan bestrijden. Deze opnames gebeuren bij (bijna) alle kinderen en daar moeten we wel degelijk rekening mee houden.


    Sommige mensen denken dan: “Jullie zijn nu thuis, dus alles is voorbij en jullie nieuwe leven gaat beginnen”, maar zo werkt het niet.


    We hebben dan nog een hele lange weg te bewandelen voordat Julian na een aantal jaar pas genezen wordt verklaard en de ziekenhuisbezoeken minder frequent worden.


    Maar ja, het heeft geen zin om op de feiten vooruit te lopen. Voorlopig is het nu wachten op de bloeduitslagen van morgen.


    

  


  
    12. Het wachten op de nieuwe cellen


    


    


    Woensdag 18 juni 2008,


    Dag +19 na BMT


    


    Vandaag weer bloedafname om het bloed te controleren. Zijn Hb was 5,6 en de trombo’s waren 6. Helaas waren er nog geen witte bloedcellen te zien. Wel zijn de reticulocyten, voorlopers van de rode bloedcellen, gestegen van 7 naar 8. Het was wel jammer, dat de leukocyten nog niet te zien zijn. Nu is het weer afwachten tot vrijdag, wanneer de volgende bloedafname plaatsvindt. Julian was vanmorgen niet zo heel fit. Hij speelde wel wat, maar op een gegeven moment wilde hij toch weer liggen in zijn bed. We keken toen samen een dvd en hij lag er lekker bij. Julian wilde wel wat eten. Voor de verandering stond er weer rijst op zijn menu, maar hij heeft er maar twee hapjes van gegeten. De thermometer gaf 38,7 aan en er moesten weer bloedkweken genomen worden, omdat zijn temperatuur boven de 38.5 kwam.


    Even later gaf Julian over. Hij gaf het keurig op tijd aan en ik had nog even de kans om een spuugbakje te pakken en dat scheelde in ieder geval een verschoning van kleding en bed. Hier knapte Julian van op en even later viel hij in slaap. Om 14.45 uur was Marianne bij hem en toen werd hij wakker. Zij tekende samen met Julian en even later kwam Ben (fysiotherapeut) nog langs. Julian heeft geen fysiotherapie nodig, maar hij zag hem al een aantal keer voorbij lopen met een grote breedbeeld tv om bij Dylan, zijn zaalgenoot, spelletjes te spelen met de Wii. Ben had vandaag even tijd om met Julian te spelen. Aangezien Julian niet zo van nieuwe dingen houdt, wilde hij het in eerste instantie toch niet, maar Marianne zei tegen Ben, dat hij het toch moest opzetten om te laten zien aan Julian hoe het werkt. Toen Julian eenmaal zag wat de bedoeling was, werden zijn ogen alleen maar groter en vond hij het geweldig. Hij heeft gegolfd, gebowld en honkbal gespeeld. Hij werd er erg moe van.


    Oma Lieneke kwam later ook nog met hem spelen. Ik had “late dienst” en nam het bedritueel weer voor mijn rekening. We hebben weer ontzettend gelachen. Julian speelde weer verstoppertje onder de dekens. Hij trok zijn pyjamabroek over zijn hoofd, in plaats van aan zijn benen. Het was een leuk gezicht. Het bedritueel duurde nu ook wel iets langer dan gepland, maar het was gezellig en gezelligheid kent nu eenmaal geen tijd. Je zou niet zeggen dat Julian op dat moment 38,8 graden koorts had. Zuster Joyce heeft de arts nog gebeld, maar er hoefden geen bloedkweken afgenomen te worden. Het CRP was vanmiddag niet gestegen en nu hoefde dit niet opnieuw. Julian sliep nog niet toen ik wegging, maar zuster Joyce zou ook nog over zijn hoofd aaien. Ik ben benieuwd hoe laat hij in slaap gevallen is.


    


    Donderdag 19 juni 2008,


    Dag +20 na BMT


    


    Vandaag heeft Julian weer lekker gespeeld. We tekenden rondjes met sjablonen en kleurden deze in. Ook maakte ik weer propjes van aluminiumfolie, zodat hij “vracht” had voor zijn vrachtauto.


    Julian had vanmiddag 39,1 graden koorts, dus zijn er weer bloedkweken afgenomen. Hij ging lekker slapen toen zijn rustuur begon en John weer naar het Ronald McDonald Huis kwam.


    Vanmiddag hebben we het wekelijkse gesprek gehad met de arts. Ze zijn nog steeds tevreden en alles verloopt naar wens. Het is nu eenmaal een hele zware behandeling en dit zorgt voor de nodige complicaties. Tot nu toe heeft Julian daar weinig last van. De artsen denken dat de koorts veroorzaakt wordt, doordat het lichaam zo aan het werk is om nieuwe cellen aan te maken. Er wordt wel het zekere voor het onzekere genomen en ze houden zijn bloed goed in de gaten. Ook is er gestart met wat antibiotica. Mocht er onverhoopt toch een infectie in zijn lichaam zitten, wordt deze meteen de kop ingedrukt. De medicijnen tegen de misselijkheid worden nu langzaam aan afgebouwd.


    Vanmiddag heeft Julian met Marianne meegedaan aan de kinderbingo van Kidsflits. Kidsflits is de KinderTV van het ziekenhuis. Julian had twee keer bingo en heeft twee prijzen gewonnen. Een vrachtwagen en een oranje opblaaspoef. Hij vond het erg leuk.


    Morgen wordt een spannende dag. Zouden er nu wel of geen cellen zijn? We hoeven ons nog geen zorgen te maken, want het kan ook nog een week duren voordat de cellen opkomen. Dokter De lange heeft wel gezegd, dat als er aanstaande maandag nog geen cellen zijn, hij waarschijnlijk medicijnen krijgt om de bloedaanmaak te stimuleren. Vooralsnog geven ze het lichaam van Julian nu eerst nog de kans om deze klus zelf te klaren.


    De gemiddelde tijd voor het opkomen van de cellen is drie weken na de transplantatie en morgen is het precies drie weken geleden dat hij het zakje kostbare goud door zijn infuuslijn heeft gekregen. Het is heel erg spannend en het zou weer een stukje rust geven als er dan eindelijk nieuwe cellen zijn.


    Morgen krijgt Julian ook een nieuwe sonde. Deze sonde zit er nu zes weken in en moet worden vervangen. Julian weet nog niet hoe dat in zijn werk gaat, want de eerste sonde is op de intensive care in het Sophia kinderziekenhuis ingebracht toen hij slapend gehouden werd. Marianne gaat het morgen uitleggen met een pop, zodat Julian kan zien hoe het in zijn werk gaat. Ik hoop dat ook dat een beetje soepel verloopt. Het schijnt niet echt pijn te doen, maar het is wel een heel vervelend gevoel.


    Eerlijk gezegd moet ik er niet aan denken om zo’n slangetje door mijn neus te krijgen. Als ik daar aan denk, denk ik ook meteen: “Wat moet zo’n ventje toch veel doorstaan!”


    Als het zou kunnen zou ik met alle liefde alles van Julian over willen nemen.


    Waarom moet zo’n onschuldig kind zo’n vreselijke ziekte krijgen en zo’n vreselijke behandeling? We zullen er nooit antwoord op krijgen.


    


    Vrijdag 20 juni 2008,


    Dag +21 na BMT


    


    De eerste witte bloedcellen zijn een feit!


    Ik sliep vannacht heel slecht, want ik was bang dat de cellen vandaag toch nog niet te zien zouden zijn. We zouden nog wel tijd gehad hebben tot maandag voordat er overgegaan zou worden op het medicijn Neupogen om de bloedaanmaak te stimuleren.


    Het is natuurlijk het allermooiste als het lichaam zelf de cellen aan gaat maken en daar hoopten we dan ook allemaal op.


    Vanmorgen toen ik aankwam in het ziekenhuis waren de bloeduitslagen nog niet bekend.


    De artsenvisite had al wel plaatsgevonden. Ik zag steeds dokters voorbij lopen op de afdeling, maar er kwam niemand onze kant op. “Waarom komt er nu niet iemand naar ons toe om goed nieuws te brengen?” vroeg ik me af. Afgelopen woensdag waren de bloeduitslagen om 11.00 uur al bekend en inmiddels was het al bijna 12.00 uur geworden en ik had de hoop al opgegeven.


    Om 12.00 uur kon ik mijn geduld niet meer bewaren en vroeg aan zuster Lotte of de bloeduitslagen al bekend waren. Ze zei: “De trombo’s zijn 18 en deze zijn besteld omdat Julian vanmiddag een nieuwe sonde ingebracht krijgt en dan moeten de trombo’s boven de 50 zijn.” Ik was op dat moment natuurlijk niet echt benieuwd naar de hoogte van de trombo’s. Het ging mij voornamelijk om de leuko’s. Ik vroeg dan ook naar de rest van de uitslagen. Zuster Lotte antwoordde: “De overige uitslagen staan al wel in de computer, maar moeten nog worden vrijgegeven.” Zij had natuurlijk al lang gezien dat er witte cellen waren, maar mocht dit pas zeggen nadat de arts hiervoor toestemming had gegeven. Even later kwam er dan eindelijk een arts onze kant opgelopen. Ze vroeg: “Heb je het goede nieuws al gehoord?”


    Ik zei: “Nee, maar ik hoop dat u dat nu komt brengen.” Ze vertelde dat de witte bloedcellen 0,2 zijn. Ik was ontzettend blij om dit te horen en ook Julian glunderde helemaal.


    Ik vroeg aan Julian: “Wil jij het goede nieuws aan papa vertellen?” Dat wilde Julian uiteraard wel en toen hebben we de telefoon gepakt en naar papa gebeld.


    Julian zei nadat ik tegen papa had gezegd, dat Julian iets wilde vertellen tegen papa:


    “Ik heb nieuwe bloedcellen, ze zijn 0,2!” Uiteraard was John ook heel erg blij.


    Er werd ons verteld dat als de leuko’s 0,5 zijn, er wordt gestart met decontamineren. Dit houdt in dat de goede darmbacteriën worden teruggebracht in zijn lichaam.


    Het kan heel snel gaan en misschien wordt er ook in het weekend bloed afgenomen, zodat ze meteen kunnen gaan beginnen als de cellen doorgegroeid zijn. Als ze eenmaal gaan decontamineren, komen de woorden “de tent mag open” al een stukje dichterbij. Dat zou toch ontzettend fijn zijn. Maar goed, niet te veel op de feiten vooruit lopen en genieten van deze overwinning!


    Julian heeft vandaag ook geen rode bloedcellen gekregen, ondanks dat zijn Hb niet hoog was. Er zijn veel voorlopers van de rode bloedcellen gezien en de artsen willen kijken of zijn lichaam hier voldoende aan heeft. Vanmiddag kreeg Julian een nieuwe sonde. De “oude” zat er zes weken in en moest worden vervangen. Marianne deed op een pop voor wat de bedoeling was. Tijdens het inbrengen moest hij kleine slokjes drinken om zo zijn slokdarm te openen voor de sonde. Hij gaf geen kik en de sonde zat er in voordat hij er erg in had. Hij mocht als beloning een cadeautje uitkiezen. Julian deed het heel goed en we waren dan ook ontzettend trots op hem.Wel had Julian vandaag nog steeds koorts, maar het was hem weer niet aan te zien. Hij heeft ondanks zijn temperatuur toch lekker gespeeld.


    Vanavond was de tent voor 19.00 uur al dicht en sliep Julian om 19.15 uur en ging ik naar het Ronald McDonald Huis.


    We zijn vanavond met opa Jan en oma Lieneke naar de Chinees gegaan. Mirthe mocht ook mee. Vanavond waren we ook van die ouders die ’s avonds laat nog met een baby over straat liepen. Ooit hebben we weleens gezegd: “Dat zullen wij nooit doen!” Maar “nood” breekt wetten en er viel tenslotte ook wat te vieren.


    Mirthe was het grootste feestbeest. Ze heeft de hele avond gelachen, gegild van de pret en niet geslapen. Toen we naar huis liepen, viel ze vlak voordat we in het Ronald McDonald Huis waren in slaap. Ze ligt nu weer in haar eigen bedje en zal waarschijnlijk morgen wel een “kater” hebben. Ze dronk een hele fles leeg en ze zal wel schor zijn van het zingen. En bovendien is ze veel te laat naar bed gegaan. Kortom, het ideale recept om een kater te veroorzaken. We gaan er vanuit dat ze hier wel weer overheen zal komen.


    


    Zaterdag 21 juni 2008,


    Dag +22 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Trombo’s 23


    Hb 4,6 (was gisteren 4,9)


    Leuko’s (witte bloedcellen) 0,2


    


    Omdat zijn lichaam nog steeds heel veel voorlopers heeft van de rode bloedcellen heeft Julian ook vandaag nog geen bloedtransfusie gekregen. Morgen wordt er weer bloed afgenomen en wordt er gekeken wat zijn Hb dan is en valt de beslissing of Julian wel of geen bloed zal krijgen. Ze hopen natuurlijk dat de voorlopers echte rode bloedcellen zijn geworden zodat om die reden geen transfusie nodig is.


    Vanmorgen vroeg was het heel gezellig met Julian. Hij heeft eerst weer een tijdje lekker op schoot gezeten en daarna gingen we weer knutselen.


    Na een poosje kregen we een meningsverschil en werden we allebei heel boos. Ik wilde Julian zijn zin niet geven, want ik dacht bij mezelf dat de opvoeding toch ook af en toe wel een beetje door moest gaan. Ondertussen kwam papa aan met Mirthe en riep dat we allebei moesten ophouden. Ik was zo ontzettend boos en ben toen maar snel weggegaan. Even een time out voor allebei. John kon toen weer met frisse moed Julian bezig gaan houden, hopelijk kalmeerde Julian ook weer snel.


    Eenmaal in het Ronald McDonald Huis aangekomen ging ik met Christa, één van de huisgenoten, buiten zitten. Alle spanningen kwamen er in één keer uit en ik moest ontzettend huilen. Ik zat er echt even helemaal doorheen. Het luchtte in ieder geval op en het werd ook weleens tijd dat dit gebeurde. Het ging al TE lang ZO goed.


    Het is zo’n zware periode en niemand weet hoe dit zal gaan aflopen. Alle spanningen en onzekerheden die we met ons meedragen zijn onbeschrijflijk.


    Vanmiddag, toen ook John weer in het huis was, ben ik met Christa gaan winkelen. Even wat ontspanning zoeken en bovendien was het nog gezellig ook. Dit soort dingen heb je af en toe zo nodig. Anders houd je het niet vol. Ik heb nog wat kleren voor Julian gekocht. Hij heeft nog geen zomerbroeken en kan de broeken van vorig jaar niet meer aan vanwege zijn dikke buik.


    Later vanmiddag ging ik weer naar het ziekenhuis en was het weer gezellig samen met Julian. We waren allebei afgekoeld. Voor zo’n ventje valt het natuurlijk ook allemaal niet mee. Hij moet ook zijn frustraties kwijt. Je zult maar voor een bepaalde periode opgesloten worden in een tent, terwijl je nog ziek gemaakt wordt, voordat je pas beter kan worden. Het kan ook voor hem weleens te veel worden. Julian heeft een dvd gekeken en heeft twee waterijsjes opgegeten. Voor morgen hebben we weer patatjes besteld. Hopelijk kan dit nog en anders krijgt Julian ze maandag. Ook hier begint hij weer trek in te krijgen, waar we uiteraard heel blij mee zijn.


    


    Zondag 22 juni 2008,


    Dag +23 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 0,3


    Trombo’s: 18


    Hb: 4,8


    


    We waren verrast dat Julians Hb was gestegen. Hij heeft dan ook geen bloed gekregen. De bloedcellen hebben inderdaad hun werk gedaan.


    Nu hopen we maar, dat deze lijn zich voortzet, zodat hij geen bloedtransfusies meer nodig heeft. De witte bloedcellen waren ook met 0,1 gestegen en zijn nu 0,3. Dit was natuurlijk ook goed nieuws! Zijn lichaamstemperatuur is weer aan het zakken en zit nu rond de 37,5. Dit is netjes.


    Julian heeft nu allemaal kleine rode puntjes over een groot deel van zijn lichaam. De puntjes lijken een beetje op de petechiën (puntbloedinkjes), maar zijn toch een beetje anders. De verpleegkundige had er geen verklaring voor, maar ze zou het in de gaten houden en zo nodig er een arts naar laten kijken.


    Julian had weer een goede dag vandaag. We hebben vanmorgen geknutseld, wat heel gezellig was. Julian heeft nog een half ijsje gegeten. Weer een paar calorieën binnen!


    Nederland is jammer genoeg uitgeschakeld tijdens het EK voetbal.


    Ik vertelde dat Nederland geen kampioen zou worden. Daarop antwoordde Julian: “Op de radio (lees: oranje cd) zeggen ze dat ze kampioen worden!” Ik moest wel ontzettend lachen.


    Oma Lieneke heeft nog een levensgrote kartonnen Huntelaar geregeld bij een supermarkt in de buurt van het Ronald McDonald Huis. Deze werden opgeruimd en het winkelpersoneel had beloofd, de pop van Klaas-Jan Huntelaar te bewaren voor Julian. Hij staat nu buiten de tent naar Julian te kijken.


    Vanavond ging Julian de zaak weer rekken. Ik had gezegd dat we om 18.00 uur zijn pyjama aan gingen trekken, tanden poetsen, medicijnen en controles zouden gaan doen. Ineens om twee minuten voor zes zei Julian dat hij honger had en wilde hij nog warm eten. Omdat ieder hapje natuurlijk meegenomen is, hebben we nog warm eten besteld. Wel zei ik erbij: “Om 19.00 uur gaat de tent dicht, want je zit de zaak gewoon weer voor de gek te houden!” 


    Dus als je wilt dat ik nog veel verhaaltjes voor ga lezen, moeten we wel opschieten.


    Julian begon toen te lachen. Mijn vermoeden klopte dus weer. Julian at wonder boven wonder wel zeven stukjes van zijn gehaktbal op.


    Uiteindelijk las ik nog drie verhaaltjes van Jip en Janneke voor en sloot daarna de tent. Julian was hier niet blij mee en begon te huilen, want hij wilde toch nog meer verhaaltjes. Na een goed gesprek met één van de verpleegkundigen, werd Julian weer rustig en heb ik nog over zijn hoofd gewreven. Julian sliep binnen vijf minuten.


    


    Maandag 23 juni 2008,


    Dag +24 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 0,3


    Trombo’s: 13


    Hb: 4,1


    


    Julian kreeg vandaag toch een bloedtransfusie omdat zijn Hb nu toch te ver gezakt is. Hij heeft nog steeds die rode vlekjes op zijn gezicht, armen en benen. De arts heeft er naar gekeken en er is wat extra bloed afgenomen. Ook wilden ze wat urine van hem onderzoeken.


    Julian is nog niet zindelijk en kon kiezen of hij in een potje wilde plassen of dat hij een zakje in zijn luier kreeg, zodat de urine op die manier werd opgevangen. Zo’n zakje wilde Julian niet en uiteindelijk lukte het Julian toch om in het potje te plassen. Hij was wel trots op zichzelf en wij uiteraard ook!


    Als de uitslag morgen niet minder wordt, komt er een dermatoloog naar zijn huid kijken. Zijn temperatuur zit weer onder de 38 graden, maar hij heeft nog wel antibiotica. De medicijnen tegen de misselijkheid worden afgebouwd en Julian is nu toch af en toe misselijk. Dit resulteerde in een nachtelijke verschoning, omdat hij had overgegeven.


    Julian heeft vandaag weer heerlijk gespeeld en geknutseld. Zijn oude “ik” komt weer terug. Het is soms wel vermoeiend, maar wel een heel goed teken dat hij weer goed weet wat hij wel en niet wil. Hij wil soms dingen, die niet of niet meteen kunnen en dan krijgt hij een enorme driftbui. Het is dan best moeilijk om hiermee om te gaan. We hadden in de eerste instantie afgesproken dat als zijn bloedplaatjes boven we 25 zijn, we weer gaan (her)opvoeden. Op dat niveau stolt zijn bloed dan voldoende als hij onverhoopt een bloedneus krijgt. We zijn, ondanks het nog wat lagere aantal bloedplaatjes, toch maar meteen begonnen met de “heropvoeding”. Het is fijn dat we nu nog regelmatig hulp krijgen van de verpleegkundigen. Als Julian een driftbui krijgt, nemen zij het even van ons over en dan is hij later weer superlief en speelt weer fijn. Vreemde ogen dwingen! Het valt voor Julian ook niet altijd mee en een kind reageert zich af op de mensen die het dichtst bij hem staan en dat zijn wij.


    Op de zaal was het feest vandaag. Bij Ceylin, het buurmeisje van Julian, mocht vandaag de tent open. Voor haar komt het naar huis gaan nu wel heel dichtbij, al is nu nog niet bekend wanneer. Er gaan nu veel mensen naar huis. Onze Amsterdamse huisgenoten zijn al twee weken uit het Ronald McDonald Huis hier in Leiden, al ligt hun zoontje inmiddels al weer 1,5 week in het AMC in Amsterdam. Vandaag zijn Christa en Erik met hun zoontje Lucas ook vertrokken. Voor hen is het super dat ze naar huis gaan, al is het nu wel erg stil geworden in de rookkamer. Iedere avond gezellig kletsen met huisgenoten, die eigenlijk in korte tijd gewoon vrienden zijn geworden. Jammer hoor, dat iedereen weg gaat. Bij het afscheid nemen kun je echter niet zeggen: “Ik hoop jullie snel weer te zien”. Dat zou een slecht teken zijn. Gelukkig zien we ze volgende week weer, als ze op controle komen. Ze komen dan ook nog naar het Ronald McDonald Huis en gaan dan voor ons koken.


    Dit is natuurlijk wel een prettig vooruitzicht.


    


    Dinsdag 24 juni 2008,


    Dag +25 na BMT


    


    Vandaag is er geen bloed afgenomen, dit gebeurt morgen weer.


    Julian heeft vanmorgen gestoeid met papa en was erg moe toen ik kwam.


    Het is vandaag de eerste dag dat hij zich verveelde. En dit pas na zes weken! Je kunt het je amper voorstellen dat je zes weken opgesloten zit in een tent en je je dan pas voor het eerst verveelt. Dit zullen niet veel mensen hem nadoen, denk ik.


    Ik stelde van alles voor wat we zouden kunnen doen, maar Julian had nergens zin in.


    Op een gegeven moment zei de verpleegkundige. “Je trui, is wel erg wit, kun je die niet gaan kleuren?” We hebben toen aan Anouk gevraagd of ze textielstiften had. Die had ze en ging ze halen. We kleurden toen samen zijn witte trui. Het resultaat is erg leuk geworden.


    Vanmiddag heeft hij met Anouk tijdens het speeluur met de zandbak gespeeld. Het was geen echt zand, maar zand gemaakt van meel en zout. Anouk had wel speelzand besteld, toen zij hoorde dat Julian opgenomen moest worden, maar dit zand moet eerst worden bestraald en bewerkt voordat het de tent in mag. Ze heeft het zand dan ook nog niet gekregen en dit gaat op korte termijn waarschijnlijk niet lukken. Julian vond dit ook een geweldig idee en heeft heerlijk gespeeld.


    Vandaag kwam de diëtiste even langs op de zaal. Ik was op dat moment met Julian aan het spelen, maar ze wilde even met me praten. Julian vindt het nooit leuk als je weggaat tijdens het speeluur. Uiteindelijk mocht ik even gaan, als ik maar wel in de buurt bleef en het niet te lang zou duren. We gingen toen in het midden van de zaal aan de grote tafel zitten. Julian kon ons zo in ieder geval zien.


    Als de witte cellen hoog genoeg zijn, krijgt Julian de goede darmbacteriën terug.


    Ook gaan ze dan overdag stoppen met de sondevoeding. We kunnen zo gaan bekijken wat Julian zelf gaat eten. Hij heeft nu heel vaak geen trek, mede doordat hij vol zit door de sondevoeding. Ook door de zware medicijnen, die hij heeft gehad, heeft hij geen honger en ook zijn smaak is veranderd. Julian heeft zelfs geen trek in patat. Gisteren heeft hij een half patatje op en toen hoefde hij niet meer. We moeten hier geen wonderen van verwachten, maar ieder beetje wat hij zelf eet, is meegenomen.


    Vandaag heb ik maar een kort bedritueel gehad bij Julian. Ik ben zelf bij de eerste hulp geweest in het ziekenhuis. Vanmorgen liep ik iets te enthousiast de trap op in het Ronald McDonald Huis en ben gestruikeld. Ik kwam toen met mijn hand tegen de trapleuning. In de eerste instantie voelde ik alleen twee vingers. Later vandaag deed mijn hele hand pijn en kon ik er niets mee vastpakken. De verpleegkundigen van de afdeling van Julian en John vonden dat ik er naar moest laten kijken en ze hebben vanaf de afdeling even naar de eerste hulp gebeld. Ik kon komen, alleen ben je daar niet de enige en het duurde even voordat ik aan de beurt was. Het bleek dat mijn hand is gekneusd en ik moet hem wel blijven bewegen om zo mijn hand toch soepel te houden, wat de genezing versnelt. Met genoeg pijnstillers gaat dit redelijk. Eenmaal terug bij Julian op de afdeling, had hij zijn pyjama al aan en zijn medicijnen ook al gehad. Ik hoefde alleen nog maar voor te lezen. We hebben wel veel meer verhaaltjes gelezen van Jip en Janneke, dan de gebruikelijke twee. Toen de tent eenmaal dicht was, sliep Julian binnen vijf minuten.


    

  


  
    13. Het einde komt in zicht


    


    


    Woensdag 25 juni 2008,


    Dag +26 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 0,8


    Trombo’s: 17


    Hb: 5,8


    


    De leuko’s zijn 0,8 en dus goed gestegen. Vandaag wordt er gestart met het recontamineren, oftewel het teruggeven van de goede darmbacteriën.


    Dit duurt een dag of zes. Als het allemaal goed gaat, mag komende dinsdag de tent weer open.


    De trombo’s zijn ook uit zichzelf gestegen van 13 naar 17 en groeien dus ook.


    Hier zijn we heel blij mee, want mede door de lage bloedplaatjes is het hele circus begonnen.


    De sonde gaat er voorlopig niet uit, Julian zal hier dus ook mee naar huis gaan.


    Vanaf vandaag wordt er gestopt met het geven van sondevoeding overdag, zodat Julian zelf kan gaan proberen om te eten. ’s Nachts krijgt hij dan nog wel voeding door zijn sonde.


    Het is niet vervelend dat hij er mee naar huis gaat, eigenlijk wel fijn zelfs


    Voor ons is het een geruststelling dat we ons niet druk hoeven te maken of Julian wel genoeg eet en drinkt. De medicijnen kunnen ook door de sonde en we hoeven geen strijd te voeren over het innemen van de medicijnen.


    Julian was vandaag weer vrolijk. Hij zat vanmorgen eerst een poosje op schoot en we hebben samen weer de oranje cd geluisterd. Hij kon alleen de liedjes, waarin werd gezongen dat Oranje kampioen zou worden, niet aanhoren. “Ik had zo gehoopt dat ze kampioen zouden worden,” zei hij teleurgesteld.


    Later op de ochtend wilde Julian in het speelgedeelte gaan spelen. Dit vergt altijd wat voorbereidingen, want er mag maar één gedeelte van de tent open zijn. Dit houdt in: Handschoenen uit, schort uit en ophangen, ijzeren stang pakken en voor de tent doen, dan het plastic zeil van de tent dicht doen. Vervolgens naar het speelgedeelte: Tent open, rand van het plastic afnemen met alcohol, stang weghalen, handen schoonmaken, schort aan, weer handen schoonmaken, dan handschoenen aan. Eindelijk ben je weer klaar om met Julian aan de gang te gaan en hem te mogen aanraken.


    Ik had dit hele ritueel doorlopen en we wilden net gaan spelen toen Julian zei dat hij had gepoept. Verschonen is alleen mogelijk in het bedgedeelte, want hij wilde niet op die harde grond van het speelgedeelte gaan liggen. Dit ligt natuurlijk ook niet lekker, maar soms zou het wel een stuk makkelijker zijn. Ik moest toen de tent bij het speelgedeelte weer dichtdoen en aan het bedgedeelte weer open maken. Julian kroop ondertussen weer op zijn bed en ik kon hem verschonen. Toen we klaar waren kon het hele ritueel weer opnieuw beginnen. Net voordat ik het speelgedeelte weer helemaal open had en ik mijn schort weer aan had, riep Julian weer dat hij gepoept had. En weer begon het hele circus begon van voor af aan. Julian kan er zelf niets aan doen. Door alle medicijnen is zijn ontlasting dun en kan hij het niet ophouden. Lang leve de luiers!


    Uiteindelijk was het tegen 11.00 uur voordat we konden gaan spelen en toen stond John al weer bijna op de zaal. Want om 11.15 uur is het wisseling van de wacht.


    Vanmiddag heeft Julian nog even geslapen en weer het dagelijkse uurtje met de pedagogisch medewerkster, in dit geval Marianne gespeeld. Later keken wij samen nog een poosje dvd en plakten we stickers.


    Julian heeft nog niet veel gedronken en gegeten vandaag. Een paar slokjes appelsap, die hij zuur vond, een paar hapjes van een tosti en een bal gehakt. Ik heb nu weer rijst voor hem besteld. Er was iets misgegaan in de keuken en was er geen rijst. Gelukkig mocht hij van Jan, een zaalgenoot, een bal gehakt hebben. Morgen wordt er weer eten gekookt in de speciale keuken en is er weer genoeg eten, waaronder veel rijst voor Julian.


    Vanavond krijgen wij weer visite uit Stellendam en worden we weer van eten voorzien en hopelijk van veel vitamines.


    


    Donderdag 26 juni 2008,


    Dag +27 na BMT


    


    Vanmorgen was Julian een beetje lui. Hij zat eerst bij John op schoot en later hebben wij samen nog even geknutseld, maar al gauw wilde hij een dvd kijken op bed. Hij kroop lekker onder de dekens en ging kijken.


    Vanmiddag heeft oma Lieneke met hem gespeeld en samen keken ze naar de Kidsflits tv, (ziekenhuis tv). Julian was ook in de uitzending. Iedere week is er een thema waar het tv programma over gaat. Deze week ging het over treinen. Julian is gefilmd tijdens het kleuren van een kleurplaat met een trein.


    Het was een leuke uitzending. We krijgen nog een dvd van deze uitzending.


    Ook is Julian pas gefilmd voor een symposium, ter gelegenheid van het feit dat er op 4 juli al 40 jaar beenmergtransplantaties worden uitgevoerd bij kinderen. Diegene die toen die dag als eerste is getransplanteerd, was deze week op bezoek op de afdeling en er werden foto’s gemaakt. Julian is gefilmd toen hij koekjes aan het bakken was met Anouk en zijn tent is gefilmd om te laten zien hoe het openen van de tent in zijn werk gaat. Dit wordt uitgezonden tijdens het symposium.


    Vanavond at Julian een halve boterham op, wat we heel knap van hem vonden. Hij was aan het eind van de middag erg actief en vrolijk. Tegen de tijd dat het bedtijd was, voelde Julian zich wel erg moe en hij sliep weer snel.


    Ook was vanmiddag het wekelijkse artsengesprek en we hebben goed nieuws: De tent mag dinsdag open! De medicijnen zijn voor een groot deel afgebouwd en Julian krijgt ze nu via de sonde in plaats van via het infuus. Als hij geen koorts, infecties of andere ongemakken krijgt, mag hij woensdag of donderdag naar huis! We zijn hier natuurlijk ontzettend blij mee. We blijven nog wel wat terughoudend, want we zijn ook erg bang dat er een kink in de kabel komt en hij toch langer moet blijven. Julian weet dan ook nog niets. Het zou zo’n teleurstelling voor hem zijn als hij, om wat voor reden dan ook, niet naar huis zou mogen. Normaal zijn we altijd eerlijk tegen hem, over de behandelingen, medicijnen en andere dingen die met zijn ziekte te maken hebben. We hebben hem nu wel een beetje voorgelogen. Julian weet dat het einde van de opname zo zachtjes aan wel in zicht komt, maar ik heb hem verteld dat hij nog vijftien of misschien wel twintig nachtjes moet blijven en dat hij dan misschien naar huis mag. Het hangt er vanaf hoe hard zijn bloedfabriekje blijft groeien. Ook weet Julian niet dat hij, als de tent open is ook even naar buiten mag, al is het wel met een mondkapje op.


    Wel hebben we aan hem verteld dat we Mirthe dinsdag bij hem de tent in gooien. Dit vindt hij fantastisch, eindelijk kan hij haar na zeven weken weer een kusje geven. En eindelijk kunnen we dan weer normaal kroelen en mogen we hem gelukkig ook weer een kusje geven. Zelfs met een mondkapje op mag dit nu niet. Soms gaven we elkaar wel een kus door het plastic van de tent heen, maar dat is natuurlijk geen echte kus.


    Wij zijn nu allebei aan het oefenen, hoe we de sonde moeten aansluiten op de pomp en hoe we de medicijnen moeten geven via de sonde. Thuiszorg is aangevraagd, sondevoeding en pomp zijn besteld. Recepten voor medicijnen worden doorgegeven aan de huisarts, zodat ze besteld kunnen worden. Alles wordt nu in orde gemaakt voor het ontslag.


    Eenmaal thuisgekomen gaat het derde deel van het hele traject beginnen. Vele controles, onvermijdelijke ziekenhuisopnames en iedere keer de spanning of het percentage donorbloed (nog steeds) 100% is. Ook zal het niet meevallen ons “normale” leven weer op te gaan pakken. Ik moet zeggen, nu het eind in zicht komt, kunnen we eigenlijk niet meer wachten totdat het volgende week is en we inderdaad richting Stellendam gaan.


    


    Vrijdag 27 juni 2008.


    Dag +28 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 1,6


    Trombo’s: 34


    Hb: 5,8


    


    Vandaag weer goede resultaten behaald wat betreft de bloeduitslagen.


    De witte bloedcellen en bloedplaatjes zijn verdubbeld. Julians Hb is gelijk gebleven. In principe is dit ook goed, want hij maakt zelf genoeg bloedcellen aan, zodat hij in ieder geval geen transfusie nodig heeft.


    Verder was het een rustige dag. Julian heeft wat gespeeld en ook heeft hij zijn eigen willetje weer laten zien. Hij wilde na het tanden poetsen nog een lange vinger en toen hij die niet kreeg, was een driftbui onvermijdelijk.


    Ook gaat hij de zusters steeds meer voor de gek houden. Tijdens het wassen riep Julian heel hard: “Au!” De verpleegkundige vroeg wat er was, toen zei hij: “Grapje!”


    Gistermorgen zei hij tegen de verpleegkundige, dat hij moest plassen en zij had net zijn luier uitgedaan en pakte snel een schone luier en toen riep Julian even later wederom: “Grapje!”


    We hebben wel ontzettend gelachen. Het is een goed teken dat hij grapjes gaat maken en de zusters voor de gek gaat houden. Een teken dat hij zich goed voelt en dat zien we graag.


    


    Zaterdag 28 juni 2008,


    Dag +29 na BMT


    


    Het gaat goed met Julian. Hij begint langzamerhand een beetje te eten. Hij heeft vandaag wat rijst, twee knakworstjes, twee bonen, één hapje van een lange vinger en een ijsje gegeten.


    Het is nog niet veel, maar dat is niet gek. Na al die medicijnen, is zijn smaak nog niet wat het zijn moet. Vrijdag hebben we al een gesprek met de diëtiste gehad voor de voeding die hij wel en niet mag eten.


    Maandag komt er iemand de sondevoedingpomp voor thuis brengen en uitleggen hoe we de pomp moeten aansluiten en de sondevoeding geven. Julian krijgt dan ’s nachts ongeveer 700 ml voeding. Overdag moet hij dan steeds meer gaan eten, zodat de sondevoeding afgebouwd kan worden en uiteindelijk helemaal gestopt. Dit zal nog wel een tijdje duren.


    Morgenavond krijgen we een eindgesprek met de verpleegkundige van de afdeling om de leefregels bij thuiskomst te bespreken.


    


    Er zijn voorlopig heel veel regels waar we ons aan moeten houden, vanwege zijn lage weerstand:


    


    * Julian mag voorlopig niet in winkels komen of op drukke plaatsen (markt, kermis en dergelijke) en zal ook nog niet naar school mogen.


    * Er mogen maximaal twee mensen tegelijk op bezoek komen, vanwege verspreiding van bacteriën en virussen.


    * Als er mensen verkouden zijn, diarree of iets dergelijks hebben of in aanraking zijn geweest, met kinderen die waterpokken of mazelen hebben, mogen ze helemaal niet in de buurt komen.


    * Hij mag een aantal dingen niet eten, zoals: softijs, schepijs, filet americain, rauwe vis enzovoort.


    Al het eten moet zo vers mogelijk worden bereid en zo koel mogelijk worden bewaard.


    Naarmate alle cellen gaan groeien en zijn weerstand hoger wordt, worden deze leefregels bijgesteld. Gelukkig mag Julian wel naar buiten en daar met andere kinderen spelen, dus wat dat betreft, gaan we een goede tijd tegemoet.


    


    Dinsdag krijgen we nog een rondleiding op de poli en een artsengesprek.


    Verder is het even afwachten wanneer we precies naar huis mogen. Vanmiddag hadden de verpleegkundigen het zelfs al over dinsdag! Ik kreeg meteen wel de kriebels.


    Nu komt het naar huis gaan wel heel erg dichtbij. Kunnen we de verzorging wel aan? De verantwoordelijkheid komt nu weer bij ons te liggen en hoe ga je om met alle ongemakken die de beenmergtransplantatie met zich mee heeft gebracht. Het is zo fijn dat Julian hier 24 uur per dag in de gaten wordt gehouden.


    Thuis moeten wij hem de hele dag observeren en aan de bel trekken als het nodig is. Is het toch wel verantwoord als Julian thuis is? Allemaal angsten en vragen die ineens in me opkomen en dat terwijl ik eigenlijk niets liever wil dan naar huis gaan! Als het goed is, horen we maandag wat de definitieve dag wordt. Alles uiteraard onder voorbehoud!


    


    Zondag 29 juni 2008,


    Dag +30 na BMT


    


    Vanmorgen kwam ik terecht op een versierde zaal, ter ere van mijn verjaardag. Julian was al vroeg wakker en zat in het speelgedeelte te verven.


    Hij, maar voornamelijk zuster Lenny begon meteen voor me te zingen: “Er is er één jarig”


    “Dat zingen ze op de peuterspeelzaal ook altijd,” zei Julian. Hij had een cadeautje voor me gemaakt. Het was een spiegeltje, dat hij in het gips had gelegd en had versierd met steentjes. Het is erg leuk geworden. We hebben samen cake versierd met snoepjes, slagroom en vruchtenhagel. Zo werd het een heel feestelijk geheel. Julian was bang dat ik niet bij hem zou komen, omdat ik mijn verjaardag zou moeten vieren. Ik antwoordde: “Natuurlijk kom ik gewoon bij jou, ik vier mijn verjaardag weer een andere keer.” Hij begon toen opgelucht te lachen: Alsof ik hem op mijn verjaardag echt in de steek zou laten.


    Het wordt over een paar dagen wel leeg op de zaal. Ceylin mag morgen naar huis. 


    Bij Dylan en Julian gaat dinsdag de tent open en dan mogen ze in principe ook allebei naar huis.


    De keus is nu aan ons. Als wij het zien zitten om dinsdag naar huis te gaan, mogen we gaan, maar het is ook mogelijk om nog één of twee nachtjes blijven.


    Nu we eenmaal aan het idee gewend zijn, weten we niet hoe snel we naar huis moeten gaan. We kunnen eigenlijk niet meer wachten. Julian weet nog niet dat hij naar huis mag.


    Julian zegt dat zijn bloedfabriekje is nu ongeveer tot zijn nek is gegroeid. Als zijn bloedfabriek tot bovenop zijn hoofd is gegroeid, mag hij naar huis, hebben we hem verteld.


    Hij denkt dat we nog ongeveer tien nachtjes moeten blijven. Julian is al helemaal blij dat we Mirthe dinsdag bij hem in de tent gooien en dat hij haar (en ons natuurlijk ook) weer mag kroelen en kusjes geven. Het naar huis gaan komt verder nog niet echt in hem op. Waar een mens al niet blij mee kan zijn. Julian zal dan ook niet weten wat er gebeurt als we zijn tent gaan leeghalen en alle kaarten van het prikbord halen. Het is een bewuste keuze om nog niets te zeggen, want mocht het onverhoopt niet door gaan, hoeft hij in ieder geval geen teleurstelling te verwerken.


    Verder gaat het heel goed met Julian. Hij heeft weer lekker gespeeld en weer wat gegeten. Hij was wel erg moe en sliep heel snel.


    Wij hadden vanavond nog een eindgesprek met een verpleegkundige waarbij we alles nog eens op een rijtje gezet hebben over het hoe en wat voor thuis.


    Er komt nog heel wat bij kijken. We beseffen heel goed dat het nu allemaal nog niet voorbij is, maar dat dit slechts het begin is van de herstelperiode en dat we hier nog lange tijd voor moeten uittrekken. We moeten wel gaan proberen te genieten van alle momenten dat het wel goed gaat met Julian en hopen op een gezonde toekomst.


    


    Maandag 30 juni 2008,


    Dag +31 na BMT


    


    Bloeduitlslagen:


    Leuko’s: 1,6


    Trombo’s: 85


    Hb: 5,4


    


    De trombo’s zijn verbazingwekkend goed gestegen. Witte bloedcellen zijn gelijk gebleven en zijn Hb was iets gezakt. Van 5,8 naar 5,4. Wel zijn er weer veel voorlopers van de rode bloedcellen gezien, dus zijn Hb zal waarschijnlijk uit zichzelf weer gaan stijgen. De artsen waren uitermate tevreden over de bloeduitslagen.


    Vandaag hebben we uitleg gekregen over de sondevoedingpomp, een rondleiding gehad op de poli en het ontslaggesprek gehad met dokter Moree. Het was een goed gesprek. Julian heeft het fantastisch gedaan met weinig complicaties en hij heeft zich er supergoed doorheen geslagen. De artsen staan ook versteld van zijn herstel, zeker gezien zijn toestand toen hij in Leiden werd opgenomen.


    Wij hebben vandaag zelf niet zoveel gespeeld met Julian, vanwege alle “verplichtingen” omtrent zijn ontslag. Oma Lieneke en Opa Jan zijn veel bij Julian geweest, zodat hij overdag niet alleen was.


    Vanavond begon Julian weer over het mega grote waterpistool van Dylan. Hij vindt dat zo leuk en zou er dolgraag één willen hebben om lekker mee te kunnen spuiten. We besloten toen een grote spuit te pakken en deden daar water in en tot onze verbazing schoot deze spuit het water ook erg ver. We hebben toen de vader en (stief)moeder van Dylan en zuster Marja natgespoten. Zuster Marja heeft uiteindelijk maar een vuilniszak aangedaan, als regenjas. Soms komen de verpleegkundigen ook met een paraplu de zaal op als Dylan bezig is met zijn waterpistool. De halve zaal was nat, maar we hebben wel ontzettend gelachen. Lekker ontspannen plezier maken, doet een mens goed!


    Als Julian vannacht geen koorts of andere ongemakken krijgt, mag hij morgen naar huis!


    Julian weet nog steeds niet dat we morgen naar huis gaan.


    Zuster Patricia doet morgenochtend de normale ochtendverzorging inclusief schort en mondkapje.


    Wij zullen dan met z’n drieën naar Julian toe gaan en wij mogen dan zonder mondkapje en schort bij hem. Eindelijk kunnen we weer knuffelen en Julian een kus geven. Julian had van Anouk een aftelkaart gekregen, waar hij de afgelopen dagen iedere dag een sticker op mocht plakken, totdat de tent open gaat.


    Ook heeft Anouk nog beloofd om morgen een appeltaart met Julian te bakken. Normaal komt ze om 14.30 uur met Julian spelen, maar ik heb vanavond aan de verpleging gevraagd of Anouk morgenochtend al zou kunnen komen.


    Julian kennende, weten we al wat hij gaat zeggen als wij zeggen dat hij naar huis mag: “Ik wil nog appeltaart bakken met Anouk.”


    Aangezien wij zelf voor de files naar huis willen, hopen we maar dat Anouk eerder tijd heeft, dan kunnen wij ondertussen zijn tent leegruimen en daarna richting Stellendam gaan.


    We zijn wel heel erg blij dat we naar huis kunnen en hopen inderdaad dat hij geen complicaties meer krijgt. Ceylin zou vandaag naar huis mogen en ze kreeg vanmorgen koorts, daardoor moest ze toch blijven. Alles was al ingepakt, dus het was een enorme teleurstelling voor hen.


    Daarom: We geloven het pas, als we morgen met z’n vieren in de auto zitten!


    


    Zomaar wat cijfers op een rijtje:


    


    - 29 dagen geleden had Julian zijn laatste bloedneus.


    - 2 x zijn we ’s avonds of ’s nachts gebeld of we wilden komen omdat er iets was.


    - 1 x zijn we ’s nachts gebeld omdat hij hoge koorts had


    - Zo’n 150 x zijn we naar het ziekenhuis gelopen.


    - Zo’n 200 x is zijn temperatuur opgemeten.


    - Zo’n 250 mondkapjes hebben we gebruikt


    - Zo’n 600 handschoenen gebruikt


    

  


  
    14. Weer naar huis


    


    


    Dinsdag 1 juli 2008,


    Dag +32 na BMT


    


    Vanmorgen hebben we alle spullen in het Ronald McDonald Huis ingepakt. We zijn om half tien naar Julian gegaan met heel veel tassen. Eenmaal daar aangekomen, haalden we Mirthe uit de kinderwagen en gingen we voor zijn tent staan. We zeiden tegen Julian dat Anouk zo met hem een appeltaart zou gaan bakken. Meteen er achteraan zei ik tegen hem: “Weet je waar we de appeltaart op gaan eten?” Hij keek me vol verwachting aan en ik zei: “Thuis in het Gladiolenpad!” Julian begon te lachen en hij begreep even niet helemaal wat er aan de hand was. We hebben toen Mirthe bij hem in de tent gezet en hij heeft haar een kus gegeven. Het was wel een bijzonder moment! Na zeven weken konden ze elkaar weer gewoon aanraken en knuffelen. We zeiden: “Fijn hè, lekker naar huis.”


    “Eerst wil ik nog een appeltaart bakken,” zei hij. Dit hadden we van te voren toch wel goed ingeschat. Wat Julian in zijn hoofd heeft, heeft hij niet in zijn kont.


    Terwijl Julian buiten zijn tent met Anouk bezig was, hebben wij zijn tent leeggehaald. Ongelofelijk wat er allemaal in lag. Alle kaarten haalden we van het prikbord. We zijn met drie auto’s vol spullen naar huis gekomen.


    Nadat we alle papieren hadden gekregen, de laatste instructies doorgegeven waren en er afscheid genomen was van iedereen, zijn we nog even naar het Ronald McDonald Huis gegaan. Julian had dit huis nog niet gezien en keek zijn ogen uit. We aten wat en namen ook daar afscheid. Eindelijk konden we richting Stellendam gaan.


    In de auto konden we het pas echt geloven en kwamen de tranen er allemaal uit. Eindelijk weer met z’n vieren!


    Toen we de straat inkwamen, hingen er allemaal slingers en ballonnen. Er was een taart voor Julian met negen kaarsjes. Voor iedere week die hij in het ziekenhuis heeft gelegen heeft een kaarsje. Julian vond het allemaal erg leuk. Hij wilde meteen voetballen met zijn neefje Jelle en had energie voor tien.


    Even later wilde Julian binnen spelen en hij wist niet waar hij moest beginnen. Hij zag al zijn vertrouwde speelgoed weer en heeft heerlijk gespeeld.


    Op een gegeven moment had hij honger en hij wilde graag smac eten. John bakte dat voor hem en hij heeft er lekker van zitten smullen.


    Julian wilde ook nog even achter de computer een spelletje spelen. Dit mocht uiteraard, want we gingen natuurlijk geen discussie voeren op zo’n mooie dag. We bereidden hem wel alvast voor dat het al bijna bedtijd was. Daarna trokken we zijn pyjama aan en gaven medicijnen door de sonde. Ook sloten we de sondevoeding aan. Nog even een verhaaltje lezen, kroelen en eindigen met de legendarische woorden: Welterusten, slaap lekker, tot morgen, doei, doei! Deze woorden zeggen we al heel lang iedere avond als Julian gaat slapen.


    Julian viel vrij snel in slaap. Het was een hele vermoeiende dag geweest voor hem. Na zeven weken op nog geen vijf vierkante meter te hebben vertoefd kon hij nu gewoon alle kanten op. Dit was toch een beetje teveel van het goede.


    Na een uur werd Julian wakker en kwamen er tranen en hij was een beetje van de kaart. Hij zei dat hij zijn tent niet uit wilde en lag een beetje te brabbelen. Na even bij hem gezeten te hebben, viel hij toch weer in slaap.


    Straks voordat we naar bed gaan, moeten we nog even de nieuwe sondevoeding aansluiten. Dit doen we omdat anders midden in de nacht een nieuwe zak aan de pomp gehangen moet worden. Op deze manier kan hij ermee vooruit tot morgenochtend. 


    Daarna gaan we zelf ook maar naar bed. We zijn nu helemaal uitgeput en het lijkt wel of alle vermoeidheid er uit komt.


    Vandaag is Dylan ook naar huis gegaan en Ceylin moest helaas nog blijven vanwege de koorts. Het viel dan ook niet mee voor de moeder van Ceylin, om ons weg te zien gaan. We hebben wel afgesproken om contact te houden met hen en de ouders van Dylan. Zij gaan deze zomer naar de camping in Rockanje en komen dan nog een keer langs. Uiteraard zullen we alle ouders en kinderen met grote regelmaat nog zien op de poli.


    Voorlopig gaan we proberen te genieten van het thuis zijn, wat ook de nodige zorgen met zich meebrengt en proberen ons leven weer een beetje op te pakken.


    


    Donderdag 3 juli 2008,


    Dag +34 na BMT


    


    We zijn heel blij dat we weer thuis zijn. Het gaat goed met Julian, alleen kon hij gisterochtend niet uit bed komen. Doordat hij negen weken bijna niet heeft gelopen en dinsdag ineens heeft gevoetbald, de trap op is gelopen en heel veel heeft gelopen door het huis, had hij spierpijn.


    Hier hadden ze ons wel voor gewaarschuwd, maar ik dacht dat het zo’n vaart niet zou lopen.


    Julian heeft het best goed naar zijn zin gehad in het ziekenhuis, maar toen ik vroeg wat hij het leukste vond in het ziekenhuis, antwoordde hij: “Dat ik naar huis mocht!” We hebben wel gelachen om zijn antwoord, maar gelijk heeft hij.


    Het is moeilijk om ons ritme weer te vinden. Julian heeft nog heel veel zorg en aandacht nodig en Mirthe natuurlijk ook. Het lukt ons dan ook net om eten op tafel te krijgen, maar dan heb je het wel gehad.


    We krijgen bijna geen tijd om alle spullen die uit de drie auto’s zijn gekomen op te ruimen. We zijn nu zo ver dat we ieders tassen op de goede kamer hebben gezet, maar er nog niets van hebben uitgepakt. Het is nog wel heel erg zoeken naar alle dingen. Zelfs voor een paar sokken, moeten we alles overhoop halen.


    Eén geluk hebben we: De spullen lopen niet vanzelf naar de kasten en als we iedere dag onze kleding er tussenuit halen, ruimt het zichzelf op den duur wel op.


    Vanmiddag gingen we even bij de betoncentrale kijken. Julian is stapelgek op betonwagens en vond het leuk om ze te zien rijden.


    Later gingen we nog even bij de Haringvlietsluizen kijken. Gelukkig kwamen er twee boten aan en ging de brug open. Julian vindt het ook altijd enorm leuk om de boten door de sluizen te zien varen. Het was heel fijn om wat gewone dingetjes te doen en bovenal te genieten van het samenzijn.


    Het eten gaat ook al iets vooruit en Julian is momenteel verslingerd aan smac.


    Dit heb ik dan vandaag ook maar in een grote hoeveelheden ingekocht. Ook at hij wat brood en aardappelen. Met de sondevoeding gaat het ook goed. Het is voor ons wel wennen om alles aan te sluiten en aan gang te krijgen. Welke spuitjes moeten we voor de medicijnen gebruiken? Welke spuitjes passen nu wel of niet op de sonde? We hebben zoveel soorten en niet ieder spuitje pas op de sonde of de aansluitstukjes. Vanavond hebben we in ieder geval het ei van Columbus gevonden! Eindelijk zijn we eruit hoe we de medicijnen makkelijk in een spuitje kunnen doen en ook hoe we het moeten geven door de sonde uiteraard. Dit gaat nu in ieder geval een stuk makkelijker.


    Vannacht ging de sondepomp wel piepen en bleek dat de stekker er niet goed in zat. De batterij was leeg. Dit euvel was uiteraard zo opgelost door de stekker erin te stoppen en zo konden we weer gaan slapen.


    


    Medische termen die de komende tijd aan de orde komen:


    


    Ciclosporine:


    Ook wel Neoral genoemd, behoort tot een groep van geneesmiddelen die immunosuppressiva wordt genoemd (afweersysteemonderdrukkende middelen). Immunosuppressiva verminderen de reactie van uw lichaam op alles wat het beschouwt als “vreemd” – waaronder getransplanteerde organen of beenmerg. Daarnaast kunnen deze middelen ook helpen bij ziekten waarbij het natuurlijke afweermechanisme zich tegen het eigen lichaam keert.


    


    Imuunglobuline:


    Ook antistoffen of antilichamen genoemd, zijn eiwitten die door de mens als reactie op antigenen. Dat zijn lichaamsvreemde stoffen zoals virussen, bacteriën of grotere moleculen. Doordat de antilichamen zich aan de lichaamsvreemde stoffen binden, kunnen deze onschadelijk worden gemaakt. Sommige antilichamen komen als losse moleculen voor in het bloed en ander lichaamsvocht. Andere zitten vast aan witte bloedcellen en fungeren als een zintuig van de betreffende cel.


    


    Graf versus Host:


    (transplantaat tegen gastheer) Bij vooral beenmergtransplantaties kan het donorweefsel (de graft) een afweerreactie vertonen tegen het weefsel van de ontvanger (de host). Deze reactie is precies tegengesteld aan de afstoting die vrijwel altijd optreedt: dan is het juist het weefsel van de ontvanger dat een afweerreactie inzet. Graft-versus-hostreacties kunnen overal in het lichaam optreden, maar vooral in de huid, de darmen en de longen. Om graft-versus-host te onderdrukken kunnen afweer onderdrukkende middelen worden ingezet – met soms moeilijk te behandelen infecties tot gevolg.


    Graft-versus-hostreacties treden vooral op als grote aantallen bloedcellen van de donor in het lichaam van de ontvanger komen; bijvoorbeeld bij een beenmerg- of stamceltransplantatie.


    


    Zaterdag 5 juli 2008,


    Dag +36 na BMT


    


    Gisteren heb ik even naar het ziekenhuis gebeld. Julian is een beetje snotterig en we wilden wel even weten waar we op moeten letten.


    De zogenaamde T-cellen tegen virussen komen pas over een maand of drie op, dus zijn afweer tegen virussen is nog nihil en het kan heel gevaarlijk zijn als hij een virus oploopt.


    We moeten zijn temperatuur in de gaten houden en als hij gaat hoesten, moeten we bellen.


    Kinderen met weinig weerstand kunnen snel een longinfectie krijgen en mocht dat zo zijn, kunnen ze tijdig beginnen met medicijnen. Zijn temperatuur was vanmorgen 37.1. Zo laag is het nog niet geweest, sinds we thuis zijn. Vanavond was het 38.1. Als zijn temperatuur boven de 38.5 is, moeten we ook naar het ziekenhuis bellen.


    Julian had gisteren wat moeite met zijn ontlasting. Door alle medicijnen was hij altijd aan de diarree en zijn ontlasting begint nu weer normaal van structuur te worden, daardoor deed het behoorlijk pijn. Volgens de dokter was dit ook wel normaal. Zijn darmen moeten weer wennen aan ander voedsel. Zolang hij iedere dag ontlasting heeft, hoeven we geen actie te ondernemen.


    Hij is in ieder geval levendig genoeg en we maken ons nu in ieder geval niet ongerust.


    Wij willen maar steeds dat Julian zijn rustuurtje ’s middags aanhoudt en even op de bank gaat liggen. Zelf zegt hij dat hij niet moe is en hij is het liggen op de bank zo weer zat. Hij wil dan weer gaan spelen. Het is een goed teken!


    Verder zijn we nog lekker buiten geweest en weer bij de haven en sluizen gaan kijken. Ook zijn we nog met z’n viertjes gaan wandelen.


    Het heeft alleen een uur geduurd voordat we het dorp uit waren, zoveel mensen kwamen we tegen. Julian heeft wel twintig keer gezegd: “Ik wil gaan!”


    We zijn ook bedolven onder de bloemen en taarten sinds we thuis zijn. Sonjabakkeren zit er dus voorlopig niet in.


    Momenteel hebben we het nog steeds zo druk met het opruimen van alle spullen en onze draai weer te vinden. We laten nu wat vaker de telefoon gaan en willen we nog zo min mogelijk bezoek ontvangen, anders komen we helemaal niet eens aan eten toe. Het vervelende is ook dat Mirthe zo gaat huilen als ze geen eten krijgt. Je hoort haar nooit, maar als ze honger heeft, kan ze er wat van!


    Maandag moeten we weer naar Leiden en horen we als het goed is ook of het bloed nu voor 100% van de donor is, want dat is natuurlijk de bedoeling.


    Dat wordt weer een spannende dag!


    


    Maandag 7 juli 2008,


    Dag +38 na BMT


    


    Gisteren hebben we weer ouderwets pyjamadag gehouden. Dat was lang geleden! We hadden met Julian afgesproken, dat hij de hele week eerst gewassen en aangekleed moet worden, voordat hij naar beneden mag. Alleen op zondag mag hij in pyjama naar beneden. Meestal bakken we croissantjes, die we in de kamer op de bank, voor de tv opeten. Normaal eten we altijd in de keuken, maar op zondag maken we een uitzondering. Dit vindt Julian altijd erg gezellig.


    Verder hebben we alle spullen nu eindelijk weer opgeruimd. Het was een hele klus om alle spullen die uit Leiden gekomen zijn, weer een plaatsje te geven.


    Oma Lieneke heeft de kaarten meegenomen om ze te tellen. Het zijn er echt heel veel! Ik kreeg net een sms-je dat ze er 1022 heeft geteld. En daar zitten de kaarten die we nadat we zijn thuisgekomen en die we vandaag nog op de poli hebben gekregen niet bij.


    Vandaag zijn we dus weer naar Leiden geweest. Het was wel vreemd om hier weer te lopen. We hebben bij het Ronald McDonald Huis geparkeerd en liepen hetzelfde “rondje” wat we al die weken hebben gelopen. We zeiden nog tegen elkaar: “Je kunt je al niet meer voorstellen dat we iedere dag heen en weer liepen.” We vragen ons ook af hoe we dit hebben volgehouden al die weken!


    Ik moet wel zeggen dat de vermoeidheid er nu uit begint te komen.


    Ook kijken we steeds meer terug op de afgelopen maanden, wat er zich allemaal heeft afgespeeld. We leven al een half jaar op de automatische piloot.


    Als je midden in het hele traject zit, denk je bij jezelf: “Het valt wel mee.”


    Achteraf besef je pas, dat het niet niks is, wat wij (en bovenal ook Julian) hebben meegemaakt.


    We zijn nog even op de flow geweest. De afdeling waar Julian al die weken heeft gelegen.


    Julian wilde Anouk graag even zien. De hele zaal van Julian was leeg. Het was maar een kale boel.


    Natuurlijk is het een goed teken, als er geen patiënten liggen, maar helaas staan de volgende kinderen al weer in de rij om het hele traject te doorstaan.


    Op de poli aangekomen, zagen we meteen weer een oude bekende: Dylan, het zaalgenootje van Julian, was ook op controle en even later kwam Ceylin ook met haar ouders.


    Er is bloed afgenomen, de pleisters van zijn sonde en lange lijn zijn verschoond. De lijn is ook doorgespoeld. De lijn was een beetje verder uit zijn huid gekomen, maar als het niet verder gaat, is het niet erg.


    Voorlopig houdt hij deze lijn nog, zodat hij niet geprikt hoeft te worden. Pleisters verschonen is geen hobby van Julian, maar hij heeft het wel perfect gedaan, zonder te huilen!


    Uiteindelijk kregen we in de gang van dokter De lange de uitslag van het chimerisme. Hij kon eerder niet in de computer en hij kwam het nog snel even zeggen. Het donorbloed is 100 % !


    Hier waren we heel blij mee. Het is in ieder geval weer een stap in de goede richting. De verdere bloeduitslagen werden vanmiddag doorgebeld en zijn ook uitstekend.


    


    Leuko’s: 4,4 (vorige week 1,6)


    Trombo’s: 151 (vorige week 85)


    Hb: 5,4 (gelijk gebleven)


    


    De leuko’s horen tussen de 4 en 13 zijn en zitten nu ook redelijk goed. De witte bloedcellen bestaan uit 3 soorten en de zogenaamde T-cellen, die tegen virussen werken, komen pas over een maand of drie en daarom is Julian nog zo vatbaar voor infecties.


    De trombo’s zijn het afgelopen half jaar nog niet zo hoog geweest, zelfs niet na een transfusie. Deze moeten tussen de 150 en 300 zijn en zijn nu ook binnen de marges.


    Zijn Hb blijft nog iets achter. Ik dacht dat het normaal tussen de 7 en 10 moet zijn. Als zijn Hb onder de 5 komt, zal hij toch nog wel een transfusie krijgen. We moeten nu wekelijks op controle en dan bellen ze aan het eind van de middag de bloeduitslagen door en als zijn Hb te laag is, moeten we de volgende dag terugkomen voor een dagopname en dan zal hij bloed krijgen. Maar gelukkig zijn ze tot nu toe dik tevreden!


    

  


  
    15. Het begin van ons nieuwe leven?


    


    


    Woensdag 9 juli 2008,


    Dag +40 na BMT


    


    Het normale leventje begint nu langzamerhand een beetje vorm te krijgen.


    We hebben wat nieuwe regels opgesteld wat betreft de opvoeding van Julian, want het afgelopen half jaar hebben we alles toegelaten wat hij wilde en deed. Dit deden we omdat hij, als hij zijn zin niet kreeg, een driftbui kreeg en zijn gegil een bloedneus kon veroorzaken. Dit zou dan als gevolg hebben gehad, dat we weer naar het ziekenhuis moesten, omdat we het bloeden zelf niet gestopt kregen, vanwege de lage bloedplaatjes.


    Aangezien Julian zich heel goed voelt en zijn trombo’s hoog genoeg zijn, besloten we met de heropvoeding te starten. Dit leverde gisteravond een gigantische driftbui op, omdat Julian niet mee wilde werken en niet wilde luisteren. We lazen dan ook niet meer voor. Dit vond hij natuurlijk ook niet leuk. Het viel niet mee om het gegil aan te horen. We wilden eigenlijk niet dat hij huilde. Hij heeft al zoveel moeten doorstaan. Aan de andere kant, willen we straks toch ook weer met hem onder de mensen komen. En dat er dan niet gedacht wordt: “Oh help, daar komt Julian!”


    Vanavond ging het in ieder geval weer goed en ging het bedritueel vrij soepel. Julian ligt nu lekker te slapen. Hij zegt al een paar avonden bij het naar bed brengen: “Nu lig ik helemaal alleen.” In het ziekenhuis lagen ze met z’n drieën op een zaal. Ook kon hij zo in de zusterspost kijken en liepen de verpleegkundigen regelmatig langs. Zo voelde Julian zich niet alleen. Toen ik hem vertelde dat al zijn knuffels bij hem waren en natuurlijk de levensgrote kartonnen Huntelaar bij hem op de kamer stond, dat papa en mama beneden zijn en dat Mirthe in de slaapkamer naast hem ligt, vond hij het goed en ging lekker liggen. Bovendien was het op de zaal niet donker. Altijd brandde er wel licht. Nu ligt Julian in het donker. We hebben rolluiken en is het aardedonker op zijn kamer. We houden nu maar een klein schemerlampje aan en gaan morgenochtend eerst een nachtlampje kopen.


    Julian begint ook steeds meer weer zelf te spelen en vermaakt zich goed. Vanmorgen heeft hij lekker buiten bellen geblazen. Vanmiddag regende het en kon hij niet naar buiten, maar heeft hij binnen ook heerlijk gespeeld. We maakten vanmiddag de kom van zijn nieuwe goudvissen, genaamd Jip en Janneke, voor het eerst schoon. De goudvissen kreeg Julian van opa Cees en Oma Leuni toen hij uit het ziekenhuis kwam. Met een theezeefje ving Julian de visjes. Hij vond het geweldig!


    Het eten gaat ook redelijk goed. Het is nog niet veel, maar ieder beetje is meegenomen. We schrijven nu op hoeveel hij eet en drinkt, zodat we volgende week met de diëtiste kunnen bespreken of er al iets van de sondevoeding af gaat. De sondevoeding gaat ook goed. Julian heeft, gelukkig, nog steeds niet overgegeven. Daarom staan de medicijnen tegen de misselijkheid, nog dicht in de kast.


    Julian had deze week wel een keer een rollade van zichzelf gemaakt. Hij was zo gaan draaien in bed, dat de lijn van de sondevoeding helemaal om hem heen gedraaid zat. De laatste keer dat hij zich omdraaide, was de pomp op de grond gevallen. Hier werd hij wakker van en hij had ons geroepen. Gelukkig had er niets gelekt en kon hij zo weer verder slapen. Ik ging ook weer snel terug naar bed om weer een poging te wagen om te gaan slapen. Alleen na een minuut ging de pomp piepen. Er zat lucht in het slangetje en toen deed de pomp het niet meer. Daar zaten we dan om 04.00 uur ’s nachts, op onze knieën voor Julian zijn bed, met de gebruiksaanwijzing op schoot om de pomp weer aan gang te krijgen.


    We kregen vandaag een hele leuke e-mail van een collega van John. Er was op zijn werk een EK poule georganiseerd. De drie winnaars hadden besloten het geld, dat ze gewonnen hadden, aan Julian te geven. Julian mag een goed doel uit kiezen en daar het geld aan geven. We zijn nog aan het verzinnen aan welk goed doel we het geld gaan geven. Er zijn zoveel goede doelen, waar we de laatste tijd mee in aanraking zijn geweest en ieder doel heeft zijn eigen “charme”.


    


    Zaterdag 12 juli 2008,


    Dag +43 na BMT


    


    Het is intussen een paar dagen geleden dat ik iets geschreven heb. Er is niet zoveel gebeurd de laatste dagen. Het normale leven begint een klein beetje vorm te krijgen en geen bericht is goed bericht, zullen we maar denken.


    Het gaat goed met Julian. Hij speelt lekker. Vrijdag heeft hij me buiten geholpen in de tuin. Hij heeft de plantjes water gegeven en de straat geveegd. Hij wilde ook “echt” in de tuin helpen. Onkruid wieden en schoffelen, maar aangezien de katten in de buurt onze tuin als kattenbak gebruiken, vond ik dat niet zo’n goed idee.


    Julian mag niet in aanraking komen met uitwerpselen. Vanwege zijn lage weerstand zou hij er erg ziek van kunnen worden en dit willen we uiteraard voorkomen.


    Julian vond dit niet leuk en sputterde een beetje tegen. Hij ging toen maar op straat zitten kijken naar wat ik deed. Ondertussen was hij ook erg moe geworden en hij is toen toch maar een poosje op de bank gaan liggen, ondanks dat hij dit eerst eigenlijk niet wilde.


    Vanmiddag zijn we bij het Expo strandje naar de vissersboten gaan kijken. Deze boten maakten een rondvaart, ter ere van Vlaggetjesdag. Helaas kon Julian niet mee gaan varen, omdat er dan teveel mensen bij elkaar op een kleine ruimte zijn en die plaatsen moeten we voorlopig vermijden. Je zou denken dat met die harde wind, de virussen zo van boord waaien. Maar, we willen geen enkel risico nemen. De kans is aanwezig, om weer minimaal een week in Leiden door te brengen, vanwege een infectie en dat hij dan een antibioticakuur door het infuus zal moeten krijgen. Als we dit kunnen voorkomen, heel graag!


    Vanavond had Julian een beetje diarree en we schrokken wel even. Wat zou het zijn? Is het door het vettere eten of is het een bacterie? Moeten we bellen of nog even aankijken? Moeilijk hoor om zelf die verantwoording weer te nemen. In het ziekenhuis waren er de verpleegkundigen en artsen die dit allemaal in de gaten hielden. Nu moeten we zelf beoordelen of we wel of niet het ziekenhuis gaan bellen.


    Zijn temperatuur was goed en daarom hebben we besloten toch nog te wachten we met advies vragen aan de afdeling waar hij heeft gelegen. Die mogen we 24 uur per dag bellen als we vragen hebben en zij verbinden ons zo nodig door met de arts. Dit is een geruststellende gedachte, maar je wilt ook niet voor ieder wissewasje naar het ziekenhuis bellen.


    Maandag moeten we weer naar Leiden en zullen het in ieder geval even bespreken met de arts.


    


    Maandag 14 juli 2008,


    Dag +45 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 6,4 (vorige week 4,4)


    Trombo’s: 177 (vorige week 151)


    Hb: 5,6 (vorige week 5,4)


    


    Vandaag zijn we weer naar Leiden geweest voor de wekelijkse controle. De arts was tevreden over de bloeduitslagen. Er waren ook geen virussen en dergelijke in zijn bloed gevonden, dus ook positief nieuws. De cyclosporine, een medicijn tegen afstoting, mag ook worden afgebouwd. Van 2x per dag 0,8 ml gaan we nu naar 2x per dag 0,4 ml.


    Gelukkig nog geen extra dagopname, vanwege een bloedtransfusie.


    Binnenkort heeft Julian nog wel een dagopname, omdat hij dan immunoglobuline toegediend krijgt. Immuunglobulinen zijn eiwitten en spelen een belangrijke rol bij de afweer tegen infectieziekten. Omdat Julian nog heel weinig weerstand heeft, krijgt hij ze daarom via het infuus. Dit zal afhankelijk van zijn bloedwaarden een aantal keer worden gegeven. Meestal één keer in de drie à vier weken.


    Verder gaat het eten steeds beter, maar we houden in overleg met de dietiste de sondevoeding nog op 700 ml per nacht. Over twee weken kijken we of het kan worden afgebouwd naar 500 ml per nacht. Julian drinkt nog wel erg weinig en men adviseerde ons om hem een paar keer per dag met een spuitje water extra vocht te geven door zijn sonde.


    Julian droomde de laatste dagen ook erg veel. Zaterdagnacht was hij helemaal de kluts kwijt en zei dat hij van de boot af wilde. We waren die middag bij de boten gaan kijken.


    Afgelopen nacht zat Julian rechtop in bed te huilen dat hij zijn waterpistool terug wilde. Gistermiddag speelde Julian bij de buren met een waterpistool en hij vond dat heel erg leuk.


    Hij heeft zeven weken op een paar vierkante meter geleefd en hij gaat nu de wijde wereld weer in. Het is niet gek dat hij ’s nachts zo droomt, om alle indrukken te verwerken.


    Hij weet er alleen de volgende morgen niets meer van, dat hij zo moest huilen.


    Julian heeft een stickerkaart gekregen om zijn gedrag op een positieve manier te stimuleren. Als hij vijf stickers verdiend heeft, krijgt hij een cadeautje. We hebben nog een zolder vol spullen, die hij heeft gekregen en het “winkelt” dus makkelijk. Hij krijgt een sticker als hij goed heeft gegeten, goed heeft meegewerkt met aankleden en goed gedronken heeft.


    Vandaag was het zover dat hij zijn kaart vol had en kreeg daarom een waterpistool. Hij was de koning te rijk. Uiteindelijk heeft hij de ramen, papa, mama, oma en de kinderwagen van Mirthe natgespoten. Het was een natte boel, maar het was wel erg gezellig.


    


    [image: Voor%2016%20juli%20plaatsen.JPG]


    


    Woensdag 16 juli 2008,


    Dag +47 na BMT


    


    Julian voelt zich nog steeds erg goed. Hij is lekker actief. Vandaag ging John voor het eerst weer naar zijn werk. Na alle medewerking en vrijheid van zijn baas te hebben gekregen, het afgelopen half jaar, wordt het nu weer tijd om aan de slag te gaan.


    Ik was vandaag voor het eerst de hele dag alleen met twee kinderen. John is vanaf de geboorte van Mirthe thuis geweest van zijn werk en ik heb nog niet eerder alleen voor twee kinderen hoeven te zorgen. Het was wel even wennen, maar het ging goed. Het is ook weer een kwestie van weer in een ritme komen.


    Vanmiddag wilde Julian naar het bos. We hebben zo’n plankje aan de kinderwagen waar hij op kan staan, zodat hij niet hoeft te lopen. We zijn eerst nog even naar het speeltuintje in de buurt gegaan en daar heeft Julian geschommeld. Later zijn we doorgelopen naar het bos.


    Eenmaal in het bos aangekomen, wilde Julian zelf lopen. Ik stond er versteld van hoe ver hij liep. Dit had ik niet verwacht. Dat is al weer een goed teken!


    Aan het eind van de middag kregen we nog een telefoontje van dokter De lange uit Leiden. De CRP waarden, de ontstekingswaarden, waren iets gestegen en ze zijn bang dat er een bacterie in zijn lange lijn zit. Ze zijn er nog niet helemaal zeker van, maar belden ons om zijn temperatuur extra in de gaten te houden. Als Julian koorts krijgt moeten we het ziekenhuis bellen en zullen we naar Leiden moeten komen. Ze gaan dan kijken of de lijn er uit moet of dat hij antibiotica moet krijgen of beiden. Voorlopig hoeven we ons niet echt druk te maken. Dokter De lange vroeg: “Hebben jullie nog iets aan hem gemerkt?” Ik antwoordde: “Het gaat eigenlijk alleen maar beter en Julian heeft vanmiddag een flink stuk gewandeld.” Dit vond dokter De lange erg fijn om te horen en had dit dan ook eigenlijk niet verwacht. We moeten hem in de gaten houden en als er verder niets gebeurt, hoeven we maandag pas naar Leiden. Het is dus afwachten!


    


    Zaterdag 19 juli 2008,


    Dag +50 na BMT


    


    Het is al weer 50 dagen geleden dat Julian het zakje beenmerg toegediend kreeg. Gelukkig heeft Julian geen koorts gekregen na het telefoontje van dokter De lange. Zoals het er nu naar uit ziet, kunnen we gewoon maandag naar Leiden en hoeven we niet eerder te komen.


    Wel zitten we er sterk aan te denken om de Hickman catheter (de infuuslijn) er uit te laten halen. Het is toch een “open” verbinding met buiten en deze is al iets uit zijn huid gekomen.


    Wij vinden de nadelen van de lijn groter worden dan de voordelen. We gaan het er maandag over hebben met de arts om hem eruit te laten halen.


    Toen Julian dit hoorde zei hij: “Ik vind dat helemaal geen goed idee, dan moet ik weer geprikt worden.” Daar heeft hij natuurlijk gelijk in, maar hij is zich niet bewust van de “gevaren” van de lijn. Wij denken bij onszelf dat hij dan één keer per week geprikt gaat worden en bovendien is het binnen vijf minuten gebeurd. De rest van de week heeft Julian nergens last meer van. Hij kan dan met een gerust hart naar het strand, als het weer ook mee gaat werken. Hij zou dan ook weer gewoon kunnen douchen. Dit gaat nu niet omdat de lijn niet nat mag worden. Mocht hij dan toch nog een aantal keer bloed nodig hebben, is het infuusprikken ook wel te overkomen. Julian heeft zich drie maanden heel dapper gedragen, toen hij twee keer per week infuus moest prikken en hij komt hier ook wel doorheen, denken wij.


    Verder heeft woensdagavond de sondevoeding gelekt en heel zijn bed zat eronder. We hebben toen zijn bed verschoond en tot overmaat van ramp was zijn bed de volgende morgen weer helemaal nat van de sondevoeding. We weten nu dus niet wat hij die nacht binnen heeft gekregen, maar veel was het niet. Dat was wel te merken aan de grote hoeveelheid die Julian donderdag at en dronk. Jammer, dat het niet de meest gezonde voeding was en we kunnen nog niet verder vooruit denken. Het grote voordeel van sondevoeding is, dat hij alle vitamines en andere voedingsstoffen binnenkrijgt die hij nodig heeft en die heeft hij na zo’n zware behandeling hard nodig. We proberen het eten wel een beetje te sturen. We willen dat hij eerst normaal gegeten moet hebben, voordat hij een snoepje krijgt, maar dan eet hij nog niet veel. Een paar stukjes brood en een paar hapjes aardappel en vlees gaan er wel in, maar dan houdt het wel op. Dit is natuurlijk geen goede basis om de sondevoeding af te bouwen en dit zal nog wel een tijdje zo blijven. Al met al eet hij al wel beter dan toen hij net thuis was, maar het is nog lang niet voldoende..


    We mogen van iemand een tweelingkinderwagen gebruiken, dus zijn we niet volledig aan huis gekluisterd. Julian kan wel een stukje lopen, maar hij kan geen grote wandeling maken, terwijl de buitenlucht zo goed voor hem is. Zo kunnen we toch met z’n drieën naar buiten.


    De heropvoeding lukt ook aardig, al kost het wel heel veel energie. Het wordt nu ook tijd om het bedritueel aan te pakken. We zijn daarnet al “tig” keer naar boven geweest voor allerlei onzin. Ik zei tegen Julian dat ik niet heen en weer bleef lopen. Daarop zei hij: “Zo blijf je in ieder geval in beweging.” Ik moest toen zo ontzettend lachen, dat er van mijn boosheid weinig meer overbleef. Ach ja, morgen weer een poging wagen om te gaan opvoeden. Nu maar hopen dat hij zo gaat slapen.


    


    Maandag 21 juli 2008,


    Dag +52 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 7,0 (vorige week 6,4)


    Trombo’s: 169 (vorige week 177)


    Hb: 5,9 (vorige week 5,6)


    


    Vandaag weer een ritje naar het LUMC in Leiden. De bloedwaardes zagen er weer mooi uit. De trombo’s zijn iets gezakt, maar dat mag geen naam hebben. Als deze tussen de 150 en 300 zijn, is dat normaal.


    Verder was dokter Breevoort heel tevreden. Hij vertelde ook dat er al T-cellen gezien zijn. Deze komen gemiddeld pas op, na een maand of drie na transplantatie. T-cellen zijn de cellen die tegen virussen vechten. De normale waarde moet boven de 300 zijn. Nu zijn ze ongeveer 75 en moeten nog wel behoorlijk groeien. Het is fijn dat ze in ieder geval al gesignaleerd zijn.


    Dokter Breevoort vond dat we heel goed na moeten denken over het uithalen van de lange lijn. Het gaat nu heel goed met Julian, maar hij zei ook: “Mocht er iets gebeuren en Julian moet zo’n drie keer per week medicijnen krijgen via het infuus, moet er wel drie keer infuus geprikt worden. Dan hebben jullie spijt als haren op je hoofd,” zei hij er ook nog meteen achteraan. Als er echt een bacterie in de lijn zit, is er geen twijfel mogelijk en moet hij eruit, maar de arts adviseerde om het toch nog een tijdje aan te kijken. Dit doen we dan uiteraard ook.


    Julian heeft vandaag een dagopname gehad, omdat hij de imuunglobuline (antistoffen) heeft gekregen. Dit liep er in 1,5 uur in en we waren rond half vier thuis.


    We zijn nog even bij de zusters van de flow gaan kijken en ze vonden het leuk om Julian weer te zien. Hij heeft ook nog even bij zijn tent gekeken, die was wel erg kaal. Er ligt nog geen ander kind in zijn tent. Wel zijn de bedden van Dylan en Ceylin inmiddels weer bezet.


    Ook hebben we vandaag nog andere ouders en medebewoners gezien uit het Ronald McDonald huis. Het is fijn om ze weer even te zien en bij te kletsen. Het gaat niet bij iedereen zo soepel als bij Julian. We hebben al een aantal keer gehoord, dat kinderen naar huis mochten en dat ze binnen vijf dagen weer terug waren en moesten worden opgenomen. Soms wel voor minimaal twee weken. Wij zeiden nog tegen elkaar: “Je moet er toch niet aan denken dat je nu weer voor twee weken naar Leiden zou moeten.” Kijk, als het zo is, zetten we onze schouders er weer onder en gaan we er weer voor, maar de gedachte alleen al...


    Gelukkig maar dat Julian morgen al drie weken thuis is zonder complicaties. Dit hebben we in ieder geval en we hopen natuurlijk dat dit zo blijft.


    


    Woensdag 23 juli 2008,


    Dag +54 na BMT


    


    Gisteren heeft Julian lekker buiten gespeeld met de waterbaan. Hij vond het erg leuk, alleen op een gegeven moment riep hij hard: “Mama!” Ik ging naar hem toe en vroeg aan hem wat er aan de hand was. Julian antwoordde huilend: “Er zat een beest in het water en toen ik die eruit wilde halen voelde ik PRIK!” Het bleek een wesp te zijn, die hem in zijn vinger had geprikt. Julian huilde ontzettend. Het duurde zeker een kwartier, voordat Julian een beetje bedaard was.


    Ik belde voor de zekerheid nog even het ziekenhuis. Er komt gif in zijn bloedbaan en ik wilde even weten of het kwaad kon. Het kon gelukkig geen kwaad. Alleen als hij koorts krijgt of allergisch is voor wespensteken moeten we bellen. Tja, dit was de eerste wespensteek in zijn leven, dus weten we niet of hij hier allergisch voor is. Gelukkig heeft hij nergens last van gehad en vanmorgen zag je er bijna niets meer van.


    Gisteravond heeft Julian nog een behoorlijk stuk gefietst op zijn eigen fiets. Hij lag uiteindelijk pas om 20.30 uur op bed en heeft dan ook tot 08.30 uur geslapen vanmorgen. Om 08.00 uur begon de sondevoedingpomp te piepen omdat het zakje leeg was, daar was hij zo doorheen geslapen. Ik had ondertussen zijn slangetje doorgespoeld en de sondevoedingpomp afgekoppeld, maar Julian bleef slapen.


    Vandaag speelde Julian weer lekker buiten. Vanmiddag zijn we gaan fietsen met onze buurvrouw en buurjongetje. We zijn tegenover speeltuin de Flipjes een ijsje gaan eten. Ik wist niet of Julian naar de speeltuin mocht en daarom hebben we dat maar niet gedaan en zijn we alleen op het terras gebleven voor de speeltuin. We gaan het maandag vragen of Julian naar een drukke speeltuin mag.


    Hij mag buiten spelen, ook met andere kinderen, maar misschien dat er daar teveel kinderen zijn. Julian vond het gelukkig niet erg dat hij niet in de speeltuin kon spelen en heeft hij lekker van zijn ijsje gegeten. Hij zei zelf al: “Verpakt ijs mag ik wel, hè?” Gelukkig mag hij wel verpakt ijs, want softijs is voorlopig nog uit den boze!


    


    Vrijdag 25 juli 2008,


    Dag +56 na BMT


    


    Gisteren was Julian heel actief. Hij speelde eerst lekker op zijn kamer en had met blokken een grote weide gemaakt. Later, nadat hij zijn zin niet kreeg, kreeg hij een driftbui. Jammer, want dit kostte hem heel veel energie. Nadat hij was bijgekomen zijn we gaan wandelen. Mirthe in de kinderwagen. Julian is op zijn eigen fiets naar opa en oma gereden.


    Hij is toen ’s middags met opa Jan en oma Lieneke naar het strand gegaan en heeft daar heerlijk gespeeld. Hij heeft opa nat gespetterd en een grote gracht gemaakt.


    Later zijn ze nog naar “de Dolle Beer” gegaan. Daar heeft hij een ijsje gegeten.


    Inmiddels was ik op het idee gekomen om te gaan barbecueën en belde ik de opa’s en oma’s en die vonden het ook een leuk idee. Julian vond het erg gezellig. Hij heeft meer met water gespeeld en de ramen voor mama gezeemd, dan dat hij gegeten heeft, maar dat mocht de pret niet drukken.


    Ook heeft hij gisteren een echt voetbalshirt gekregen van de voetbalvereniging Stellendam.


    Hij moet er nog wel in groeien, maar het is wel een heel erg leuk gebaar.


    Pasgeleden zei ik tegen Julian dat we volgend jaar wel weer een keer naar Turkije op vakantie kunnen gaan. Julian antwoordde toen: “Nee, dat gaat niet, want ik ga volgend jaar bij de kabouters voetballen. Ik heb dan geen tijd om met vakantie te gaan.” Het voetbalshirt komt dan in ieder geval goed van pas.


    Julian lag gisteravond pas heel laat op bed, maar heeft vanmorgen wel uitgeslapen tot 09.30 uur. Toen hij wakker werd, speelde hij eerst weer een hele tijd op zijn kamer.


    Ik stelde voor dat hij wel even onder de douche mocht. Als we de sproeier een beetje laag hielden, zou zijn lijn niet nat worden. Hij wilde eerst niet, maar later wel. Hij kan eigenlijk niet douchen vanwege de lange lijn. Deze mag onder de pleister niet nat worden.


    Hij heeft zijn hemd aangehouden en zelf zijn benen nat gesproeid en is toen aan het sproeien van de douchecabine begonnen.


    Ondertussen had ik Mirthe gewassen en haar even in de douchecabine gezet en heeft Julian haar ook afgespoeld. Uiteindelijk was natuurlijk heel zijn hemd nat en heb ik even een nieuwe pleister bijgeplakt en nieuwe gaasjes rond de uiteinden van de lange lijn gedaan. Zo kon er verder niets gebeuren. Julian en water is een goede combinatie. Als hij water ziet, hoor je hem niet meer, vandaar dat ik hem maar even liet spelen en de troep maar voor lief nam.


    Het zou dan ook erg fijn zijn, als hij weer mag gaan zwemmen, maar dat zal nog wel even duren, gezien zijn weerstand..


    Vanmiddag heeft Julian de tuin gesproeid met de tuinslang en dat leverde natuurlijk weer een verkleedpartij op, maar hij heeft wel genoten.


    Later is hij met oma Leuni en opa Cees gaan fietsen. Ze zijn bij de boten en de sluizen gaan kijken. Ook heeft hij bij hen patat gegeten. Julian deed goed zijn best en heeft behoorlijk veel gegeten.


    Julian ligt nu nog maar net op bed en dat is eigenlijk veel te laat. Het is al 20.00 uur geweest. Zijn temperatuur was net 38,3 en dus behoorlijk hoog. Het was even schrikken, maar we twijfelden of zijn temperatuur gestegen is door het rennen en vliegen of dat er echt iets aan de hand is.


    Het verraderlijke aan Julian is, dat hij ook bij hoge koorts blijft spelen en je niet altijd direct in de gaten hebt dat er iets aan de hand is. Hopen maar dat het morgenochtend weer gezakt is, anders gaan we toch maar even contact opnemen met het ziekenhuis.


    


    Zondag 27 juli 2008,


    Dag +58 na BMT


    


    Gelukkig had Julian gisterochtend geen koorts meer. Daarom besloten we toch te gaan barbecueën bij Fransien, mijn nichtje en Hans, haar man.


    Julian heeft heerlijk gevoetbald met andere kinderen en ontzettend genoten. Het was zo fijn om te zien dat hij weer even onbezorgd kind kon zijn.


    Hij heeft wel heel veel borrelglaasjes (met sap) gedronken, liep waggelend weg en zei: “Ik ben dronken.” We moesten ontzettend lachen. Hij heeft af en toe van die droge humor en we komen vaak niet meer bij van het lachen.


    We zouden in eerste instantie alleen ’s middags een poosje gaan, maar Julian was zo heerlijk aan het spelen dat we zijn officiële bedtijd maar even genegeerd hebben. Gezelligheid kent ten slotte geen tijd!


    Hij lag daardoor weer wel te laat op bed, maar Julian heeft vanmorgen uitgeslapen tot 09.30 uur en had zo toch zijn uurtjes slaap te pakken.


    Vanmiddag zijn we bij Dylan, de zaalgenoot van Julian in Leiden, en zijn ouders, die op de camping in Rockanje staan geweest en het was heel gezellig.


    Uiteraard kwamen de waterpistolen weer tevoorschijn. Jammer genoeg zullen we elkaar misschien niet zo vaak meer zien, want Dylan moet op donderdag naar de poli. Hij is een keer extra geweest en zijn poli dag is verschoven. We hebben afgesproken dat we in ieder geval contact houden via de mail en anders elkaar vast ook in het ziekenhuis of bij een van ons thuis weer zien.


    


    Maandag 28 juli 2008,


    Dag +59 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 5,2 (vorige week 7,0)


    Trombo’s: 142 (vorige week 169)


    Hb: 5,9 (vorige week 5,9)


    


    De bloeduitslagen vielen voor ons een beetje tegen. Dit is de eerste keer dat de bloedwaarden een beetje zijn gezakt en niet gestegen. Het was ons van te voren wel verteld dat het niet één stijgende lijn naar boven zou zijn en dat het met ups en downs zal gaan.


    Nu dit zover was, baalden we toch wel een beetje, al is ons verzekerd dat we ons absoluut geen zorgen hoeven te maken en dat de waarden op zich nog steeds goed zijn.


    Dokter Breevoort was tevreden en de cyclosporine mag worden stopgezet. 


    Nu heeft hij alleen nog drie keer per week 6 ml bactrimel, dit is een preventieve antibiotica.


    Dit zal hij nog wel een tijdje nodig hebben, maar het is op zich uitzonderlijk dat Julian in deze fase na transplantatie zo weinig medicatie nodig heeft.


    Ook heeft hij vandaag een nieuwe sonde ingebracht gekregen. Julian was het er eerst niet zo mee eens, omdat hij nu heel goed weet wat er gaat komen. Even later werkte hij heel goed mee.


    We hebben nog met de diëtiste gesproken en afgesproken dat we de sondevoeding iets hoger zetten, zodat hij eerder de 500 ml binnen zal krijgen.


    Op deze manier zal hij ongeveer om 05.00 uur ’s morgens al zijn voeding binnen hebben gekregen en kan de pomp stopgezet worden. We hopen dan dat hij rond een uur of negen ’s morgens wel meer trek heeft en meer gaat eten. Op zich eet hij al veel meer dan een maand geleden, maar het is nog niet genoeg om alle sondevoeding stop te zetten.


    Verder heb ik ontslag genomen op mijn werk. Het is jammer dat er wettelijk niets is geregeld om betaald verlof te kunnen nemen als je kind ernstig ziek is. Dat had een hoop ellende kunnen voorkomen. Nadat we een vervelende brief hadden ontvangen in Leiden, hebben we na thuiskomst mijn werkgever uitgenodigd bij ons om over de brief te praten en alles op een rijtje te zetten. Tot op heden is hij nog steeds niet geweest. We hebben hem en mijn leidinggevende het afgelopen half jaar helemaal niet bij ons thuis gezien en dat heeft me wel pijn gedaan. Een beetje betrokkenheid zou fijn geweest zijn. Na alle dingen bij elkaar te hebben opgeteld heb ik mijn besluit genomen. Gelukkig waren er wel collega’s die heel veel van zich hebben laten horen. Daar ben ik ze dan ook ontzettend dankbaar voor.


    Ik vind het erg jammer, want het werk deed ik heel graag en ik heb nooit geweten dat “een hele dag achter die pc werken” zo leuk was.


    Ach, er zijn belangrijkere dingen in de wereld dan werken en als het zo goed blijft gaan met Julian, dan vind ik vast wel weer iets anders. Nu gaan we eerst voor de gezondheid van Julian.


    Het is een groot verschil met John zijn werk. Er was een fantastische regeling getroffen.


    Bovendien zijn er verschillende collega’s thuis en/of in Leiden op bezoek geweest. Er zijn cadeautjes opgestuurd en ook thuis heeft Julian cadeautjes van hen gekregen. Dit is pas collegialiteit. Bovendien is het ook fijn om op deze manier ook weer terug te keren op je werk. De drempel is dan ook niet zo hoog om weer naar het werk te gaan.


    Inmiddels is John het werken dan ook weer gewend. Al is het nog wel heel vermoeiend om je weer op andere dingen, dan alleen Julian, te concentreren.


    

  


  
    16. De eerste domper


    


    


    Vrijdag 1 augustus 2008,


    Dag +63 na BMT


    


    Het is intussen wel een beetje afgekoeld in huis na die warme dagen. Het warme weer is heerlijk, maar voor Julian was het een beetje te warm.


    Hij is de laatste dagen heel snel moe en we dachten dat zijn Hb misschien gezakt zou zijn.


    Vanmiddag belde Marieke den Ouden (verpleegkundig consulent) uit het Sophia kinderziekenhuis om te vragen hoe het met Julian is. Ik vertelde haar dat het heel goed gaat, maar dat we konden merken dat hij last heeft van de warmte. Zij adviseerde om Julian wat bouillon te geven. Op deze manier krijgt hij dan wat extra zouten binnen en misschien dat hij daar een beetje van opknapt. Door het warme weer ga je meer zweten en verlies je ook veel zouten.


    Woensdag heeft Julian buiten gespeeld en ook lekker in de zandbak met water gekliederd. Tussendoor kwam hij wel steeds op schoot zitten. Hij zei dan dat hij moe was, om vervolgens na twee minuten weer van mijn schoot te springen om verder te spelen. Ik kan er dus niet echt peil op trekken en ik weet ook eigenlijk niet wat ik hiermee aan moet.


    Moet ik hem verplicht laten rusten of moet ik hem maar zijn gang laten gaan en erop vertrouwen dat Julian het zelf aangeeft wanneer hij moe is van het spelen?


    Gisterochtend zijn we nog naar de “kipjes” (dierenweide in het dorp) geweest met de tweelingbuggy. We hadden brood meegenomen en gaf Julian zo de beesten stukjes brood.


    Gistermiddag zat Julian heel veel binnen op de bank of hij lag onder een dekentje. “Ik ben erg moe en heb het koud,” zei hij.


    Gisteravond had hij weer 38.3 graden koorts, maar zijn temperatuur was vanmorgen weer gezakt. Het blijft een beetje op en neer gaan.


    Vandaag is Julian iets fitter en hij is nu met Opa Jan en Oma Lieneke mee. Hij krijgt van opa een nieuw (Ajax)trainingspak en voetbalschoenen. Julian wil heel graag bij de kabouters gaan voetballen, maar hij wil absoluut niet trainen. Van wie zou hij dat nu hebben?


    Mirthe slaapt nog en ik heb nu even “het rijk alleen”. Dat is ook wel eens fijn.


    Julian zit nu midden in de heropvoeding en dat is heel erg vermoeiend, moet ik zeggen. Het begint wel een beetje zijn vruchten af te werpen, maar we zijn er nog lang niet. Ook komt alle vermoeidheid van het afgelopen jaar eruit. Een ziek kind vergt zoveel energie: Niet alleen de lichamelijke verzorging, maar ook geestelijk is het ontzettend zwaar, om over de slopende onzekerheid maar niet te spreken.


    Later vanmiddag werden we weer met onze neus op de feiten gedrukt. Ik kreeg een telefoontje van de (stief)moeder van Dylan. Zij had heel slecht nieuws. Bij Dylan is de leukemie terug en er zijn geen mogelijkheden meer om hem te genezen. Hij heeft een hele agressieve vorm van leukemie en het kan heel snel gaan. De artsen hebben hem nog een aantal weken gegeven. Ik wist niet wat ik hoorde en ik wist ook niet wat ik moest zeggen. Ze hadden heel erg getwijfeld of ze ons zouden bellen of niet. Ze wilden ook niet dat we het maandag van iemand anders in het ziekenhuis te horen zouden krijgen. Ik heb haar dan ook verzekerd dat we het heel fijn vonden om het rechtstreeks van haar te horen, hoe vreselijk het bericht ook is.


    Ongelofelijk! Afgelopen zondag zaten we nog bij hen op de camping te praten over het feit dat het bij allebei zo goed gaat en nu dit vreselijke nieuws. We zijn er allebei kapot van en ik was blij dat Julian er op dat moment niet was en we onze tranen de vrije loop konden laten.


    We hebben besloten om Julian nog niets te vertellen. We gaan maandag als we in Leiden zijn aan Anouk, pedagogisch medewerkster, vragen hoe we hem dit het best kunnen gaan vertellen. We willen in principe niets voor hem verzwijgen. Aangezien Julian erg bijdehand is, zal hij ook door gaan vragen en dan willen we wel op een goede manier antwoord geven.


    Het is, zoals ik al schreef, best zwaar om Julian weer in het gareel te krijgen, maar aan de andere kant is dit niets vergeleken bij wat Dylan en zijn ouders te komende tijd mee moeten gaan maken.


    


    Maandag 4 augustus 2008,


    Dag +66 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 4,6 (vorige week 5.2)


    Trombo’s: 122 (vorige week 142)


    Hb: 6,1 (vorige week 5.9)


    


    Julian zijn Hb was gestegen, de rest was iets gezakt, maar op zich waren de artsen tevreden. Wij zien natuurlijk het liefst alles stijgen, maar dit is allemaal nog steeds acceptabel.


    In zijn bloed is wel een virus, het pfeiffer virus, gevonden. Deze waarde is nu nog dusdanig laag, dat ze er voorlopig niets mee doen. Mochten de waarden gaan stijgen, wordt bekeken hoe het met zijn immuunsysteem is. Als Julian het virus zelf kan bestrijden, doen ze niets en als hij het niet zelf kan bestrijden, zal hij daar medicijnen voor gaan krijgen.


    Dit virus zat al in zijn lichaam en hij heeft het nu dus niet van iemand opgelopen. Doordat zijn weerstand nog zo laag is, kan dit op gaan spelen. Zie het als een koortslip, die de kop op steekt, zodra je weerstand iets achteruit gaat.


    Verder was er twee weken geleden bloed afgenomen om het chimerisme (donorbloed) weer te bepalen. Dit is nog steeds 100 % Uitstekend dus!


    De moeheid en de stijging van zijn temperatuur kunnen verschillende oorzaken hebben:


    - het warme weer


    - het virus(je)


    - doordat we met de medicijnen (ciclosporine) gestopt zijn. De donorcellen gaan nu harder werken en het kan dus zijn, dat zijn lichaam daarop reageert.


    Al met al weten de artsen het niet echt en is het niet zorgwekkend. Al voelen wij dit af en toe wel zo. Je wilt gewoon alleen maar horen dat alles perfect gaat en niet allerlei vage dingen, waar de artsen zelf ook geen antwoord op weten. We moeten Julian uiteraard wel goed in de gaten houden. Als zijn temperatuur boven de 38.5 komt, moeten we contact opnemen.


    Ik lachte ook ontzettend om Julian toen ik vanmiddag gebeld had naar het ziekenhuis voor de bloeduitslagen. Julian wilde graag weten hoe hoog zijn bloedplaatjes waren en even later vroeg hij: “Hoe hoog waren de logo’s?” Hij bedoelde natuurlijk de leuko’s, oftewel de witte bloedcellen. Kun je nagaan hoe Julian er op zijn manier zelf ook mee bezig is.


    Gisteren zijn we gaan varen met Cees en Cora. Dit vond Julian helemaal het einde. Hij mocht ook even sturen samen met Cees. Julian was een “echte” Kapitein. Het was jammer dat het af en toe regende, maar koud was het absoluut niet. Het was een hele gezellige dag! We hebben genoten van het mooie Hollandse landschap en lekker met z’n allen zitten kletsen. Mirthe heeft zich ook voorbeeldig gedragen, al wilde ze niet slapen op het geïmproviseerde bedje aan boord. Julian heeft nog een poosje bij haar gelegen in de kajuit. Een ontroerend gezicht om broer en zus zo lekker naast elkaar te zien liggen. Even een dagje zonder zorgen. Er lekker tussenuit met ons eigen gezinnetje. Voor de meesten heel gewoon, maar voor ons heel bijzonder. We zijn dankbaar dat we dit met z’n vieren mochten meemaken.


    


    Woensdag 6 augustus 2008,


    Dag +68 na BMT


    


    Gisteren zijn we met de buurvrouw Mariëlle en buurkinderen Britt en Roy naar de kinderboerderij geweest. Julian vond het heel erg leuk. Er was een soort kauwgomballenautomaat, waar je voer voor de beesten uit kon draaien en dat deden we uiteraard, zodat ze de dieren eten konden geven. Mirthe zat lekker in de buggy om haar heen te kijken, terwijl de andere kinderen lekker speelden en genoten van de dieren.


    Vandaag ben ik er een dagje tussenuit geweest en met een vriendin naar de sauna gegaan. Heerlijk om even geen verantwoording te hebben, er even uit te zijn.


    Julian en Mirthe zijn een dag bij opa Jan en oma Lieneke geweest. Ze zijn naar het faunapark in Nieuwe-Tonge geweest. Het was ontzettend leuk en Julian heeft het heel erg naar zijn zin gehad.


    Vanavond zat Julian helemaal onder de kleine blaasjes. Het leken wel een soort zweetpukkeltjes. Oma Lieneke zei nog: “Ik heb hem goed ingesmeerd hoor!”


    Aangezien we twijfelden wat het zou kunnen zijn, heb ik daarnet toch maar even naar het ziekenhuis gebeld. Ze vonden het niet nodig dat we meteen te kwamen, maar ze willen Julian morgen wel zien. Het zal misschien niets bijzonders zijn, maar zekerheid voor alles.


    Morgenochtend moeten we om 8.30 uur even naar de poli bellen om een afspraak te maken.


    Hopelijk is het niets bijzonders en is het zo weer weggetrokken.


    


    Donderdag 7 augustus 2008,


    Dag +69 na BMT


    


    Vandaag dus extra op controle in Leiden. Julian had nog steeds allemaal pukkeltjes over zijn hele lichaam. Dokter Breevoort heeft weer naar hem gekeken en kon ook niet echt verklaren wat het zou kunnen zijn.


    Er zijn verschillende opties: Een virus, een allergie, of doordat we met de ciclosporine gestopt zijn, gaan de donorcellen extra hard groeien en dit kan reacties op de huid geven. Het zou Graf versus Host kunnen zijn. De arts vond de pukkeltjes niet erg genoeg om een huid biopt te nemen. Dit is, al is het onder verdoving, een vervelende ingreep en hij wilde Julian dit vooralsnog besparen. Ik had al een aantal tassen ingepakt voor het geval Julian moest worden opgenomen, maar we mochten gelukkig weer naar huis. Wordt het erger, krijgt hij koorts, diarree of andere ongemakken, moeten we wel aan de bel trekken. Het is fijn dat we 24 uur per dag mogen bellen naar het ziekenhuis. Zo hoef je niet onnodig lang ongerust te zijn.


    Het leek wel een reünie vandaag in het ziekenhuis. We kwamen veel ouders tegen, waarmee we hebben “samengewoond” in het Ronald McDonald huis.


    De aanleiding om elkaar tegen te komen is niet zo prettig, maar het is wel fijn om elkaar weer even te zien. Het is gek, maar we hebben zo’n band gekregen met de diverse medebewoners. Je leert elkaar kennen in een hele zware periode in ieders leven. Bovendien zit iedereen in hetzelfde schuitje. Iedereen heeft een ernstig ziek kind. Door het intensieve contact zijn er hechte vriendschappen ontstaan.


    Ik had de hele dag moed verzameld om de ouders van Dylan te bellen om te vragen hoe het met Dylan ging. Toen ik vanavond uiteindelijk belde, kreeg ik triest nieuws te horen. Dylan was 10 minuten daarvoor overleden. Hij is 10 jaar oud geworden. Ik wist niet wat ik hoorde en kan het nu nog niet bevatten. We wisten dat het snel zou gaan, maar dit hadden we niet verwacht. Wat zit het leven toch oneerlijk in elkaar. Zo jong en nog een heel leven voor zich. Wat een triest einde van een regenachtige dag!


    


    Zondag 10 augustus 2008,


    Dag +72 na BMT


    


    De uitslag op de huid van Julian is nog niet minder en hij heeft heel veel jeuk gekregen. Van vrijdag op zaterdagnacht zijn we ontelbare keren bij hem geweest omdat hij zo’n jeuk had.


    Hij heeft door de jeuk ook bijna niet geslapen.


    Gisterochtend belde ik even naar het ziekenhuis om te vragen of ze niet iets hadden tegen de jeuk. Dokter Breevoort stelde voor om er de zalf op te smeren, die we nog hadden van toen hij in de flow lag. Ook had ik nog een jeukstillende zalf gekocht bij de drogist in de hoop dat hij afgelopen nacht lekker kon slapen.


    Het mocht helaas niet baten. Gisteravond had Julian denk ik, een uur geslapen, toen hij om 21.00 uur wakker werd van de jeuk.


    Ik belde toen nogmaals het ziekenhuis met de vraag of ik niet ergens medicijnen kon halen. Julian kreeg in Leiden ook weleens medicijnen tegen de jeuk. De dienstdoende arts vond dit prima en schreef medicijnen voor. Het volgende probleem was: “Waar haal je die medicijnen op zaterdagavond om 23.00 uur?” Door alle telefoontjes en het wachten op een reactie van de arts was het al heel laat geworden. We hebben het algemene nummer gebeld van de apotheek om te kijken welke apotheek er dienst had dit weekend. Op dit nummer werd niet opgenomen. Wat nu? Weer maar even naar Leiden gebeld om advies te vragen.


    Uiteindelijk heeft de arts uit Leiden de spoedeisende hulp in het ziekenhuis in Dirksland gebeld en gevraagd of zij wisten welke apotheek we konden benaderen. Zij hebben toen geregeld dat we de medicijnen op de kinderafdeling in Dirksland mochten ophalen. Zij hadden nog een flesje staan en dit mochten we meenemen.


    “Wij zorgen wel dat er een nieuw flesje op de afdeling komt,” zeiden de dienstdoende verpleegkundigen. We hebben het ook nog even over Julian gehad. De verpleegkundige kende Julian niet, maar zei toen ineens: “Is hij het blonde jongetje van die website?” Ik antwoordde toen: “Ja.” Ze vertelde dat andere collega’s die Julian wel kennen, regelmatig op de site keken om op de hoogte te blijven. We vonden het super dat we zo goed geholpen zijn in Dirksland en ik bedankte hen nog hartelijk. Dat scheelde in ieder geval een rondje Leiden midden in de nacht. Ik ging snel naar huis, zodat ik Julian het medicijn kon geven.


    Om 01.00 uur lag Julian dan eindelijk in zijn bed. Om half 4 werd hij wakker en hij had weer heel veel jeuk. We wisten eigenlijk niet wat we moesten doen.


    John is maar bij hem gaan zitten om over zijn rug te wrijven. Hij zei tegen mij: “Probeer jij maar te slapen, dan slaap ik wel overdag.” Om 5.00 uur sliep Julian weer en kon John ook weer gaan slapen. Om 7.00 uur was Mirthe wakker en heb ik haar een fles gegeven. Om 8.00 uur was Julian weer wakker en wilde een schone luier en sliep toen nog even verder. Om 9.00 uur had Julian weer jeuk en heb ik hem nog een keer de medicijnen gegeven. Het is nu 10.15 uur en Julian ligt bij John in het grote bed en ze slapen allebei nog. Mirthe begint nu ook wakker te worden en ik ben maar even achter de pc gaan zitten. Voor mij zit slapen er nu toch niet in.


    Ik denk dat we straks, als iedereen wakker is, het ziekenhuis weer gaan bellen om te overleggen wat we gaan doen. Nog zo’n nacht is voor niemand te doen en zeker niet voor Julian. Hij heeft zijn nachtrust hard nodig en die jeuk is natuurlijk verschrikkelijk.


    Dokter Breevoort had ook gezegd: “Als het niet gaat, gewoon bellen en niet afwachten tot maandag!”


    We zullen even kijken hoe het er straks voorstaat en dan besluiten we wat we doen.


    Later vandaag, toen iedereen wakker was, besloten we toch weer om het ziekenhuis in Leiden te bellen met te vraag wat we moeten doen. Ze hebben toen andere medicijnen voorgeschreven, die we weer in het ziekenhuis in Dirksland op mochten halen. Het was fantastisch geregeld en heel fijn dat het op deze manier kon. Als we naar Leiden hadden gemoeten om de medicijnen op te halen, hadden we dat uiteraard ook gedaan, maar dit is toch wel heel fijn zo. We hopen maar dat het vannacht beter gaat!


    


    Maandag 11 augustus 2008,


    Dag +73 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 4.6 (vorige week 4.6)


    Trombo’s: 108 (vorige week 122)


    Hb: 6.4 (vorige week 6.1)


    


    De jeuk is helaas niet minder geworden. Julian werd afgelopen nacht ieder uur wakker: We moesten op zijn rug krabben. Ontzettend moe van deze nachtelijke escapades vertrokken we weer naar Leiden voor de wekelijkse controle.


    De bloedwaarden zijn weer uitstekend volgens de arts. De trombo’s zijn weer iets gezakt, maar wij vinden dit eigenlijk helemaal niets. Wij zijn inmiddels een beetje panisch van zakkende bloedplaatjes, want daar is uiteindelijk alles mee begonnen.


    De verpleegkundige zei dan ook dat we ons echt geen zorgen hoeven te maken. Zolang de andere waarden niet zakken is er niets aan de hand.


    Bij Julian stegen de trombo’s in het begin heel hard, terwijl deze normaal gesproken pas als laatste van de 3 gaan groeien. Nu groeien de rode bloedcellen harder en we gaan er van uit dat ze binnenkort toch wel weer gaan stijgen. Zijn Hb en leuko’s zitten al binnen de normen en zijn dus heel erg goed.


    Verder zijn z’n nier- en leverfuncties ook goed. De arts assistent kon zijn milt al niet meer voelen. Dokter Breevoort voelde de milt nog net een klein beetje, maar hij is in ieder geval een heel stuk kleiner geworden.


    Wat de jeuk betreft, hoeven we ons geen zorgen te maken. Het is heel erg vervelend voor de patiënt, maar medisch gezien absoluut niet verontrustend. Extra onderzoek is dan ook niet nodig. Als de jeuk niet snel minder wordt, is er nog wel een ander medicijn te krijgen. We spraken af dat we het eerst nog een paar dagen aankijken met deze medicijnen en zijn huid heel goed vet zullen houden met vaseline.


    Oma Lieneke blijft vannacht slapen bij Julian, zodat wij een beetje bij kunnen slapen. We missen wel wat uurtjes slaap en morgen hebben we een hele zware dag.


    Morgen gaan we naar de begrafenis van Dylan. Het zal heel verdrietig worden, maar we vinden het wel op zijn plaats om toch aanwezig te zijn. We hebben zes weken heel goed contact met hen gehad in Leiden en we willen hen zeker steunen in deze moeilijke tijd.


    


    Donderdag 14 augustus 2008,


    Dag +76 na BMT


    


    Afgelopen dinsdag zijn we naar Alphen aan de Rijn gegaan om de begrafenis van Dylan bij te wonen. Het was heel mooi, voor zover je van mooi kan spreken als je een kind van 10 jaar moet gaan begraven. Het was ook heel zwaar. We realiseerden ons heel goed dat ook wij in hun schoenen hadden kunnen staan. Ook wij zijn nog steeds niet verzekerd van een rooskleurige toekomst. Het kan wel zo’n twee jaar duren voordat de artsen zeggen dat de transplantatie is geslaagd en pas na vijf jaar wordt Julian pas echt genezen verklaard.


    Maar hoe je het ook wendt of keert: Julian is en blijft een “transplantatiekind”.


    Dit houdt in dat hij nog jaren onder controle zal blijven en ook de komende jaren nog ongemakken kan krijgen, als gevolg van de beenmergtransplantatie.


    Maar goed, wij hebben Julian nog en nemen we de ongemakken heel graag voor lief!


    De jeuk is nog steeds niet over. Wel slaapt Julian langere stukken achter elkaar door, een teken dat de jeuk wel minder wordt. Hij heeft nog wel wat slaaptekort en dat is niet zo bevorderlijk voor zijn humeur. Hier hebben we allemaal last van en de lontjes zijn af en toe erg kort.


    Het eten van Julian is ook nog niet wat het zijn moet. Julian eet weinig en we zijn blij met alles wat hij eet. Af en toe heeft hij een uitschieter. Gisteren at hij een goede prak, zelfs groente. Dit heeft hij al een half jaar bijna niet gegeten. Het is belangrijk dat we goed opletten wat hij eet. Alles wat bacteriegevoelig is, mag hij nog niet eten en het moet zo vers mogelijk zijn. Julian mag bijvoorbeeld alleen van een nieuwe verpakking broodbeleg eten, maar niet meer van een verpakking die al een paar dagen open is. Zijn vlees en vleeswaren worden ook apart gesneden en verpakt, zodat de kans op bacteriën zo klein mogelijk blijft. Julian weet dan ook precies wat hij wel en niet mag eten. Toen Julian dinsdag bij Oma Lieneke was en ze vroeg of hij een cracker met oude kaas wilde, zei hij: “Ik mag alleen nieuwe kaas.” Hij bedoelde natuurlijk een nieuwe verpakking. We hebben er smakelijk om gelachen.


    Julian heeft van een vriendin van ons nog wat spullen te leen gekregen van de school waar zij werkt. Ze geeft les aan de kleuters en heeft mini loco, een soort ministeck, letterstempels enzovoort gebracht. Dit mogen we, totdat de school weer begint, gebruiken. Dit is erg fijn, want je weet met dit weer ook niet meer wat je moet verzinnen om hem bezig te houden. Hij vindt het allemaal wel erg leuk!


    Julian is nu bij Oma Leuni spelen en Mirthe ligt lekker te slapen. Ik ben nu de zolder aan het opruimen. Alles wat we na thuiskomst uit Leiden niet kwijt konden, hebben we maar op zolder gegooid om er ‘ooit’ nog weleens naar te kijken. Aangezien het weer niet superbest is, dacht ik: “Ik zal eens gaan beginnen!”


    

  


  
    17. Eén en al onzekerheid


    


    


    Vrijdag 15 augustus 2008,


    Dag +77 na BMT


    


    Vanmorgen begon de dag niet zo gezellig. Julian wilde, toen hij één minuut uit bed was, al zijn zin hebben. Omdat ik niet toegaf, begon hij gigantisch te gillen. Ik was het zo zat dat hij niet wilde luisteren en constant zijn zin door wilde drijven dat ik hem meteen straf heb gegeven. Het is al een paar dagen “feest”: Ik had het even helemaal gehad met hem.


    Aan de ene kant voel ik me schuldig omdat ik hem nu weer streng aanpak.


    Als ik dan aan Dylan en zijn ouders denk, denk ik bij mezelf: “Wat ben ik dan moeilijk aan het doen over het feit dat Julian totaal niet luistert”.


    Aan de andere kant moeten wij verder en moet Julian zich gewoon aan de regels houden en is het belangrijk dat hij weer leert dat hij niet altijd zijn zin kan krijgen.


    Gelukkig mocht hij een poosje met Oma Lieneke mee, zodat we allebei konden afkoelen. Ze gingen op de fiets naar de haven en keken naar de bootjes.


    Julian vindt het geweldig als de viskisten van boord worden gehaald en met een heftruck worden weggereden. Hij zei: “Ik wil niet eerder weg, voordat alle viskisten er zijn uitgetakeld.” Opa Jan had nog visjes gebakken, dus heeft Julian een gebakken visje gegeten.


    Na het eten wilde Julian toch weer naar mama toe.


    Terwijl Julian met opa en oma op stap was, ben ik met Mirthe voor de eerste keer naar het zwembad gegaan. Ze vond het even vreemd, maar later vond ze het toch wel heel erg leuk. Mirthe komt zo vaak op de tweede plaats, dat het af en toe fijn is om even iets samen met haar te doen. Gisteren is haar eerste tandje doorgekomen en heeft ze weer een “mijlpaal” bereikt.


    Nadat Julian weer thuis was gekomen, was de sfeer weer gezellig. We hebben samen verzonnen wat we vanmiddag voor leuks zouden gaan doen. We besloten om naar het strand te gaan. We moesten alleen oma Lieneke nog even bellen of ze op Mirthe wilde passen en of we de auto mochten gebruiken, anders werd het een beetje moeilijk. Uiteindelijk zijn we naar het strand vertrokken en hebben daar in het zand gespeeld en schelpjes gezocht.


    Later wilde Julian nog even naar de Dolle Beer, waar we op het terras een ijsje hebben gegeten. “Ik mag alleen verpakt ijs, hè?” zei Julian. Gelukkig waren er ook verpakte ijsjes en dat smaakte hem ook best. Julian wilde graag kibbeling eten, maar hij mag nog niet “buiten de deur” eten, vanwege infectiegevaar en bovendien weet je nooit van te voren hoe het er ergens anders in de keuken aan toe gaat. Hij kan dan ook niet wachten totdat opa weer gebakken kibbeling voor hem gaat halen in de viswinkel en dat hij weer patatjes kan gaan eten bij de plaatselijke patatzaak.


    We hebben Julian beloofd dat, zodra het weer mag van de dokter, we ook meteen naar het zwembad rennen om te gaan zwemmen. Dit alles komt natuurlijk wel weer, maar zal misschien toch nog wel twee of drie maanden duren. Het was een hele gezellige middag.


    De avond eindigde wel even vervelend. Tijdens het bedritueel bleek dat Julian 39.1 koorts had en dat betekende: Bellen naar het ziekenhuis! Gelukkig hoefde hij niet meteen te komen, omdat hij verder niet ziek is. We moeten het weer in de gaten houden en als Julian morgenochtend nog steeds koorts heeft, moeten we gelijk bellen. Waarschijnlijk moeten we dan naar het ziekenhuis komen om bloedkweken af te nemen.


    We hopen maar dat de koorts morgen gezakt is!


    


    Maandag 18 augustus 2008,


    Dag +80 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 4,6 (vorige week 4,6)


    Trombo’s: 81 (vorige week 108)


    Hb: 6,4 (vorige week 6,4)


    


    De afgelopen dagen zijn vrij rustig verlopen. De jeuk is minder geworden, maar Julian was nog steeds moe en had nog slaapgebrek door de slapeloze nachten.


    John is met hem gaan fietsen, maar vanwege de vermoeidheid is Julian zelfs op de fiets in slaap gevallen. We hebben hem meteen op de bank gelegd, toen ze weer thuis waren. Hij sliep daar nog een poos verder. Het doet soms zo’n pijn om Julian zo moe te zien. Hij zou op deze leeftijd toch moeten rennen, springen en energie voor tien moeten hebben. Hij hoort niet doodmoe op de bank te liggen. We zullen het moeten accepteren en blij zijn met de dingen die Julian wel kan en bovendien proberen te genieten van de goede dagen die hij heeft.


    Er zit een stijgende lijn in zijn temperatuur de laatste dagen. Zaterdagavond was zijn temperatuur 38.5, terwijl het zaterdagmorgen keurig 37.3 was. Gisteravond had Julian 38,8 graden koorts en hebben we gebeld naar het ziekenhuis. Omdat hij verder niet ziek was en we vandaag weer op de poli moesten verschijnen, hoefden we gisteravond, net als vrijdag, niet te komen. De trombo’s waren weer gezakt. Hier waren we uiteraard niet blij mee. Het is uiteindelijk allemaal om de lage bloedplaatjes begonnen en we zijn erg bang dat de geschiedenis zich gaat herhalen. De verpleegkundige heeft de arts nog even gebeld om dit te bespreken. Dokter Breevoort had ook nu geen kant en klare verklaring voor het zakken van de bloedplaatjes. Het kan ook door een virus komen of door de koorts. Er is vandaag ook weer bloed afgenomen om het chimerisme (percentage donorbloed) vast te stellen. Hier krijgen we donderdag de uitslag van. Het zal een hele geruststelling zijn als blijkt dat dit weer 100% is.


    Dan is een groot deel van de ongerustheid ook weg, want om eerlijk te zijn, vertrouwen we het voor geen meter. We zijn ontzettend bang dat het donorbloed is gaan zakken en dat de leukemie terug is of terug zal komen. De verpleegkundige zei nog tegen ons, nadat we onze zorgen hadden uitgesproken: “Geen zorgen voor de dag van morgen.” Maar dat is makkelijker gezegd dan gedaan!


    Ook heeft de dermatoloog vandaag nog naar zijn huid gekeken. Zij dacht dat het toch eczeem is en geen reactie van de donorcellen. We hebben een aantal zalfjes gekregen en hopen nu dat de jeuk snel helemaal overgaat en Julian weer goed kan slapen.


    Verder heeft Julian vandaag weer de immuunglobuline door het infuus gekregen. Het was dus weer een lange dag in het LUMC. Het pfeiffervirus wordt ook goed in de gaten gehouden, want daar kunnen ook alle klachten en ongemakken vandaan komen.


    Kortom er is nu veel onduidelijk en onzeker. We hopen op een goede uitslag donderdag!


    


    Woensdag 20 augustus 2008,


    Dag +82 na BMT


    


    15.00 uur:


    Julian blijft koorts houden. Gisteravond had hij 38.8: We hebben weer gebeld naar het ziekenhuis. De dienstdoende arts vroeg: “Vindt u hem ziek?” “Nee,” antwoordde ik. “Julian is nu aan het voetballen!”


    Omdat hij nog steeds aan het voetballen was, maakten ze zich geen zorgen, maar moesten we wel vanmorgen even naar de poli bellen. Dokter Breevoort wil hem toch morgen zien. Hij vindt dat het nu teveel “rommelt” in zijn lichaam. Vanmorgen was zijn temperatuur 38.5.


    Julian zit al de hele dag als een dood vogeltje op de bank en hij ligt nu te slapen. Als hij straks wakker wordt, ga ik zijn temperatuur nog een keer meten. Als hij niet actiever wordt na het slapen, gaan we het ziekenhuis bellen of we niet eerder kunnen komen. Ik ben bang dat we de komende dagen in Leiden zullen door gaan brengen.


    


    21.00 uur:


    Toen Julian wakker werd, was zijn temp 39.1. Ik heb wederom het ziekenhuis gebeld. We mogen hem paracetamol geven en als we het echt niet vertrouwden, konden we vandaag al komen. We hebben afgesproken dat we het nog aan zouden kijken totdat het bedtijd was voor Julian. Nadat ik hem paracetamol had gegeven, kwam hij weer tot leven en wilde hij zelfs eten. Hij heeft toen wat rijst en knakworstjes gegeten en wilde zelfs mee naar opa en oma om Mirthe daar te brengen. Mirthe gaat vannacht logeren bij opa en oma. We moeten morgen om 7.00 uur al weg, omdat we om 9.00 uur in Leiden moeten zijn. Oma Lieneke moet dan al zo vroeg paraat zijn, dat het beter is om Mirthe bij hen te laten slapen.


    Gelukkig was tijdens het bedritueel zijn temperatuur gezakt naar 37.7


    We zijn wel erg benieuwd wat ze morgen gaan zeggen en of Julian moet blijven! De tassen staan in ieder geval ingepakt, maar kunnen hopelijk in de auto blijven staan.


    Aan de andere kant is het eigenlijk helemaal niet erg als Julian moet worden opgenomen. Er rust nu zo’n grote verantwoordelijkheid op onze schouders. Het is zo moeilijk om te beoordelen waar Julian momenteel beter af is: Thuis of in het ziekenhuis?


    In het ziekenhuis kunnen ze hem zelf observeren en tijdig gaan behandelen als zijn lichaam het zelf nog niet aankan. Dit stellen ze wel zo lang mogelijk uit, omdat ze liever zien dat zijn lichaam het zelf gaat doen. Met behandelen vernietig je te veel nieuwe cellen en dat zou zonde zijn!


    


    Donderdag 21 augustus 20008,


    Dag +83 na BMT


    


    Vanmorgen, bij het opstaan, had Julian weer 39.3 graden koorts. In Leiden aangekomen werd Julian onderzocht door dokter Breevoort. Omdat Julian wel veel T-cellen aanmaakt, willen ze toch proberen om te kijken of Julians lichaam zelf het virus gaat bestrijden. Ook zijn er kweken genomen van zijn neus en keel, omdat hij ook verkouden is. Daarvan zullen we maandag ook de uitslag krijgen. Het CPR (ontstekingswaarde) was 29 en als dat hoger geworden is, zal hij antibiotica krijgen. Julian mocht toch gewoon weer naar huis en hoefde niet te blijven. We mogen hem paracetamol geven. Als hij weer zieker wordt, moeten we bellen.


    Later vandaag kregen we telefonisch de uitslag te horen van het chimerisme. De granulocyten waren 100% en de monocyten waren 96%. Hier zijn we allemaal uiteraard niet blij mee. Dit kan van alles betekenen. Het percentage donorbloed kan gezakt zijn door het pfeiffervirus en dit kan, als het virus bestreden is, weer gaan stijgen. Het kan ook betekenen, dat Julians eigen cellen terug zijn en dan hebben we een probleem. Ze kunnen dan nog wel een boost donorcellen geven om zo het donorbloed weer sterker te laten zijn dan zijn eigen bloedcellen. Er zijn ook nog wel wat medicijnen om te proberen het percentage donorbloed weer op te krikken, maar dat is natuurlijk niet zo prettig.


    Ik vroeg aan dokter Breevoort: “Moeten we ons zorgen maken?”


    Hij antwoordde: “Het is natuurlijk beter als het 100 % is, maar de waarden kunnen weer gaan stijgen, maar het zal een heel onzekere tijd worden.”


    Het kan alle kanten op gaan! Niemand weet dus wat er gaat gebeuren. We leven weer tussen hoop en vrees. Wordt Julian wel of niet beter? Zal het donorbloed gaan stijgen? Allemaal vragen waar niemand ons antwoord op kan geven.


    Maandag krijgt hij nog een keer de immuunglobuline en misschien ook volgende week een beenmergpunctie. We waren zo blij dat Julian toch mee mocht naar huis, maar vanmiddag kregen we dit vervelende bericht te horen van dokter Breevoort. Al met al een domper op deze dag!


    


    Zondag 24 augustus 2008,


    Dag +86 na BMT


    


    De onzekerheid is echt slopend. De hele dag loop je maar te denken en te piekeren. Je gedachten gaan op en neer. Het ene moment denk je bij jezelf: “De leukemie is terug en we gaan ons lieve mannetje kwijtraken.” Het andere moment denk je weer: “Alles komt goed.” John kan in ieder geval weer positief denken. Ik kan dat momenteel jammer genoeg niet. De vorige keren nadat we slecht nieuws te horen kregen, duurde het ook even voordat ik kon zeggen: “We gaan ervoor en alles komt goed!” Ik ga er vanuit dat ik wel weer snel positief wordt, maar momenteel ben ik heel erg bang voor wat komen gaat.


    De temperatuur gaat met ups en downs. Als Julian paracetamol heeft gekregen, knapt hij na een uur wel op en gaat weer spelen. Tegen die tijd dat hij weer paracetamol moet hebben, gaat hij weer op de bank liggen en wordt hangerig.


    Gisterochtend was ik nieuwsgierig wat zijn temperatuur was voordat hij paracetamol zou krijgen. Zijn temp was 39,8 en ik heb voor alle zekerheid toch maar weer even naar Leiden gebeld. Uiteraard mogen we altijd komen om Julian te laten onderzoeken. Ze adviseerden om hem om de vijf uur paracetamol te geven in plaats van om de zes uur. Op deze manier worden zo de extreem hoge koortspieken voorkomen. We hebben toen besloten om (nog) niet naar Leiden te gaan en te kijken wat er verder gaat gebeuren. Als hij zieker wordt en we het niet meer vertrouwen, mogen we alsnog komen en dat doen we dan uiteraard.


    Professor Bezemer had dienst en heeft zijn hele bloedbeeld nog eens bekeken. Nu zijn witte bloedcellen al behoorlijk hoog zijn, zou zijn lichaam het nog steeds zelf moeten kunnen. Het zou zonde zijn als ze nu met medicatie beginnen.


    Hij zal dan een soort ATG kuur krijgen: Op deze manier worden dan de B-cellen afgebroken.


    In de B-cellen zit het Pfeiffervirus, maar als hij deze kuur krijgt, worden ook andere soorten witte cellen afgebroken.


    We proberen het nu uit te zingen tot morgen en dan moeten we toch weer naar Leiden en kijken we verder wat er moet gebeuren.


    Gistermiddag zijn we toch nog naar buiten gegaan. We zijn een stuk gaan wandelen en nog even langs het voetbalveld gelopen. Het was voor allemaal wel even fijn om buiten te zijn. De hele tijd binnen zitten is ook niet alles. Toen we thuiskwamen was Julian erg moe geworden en hij viel meteen in slaap. Even later hadden we patat gebakken en daarvan heeft Julian toch nog lekker zitten eten.


    Gisteravond zijn de ouders en zus van Dylan nog bij ons op visite geweest. Julian lag al in bed, maar hij wilde nog wel even naar beneden om hen gedag te zeggen. John heeft hem toen met sondevoedingpomp en al naar beneden gedragen.


    Het was, ondanks alle ellende waarbij we bijna alleen maar over de kinderen hebben gepraat, wel gezellig. Naar omstandigheden gaat het wel redelijk goed met ze, al blijft het gemis van Dylan heel erg natuurlijk. Julian heeft van hen lego gekregen en hij is nu met John aan het bouwen.


    Vanmorgen heb ik nog met Julian achter de pc gezeten. Hij speelt graag “Bob de Bouwer” spelletjes en wordt steeds handiger met de computer. Ineens had hij een ander spelletje tevoorschijn getoverd, wat ik niet eens had gezien. Hij was trots op zichzelf en zat te glimlachen achter zijn speen. Het is eigenlijk geen gezicht om zo’n grote knul achter de computer te zien zitten met een speen in zijn mond. Echter, die speen biedt hem troost en veiligheid en dat heeft hij, juist nu, zo nodig.


    Vandaag houden we weer pyjamadag en doen we het maar een beetje rustig aan!


    We zijn nu allemaal wel moe van de gebroken nachten. Zelfs Mirthe doet ’s nachts mee. Als je net bij de één bent geweest en je weer in bed ligt, kun je meteen door naar de ander. Zo lopen we per nacht aardig wat rondjes en dat is vermoeiend.


    


    Maandag 25 augustus 2008,


    Dag +87 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Trombo’s: 47 (vorige week 81)


    Leuko’s: 4.3 (vorige week 4.6)


    Hb: 6.2 (vorige week 6.4)


    


    De bloedplaatjes zijn weer gezakt en de rest is nagenoeg gelijk gebleven. Dit was wel een goed teken. Wat de bloedplaatjes betreft, maken ze zich nog geen zorgen. Het lichaam is momenteel zo aan het vechten en het kan zijn dat bepaalde waarden achterblijven of zakken. Als het virus bestreden is, zou alles weer omhoog moeten gaan. Ik heb het nog steeds niet op die lage bloedplaatjes en hoop maar dat de artsen gelijk hebben. De waarde van het pfeiffervirus was iets gezakt. Dat is positief.


    Het CRP (ontstekingswaarde) was wel gestegen naar 80. Dit houdt in dat er waarschijnlijk toch ook een bacterie aanwezig is. Als Julian diarree krijgt of gaat hoesten, moeten we bellen naar het ziekenhuis. Als er meer bekend is over de soort bacterie, nemen ze contact met ons op en zo nodig moet hij dan antibiotica gaan krijgen via het infuus.


    Wat het donorbloed betreft, blijft het voorlopig nog heel onzeker. Dokter De lange heeft het geprobeerd zo goed mogelijk uit te leggen.


    Er zijn 2 mogelijkheden:


    1: Door het virus in zijn lichaam kan het zijn dat de eventuele (voorheen niet te meten) eigen cellen zijn gaan groeien om het virus te bestrijden. Als dit zo is, is er waarschijnlijk niets aan de hand. Als het virus de kop is ingedrukt, zou het donorbloed weer moeten gaan stijgen. Ze hopen dan ook dat dit gaat gebeuren.


    2. Het kan ook zo zijn dat de leukemie terug is. Dat zou natuurlijk vreselijk zijn.


    Er zijn nog wel mogelijkheden om met medicijnen het donorbloed op te krikken en de eigen cellen weer de kop in te drukken.


    Eventueel een boost van donorcellen toedienen, zou ook nog kunnen. Deze donorcellen kunnen dan mee gaan vechten tegen de eigen cellen, zodat de donorcellen weer de overhand gaan krijgen. Ook een tweede beenmergtransplantatie zou tot de mogelijkheden kunnen gaan behoren. Aan dit scenario proberen we maar niet te denken.


    Deze week worden we nog gebeld wanneer de beenmergpunctie plaats zal vinden. Dit zal volgende week zijn. Als het chimerisme in het beenmerg wel 100% is, is er niets aan de hand en we hopen natuurlijk dat dit het geval is.


    Ik vroeg aan de arts: “Het is dus eigenlijk erop of eronder?” Hij antwoordde: “Ja, zo moet je het wel zien.” Hij zou ons heel snel een uitslag willen geven, maar alle bloedwaarden en dergelijke moeten eerst in kaart gebracht worden en we moeten wachten op de uitslag van de beenmergpunctie. Dit alles zal ongeveer een week of twee duren. Zodra er eerder iets bekend is, worden wij uiteraard ook op de hoogte gesteld. Met andere woorden: Nog twee weken onzekerheid!


    Vanmorgen was Julian zijn temperatuur, na de paracetamol, 37.5 en vanavond, voor de paracetamol, 38.5. Eigenlijk is dit redelijk netjes. Het is veel hoger geweest. Vanmiddag toen we net thuis waren, was Julian erg moe. Hij ging op de bank liggen, maar nadat hij even op de bank had gelegen, sprong hij eraf en zei: “Ik wil bij oma Leuni gaan spelen!” We hebben haar gebeld en Julian mocht komen spelen. Hij heeft zich daar de hele middag lekker uitgeleefd. Dit vonden we erg fijn om te horen. Hij is sinds gisteren wel iets fitter dan de dagen ervoor. Hopen maar dat deze trend zich voortzet.


    


    Dinsdag 26 augustus 2008,


    Dag +88 na BMT


    


    Vannacht sliep Julian goed en hij is niet veel wakker geweest. We hadden de sondevoeding zo ingesteld dat deze klaar was op het moment dat hij weer paracetamol moest hebben. Dit scheelt ook weer een extra nachtelijk rondje. Anders lig je net en begint die pomp weer te piepen.


    Toen ik gisteravond naar bed ging en nog even bij de kinderen ging kijken, kwam ik tot de ontdekking dat de sondevoeding weer eens gelekt had. Ik heb Julian toen wakker gemaakt en op de grond op een dekentje neergezet. Zo kon ik Julians bed verschonen. Gelukkig was het zo gepiept. Het sondeslangetje moest weer opnieuw gekoppeld worden aan de pomp. Daarna stopte ik Julian weer lekker in, onder zijn dekbed. Hij ging meteen weer slapen.


    Vandaag ging het best goed met Julian. De koorts gaat een beetje zakken en hij heeft fijn gespeeld. Hij ging nog met oma Lieneke mee om de kippen de voeren en hij heeft vanmiddag bij opa en oma gegeten.


    Vanmiddag wilde Julian zijn temperatuur niet opmeten. Hij heeft heel goed in de gaten dat wij stijf staan van de stress en hij gaat nu natuurlijk weer kijken waar de grenzen liggen.


    Hij weet dat het opmeten van zijn temperatuur heel belangrijk is en zet zich voornamelijk tegen de echt belangrijke dingen af. Puur om te testen waar de grenzen liggen. Hij kreeg dan ook een enorme driftbui, omdat ik toch zijn temperatuur moest meten. Uiteindelijk stemde hij dan toch toe, maar was daarna helemaal uitgeput van deze “krijs sessie”.


    Zijn temperatuur was toen, na zijn driftbui en voordat hij paracetamol kreeg, 38,9. Na deze bui viel hij uitgeput in slaap op de bank.


    We hadden de regels weer strak(ker) aangetrokken, maar na het bericht van donderdag is het wel heel moeilijk om ons hier aan te houden. Nu denken we vaak: “Wat is er eigenlijk nog belangrijk?”


    Vanmiddag zijn we nog uit Leiden gebeld, om een afspraak te maken voor de beenmergpunctie. Er is a.s. donderdag iemand uitgevallen, zodat men ons vroeg of we het erg vonden de punctie donderdag te doen. Dat vonden we natuurlijk helemaal niet erg, dat scheelt in ieder geval een kleine week stress. Wat de uitslag ook zal zijn: We weten dan in ieder geval waar we aan toe zijn!


    Later hebben we nog geknutseld, dat vond Julian weer leuk om te doen. Hij heeft redelijk goed gegeten. De laatste dagen at en dronk hij bijna niets. Daarom hebben we de sondevoeding opgeschroefd, zodat hij in ieder geval niets tekort komt. Zijn temperatuur was net 38,1 en dat was na het voetballen op zijn kamer en voordat hij paracetamol kreeg. Hier waren we dan ook heel tevreden mee! Er zijn mensen die helemaal in de stress schieten als de temperatuur boven de 38 is, maar ja, een mens verlegt zijn grenzen.


    Al met al blijft het heel zwaar. De hele dag schieten mijn gedachten alle kanten op. Het ene moment denk ik: Alles komt goed en het andere moment denk ik: We gaan hem verliezen. Het is nu heel moeilijk om positief te blijven denken. Ik probeer me maar vast te houden aan de uitspraak van de (stief)moeder van Dylan: “Zolang ze nog niet gezegd hebben dat ze niets meer kunnen doen, moet je hoop blijven houden en de moed niet laten zakken.”


    En daar heeft ze natuurlijk gelijk in!


    


    Donderdag 28 augustus 2008,


    Dag +90 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 3,8 (maandag 4,3)


    Trombo’s: 35 (maandag 47)


    Hb: 6,1 (maandag 6,2)


    


    De koorts is de afgelopen dagen een heel eind gezakt. We hebben Julian gisteren “maar” drie keer paracetamol gegeven. Gisteravond was zijn temperatuur voordat hij de paracetamol kreeg 38,2 en dus eigenlijk heel netjes. Zeker voor de avond, omdat zijn temperatuur dan altijd hoger is dan ’s morgens.


    Ook heeft Julian weer wat meer energie en speelt hij weer wat meer. Eten en drinken gaat ook weer een beetje beter. Afgelopen weekend at en dronk hij namelijk bijna niets.


    Vandaag zijn we naar Leiden geweest voor de beenmergpunctie. Het was vroeg dag. We waren om 7.00 uur weggereden, omdat we dachten dat het wel druk zou zijn op de weg. Eenmaal op weg bleek het heel rustig te zijn en zo waren we even na 08.00 uur al in Leiden. We hadden nog ruimschoots de tijd en zijn nog even naar het station gelopen om naar de treinen te kijken. Dit wil Julian altijd heel graag en als we op tijd klaar zijn in het ziekenhuis, gaan we meestal nog wel even naar het station. Nu maakten we gebruik van de tijd. Daarna zijn we nog even bij de zusters van de flow langsgegaan. Ze vinden het altijd heel leuk als we even komen en wij vinden het ook leuk om ze weer even te zien. Na zo’n lange periode van ziekenhuisopname, hebben we toch een band opgebouwd met de meeste verpleegkundigen.


    Tegen 9.00 uur waren we op de poli gearriveerd. Eerst werd er wat bloed afgenomen. Normaal gesproken moeten bij operaties de trombo’s minimaal 50 zijn en maandag waren ze bij Julian 47. Vandaag waren ze 35. Na overleg met de arts bleek het voor een beenmergpunctie genoeg te zijn en hoefde Julian geen bloedplaatjes te krijgen.


    Alle bloedwaarden zijn weer gezakt. Op zich is dit een normaal verschijnsel tijdens het bestrijden van een virus.


    Het lichaam is zo aan het vechten tegen het virus dat alle bloedcellen minder worden. Dit is bij een gezond iemand die een virus krijgt ook zo, maar wordt in principe nooit bekeken, dus weet je dat ook niet en sta je daar dan ook nooit bij stil.


    Als het virus weer is bestreden, zouden de bloedwaarden ook weer moeten gaan stijgen.


    Rond 12.00 uur mocht Julian richting OK. Er mocht één persoon mee en papa was de gelukkige. Helemaal in operatiekleding gehuld zijn ze naar beneden gegaan.


    De punctie was heel snel gedaan en om 13.00 uur was Julian weer terug op de zaal. Om 13.15 uur zat Julian al aan een roze koek. Hij had zo’n honger.


    Hij moest voor de beenmergpunctie nuchter blijven. We hadden de sondevoeding om 04.30 uur uitgezet om er zo voor te zorgen dat zijn maag leeg was voordat hij naar de OK zou gaan. Julian riep de hele morgen: “IK HEB HONGER!” Eindelijk kon hij eten. Het werd ook wel tijd dat hij, en ook wij, iets konden eten.


    Even later toen alle controles (temperatuur en bloeddruk meten) gedaan waren, mochten we weer naar huis. Als het goed is, krijgen we eind volgende week de uitslag. Het zal nog een hele lange week worden! We hoeven maandag niet op controle. Dit is nu verschoven naar volgende week donderdag. Hopen maar, dat we dan goed nieuws te horen krijgen!


    


    Zaterdag 30 augustus 2008,


    Dag +92 na BMT


    


    Het gaat de goede kant weer op met Julian. De koorts is vrijwel helemaal gezakt. Gisteren is zijn temperatuur niet boven de 37,5 geweest, maar hij heeft wel nog een paar keer paracetamol gekregen.


    Vandaag heeft Julian geen paracetamol meer gekregen en zijn temperatuur was ook redelijk goed. Vanmorgen 37,6 en vanavond 38,1. We hadden besloten hem geen paracetamol te geven, omdat zijn temperatuur al maanden hoger is in de avond.


    Ook zijn we gestopt met de medicijnen tegen de jeuk. We waren van de week een keer vergeten om deze medicijnen te geven en toen had hij niet méér jeuk dan mèt medicijnen.


    Wel smeren we hem nog trouw in met de vaseline en koelzalf. Zijn huid ziet er weer heel goed uit.


    Julian is nog erg snel moe. Het ene moment komt hij op de bank liggen en het andere moment springt hij weer op om te spelen. Maar goed: Het gaat al stukken beter dan vorig weekend.


    Verder blijft het ontzettend spannend, maar we kunnen het nu wel weer positief bekijken.


    We houden de moed erin!

  


  
    18. Een hart onder de riem in onzekere tijden


    


    


    Woensdag 3 september 2008,


    Dag +96 na BMT


    


    Julian heeft sinds zaterdag geen paracetamol meer nodig en zijn temperatuur was vanmorgen zelfs 37.0. Perfect dus!


    Gisteravond werd Julian wakker en riep ons. Toen John bij hem kwam, bleek dat hij zijn sonde er per ongeluk een stukje had uitgetrokken. Vorige week is dit ook al een keer gebeurd, maar had ik hem meteen terug kunnen duwen zodat hij weer goed zat.


    Julian wist nu hoe dit voelde en dat wilde hij niet.


    Ik heb de sonde er toen maar uitgetrokken, want zo laten zitten was ook geen optie.


    Julian heeft dus zonder sondevoeding de nacht doorgebracht. Vanmorgen heb ik nog even het ziekenhuis gebeld met de vraag wat we moeten doen, als het gaat om het plaatsen van een nieuwe sonde. Dit kan wachten tot morgen. Als we ervoor zorgen dat hij ongeveer een halve liter vocht binnen krijgt, is dat voor vandaag genoeg.


    Gelukkig maar dat het kan wachten, anders hadden we vandaag naar Dirksland gemoeten. De bloedwaarden zouden dan bekeken moeten worden. De bloedplaatjes moeten voor het inbrengen van de sonde boven de 50 zijn en donderdag waren ze 35. Dan had hij daarna nog bloedplaatjes moeten krijgen waarop we een paar uur zouden moeten wachten. Daarna zou de sonde pas opnieuw ingebracht kunnen worden. Morgen moeten we toch naar Leiden en kan alles dus in één moeite door. Al zal het wel wat langer duren dan anders.


    Julian is nu bij oma Leuni aan het spelen. Hij heeft haar verteld dat drinken het belangrijkst is. Hij weet het dus wel, maar zegt steeds: “Ik heb geen dorst!”


    Daarom is de sonde nog zo handig, dan kunnen wij er af en toe wat extra water doorspuiten en komt Julian niets tekort.


    Vanavond zal Julian de bactrimel dan ook “zelf” in moeten nemen, maar dat vond hij niet zo erg. “Deze gaat wel,” zei hij. “Die andere vond ik echt niet lekker!”


    Ik ben vanmorgen op sollicitatiegesprek geweest.


    Het is eigenlijk een hele slechte timing, maar een aantal weken geleden ging het zo goed met Julian, dat ik weer ben gaan solliciteren. Afgelopen vrijdag kreeg ik een e-mail met de vraag of ik nog wat gegevens wil invullen. Maandag kreeg ik een mail of ik vandaag op gesprek wilde komen. Ik ben toch maar gegaan, ondanks dat de uitslag aan het eind van de week negatief kan zijn. Ik heb de hele situatie uitgelegd en er is gelukkig wel begrip voor.


    Het was een heel leuk gesprek en ik kan dinsdag beginnen. Het is als oproepkracht en moet ik een keer “nee” zeggen vanwege het feit dat we met Julian naar het ziekenhuis moeten, is er ook geen man over boord. Op deze manier heb ik in ieder geval geen gedoe met arbo-artsen en dergelijke.


    Ik ben er heel blij mee, want de muren komen soms op me af.


    We zien wel waar het schip strandt. Mocht de combinatie van de zorg voor Julian en Mirthe en werken niet gaan, kan ik altijd weer stoppen. Fijn is het dat ik in die luxe positie zit dat ik ook weer kan stoppen met werken, omdat ik geen kostwinner ben.


    Gelukkig is de regeling op Johns werk supergoed. We hoeven ons niet druk te maken, als hij weer moet verzuimen vanwege onverwachte ziekenhuisbezoeken.


    We hebben helaas ook andere verhalen gehoord van andere ouders. Ze kregen te horen dat ze ontslag zouden krijgen, als ze nog één keer moesten verzuimen, omdat ze weer naar het ziekenhuis moesten met hun kind. En dat terwijl hun kind heel ernstig ziek was en het bijna zeker was, dat hij dit niet zou overleven.


    Je kunt het je niet eens voorstellen: Ligt je kind dood te gaan, moet je toch werken van je baas! Doe je het niet, dan ben je straks je kind én je baan kwijt. Dat er zulke onmensen zijn is toch eigenlijk te gek voor woorden. Natuurlijk is werk in dit geval helemaal niet belangrijk, maar de rekeningen worden ook niet tijdelijk stopgezet. Bovendien is er al ellende genoeg vanwege de zorgen om je kind en als je dan ook de geldzorgen er gratis bij krijgt, is dat toch wel heel erg wrang. Het is dan ook ontzettend jammer dat er geen goede wettelijke regeling is voor ouders met een ernstig ziek kind. Je moet dus gewoon geluk hebben met je baas, anders heb je er nog een probleem bij.


    Ik begrijp ook wel dat kleine ondernemingen het financieel niet kunnen bolwerken als ze er “zo’n” werknemer bij hebben zitten. Maar ik denk ook dat niemand hier om vraagt en dat iedereen er alles voor over heeft om gewoon aan het werk te zijn.


    Geen ziek kind, geen zorgen, geen ziekenhuis, geen onzekerheid, kortom een gewone ouder, die naar zijn werk gaat!


    Het is nog steeds wachten en de week kruipt maar heel langzaam vooruit. Hopelijk krijgen we morgen de uitslag, want het blijft spannend, ondanks dat we er allebei een goed gevoel over hebben.


    


    Donderdag 4 september 2008,


    Dag +97 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 3,2 (vorige week 3,8)


    Trombo’s: 48 (vorige week 35)


    Hb: 6,2 (vorige week 6,1)


    


    De bloedwaarden waren keurig netjes. De leuko’s zijn wel wat gezakt, maar dat is eigenlijk niet gek na die hoge koorts. De witte cellen moesten zo in de weer om het virus te bestrijden, dat een daling heel gewoon is. De trombo’s zijn weer gestegen. Hier waren we erg blij mee, want Julian hoefde geen bloedplaatjes te krijgen om een nieuwe sonde in te laten brengen.


    Meestal zijn we heel snel aan de beurt als we op de poli komen, maar uitgerekend vandaag duurde het lang voordat dokter De lange ons kwam roepen. Ondertussen gierden de zenuwen door ons lijf. Zou hij nu wel of geen uitslag hebben van de beenmergpunctie en andere onderzoeken? Uiteindelijk mochten we dan de spreekkamer binnen.


    Eerst vroeg dokter De lange hoe het met Julian ging. We zeiden: “Het gaat heel goed met hem, de koorts is gezakt en hij eet best weer goed.” Julian heeft nu alleen de bactrimel nog en verder geen andere medicijnen meer.


    Even later kregen we de uitslag van de beenmergpunctie. In het beenmerg is het percentage donorbloed ook 96%. Dit is dus niet de 100% die we hoopten. Ze hebben de 4% eigen cellen bekeken en deze zagen er wel wat onrustig uit. Er kon nog niet beoordeeld worden of het JMML cellen zijn. Doordat het percentage in het beenmerg hetzelfde is als in het bloed, kan het chimerisme ook bepaald worden door alleen het bloed te bekijken. Er is vandaag dan ook weer extra bloed afgenomen om het chimerisme te bepalen.


    Als nu volgende week blijkt dat het percentage is gestegen, is dat een heel goed teken.


    Mocht het percentage verder gaan zakken, wordt Julians bloed verder onderzocht. De verschillende cellen worden dan los van elkaar goed bekeken om te zien welke eigen cellen het precies zijn. Dit duurt wel een tijdje voordat dit goed onderzocht is.


    Morgen belt dokter De lange nog om de waarde van het EBV virus (pfeiffer) door te geven, maar omdat de koorts weg is, ziet het er wel naar uit dat dit gezakt is.


    Als de afweercellen niet meer tegen het virus hoeven te werken, kan het heel goed zijn dat ze nu gaan vechten tegen de 4% eigen cellen.


    Het gebeurt wel vaker dat het chimerisme na twee of drie maanden gaat zakken, dat het door het virus komt en dan later weer gaat stijgen. Dokter De lange zei ook: “Als het percentage donorbloed pas na een half jaar gaat zakken, ben je er eigenlijk zeker van de ziekte terug is, maar nu kan het nog steeds alle kanten op gaan.” Hij was zeer tevreden en was ook blij dat Julian geen koorts meer heeft. Uit zijn praten begrepen we wel dat hij ook een goed gevoel heeft over de situatie. Dit heeft hij natuurlijk niet uitgesproken, omdat hij het ook niet zeker weet. Het geeft ons wel weer een stukje extra moed om positief te blijven denken.


    Er is gelukkig geen haast geboden bij alle onderzoeken, omdat de JMML geen snelgroeiende ziekte is. De artsen kunnen rustig kijken en beslissen wat er eventueel verder gaat gebeuren.


    We vroegen hoe lang hij eigenlijk zijn mondkapje nog op moet in het ziekenhuis. Altijd als we in het ziekenhuis aankomen, moet Julian een mondkapje voor. Er zijn dan teveel mensen in het gebouw en je weet niet wat iedereen bij zich draagt.


    Dokter De lange keek in de computer naar alle waarden van de cellen en zei: “Het mondkapje mag voortaan afblijven als jullie in het ziekenhuis komen.” Julian was erg blij dat het niet meer hoeft en zo zijn we toch weer een stapje verder.


    Julian heeft nu ook toestemming gekregen om weer in winkels komen.


    Pas zei Julian: “Als ik weer naar “Tessemaker” (plaatselijke supermarkt) mag, geef ik Chris, de eigenaar, een grote kus.” Hij plaagde Julian altijd, maar verwende hem ook regelmatig.


    Julian heeft van hem twee Ajax beren gekregen toen hij naar Leiden moest. Als er dan één in de was zat, had hij toch nog de andere beer.


    Vanmiddag werd die kus een feit, want we gingen met z’n vieren boodschappen doen. Julian straalde helemaal dat hij eindelijk weer naar binnen mocht. Waar een mens al niet blij van kan worden!


    Vorige week belden ze ook van de stichting Doe Een Wens om een datum te prikken voor de wens van Julian. Hij wil heel graag naar Plopsaland en hij heeft nu ook toestemming van de arts gekregen om daar heen te gaan. Julian weet nog niet dat Doe Een Wens daadwerkelijk de wens in vervulling laat gaan en dat Plopsaland doorgaat. Morgen bel ik om een datum te prikken. Wij krijgen dan een deel van het dagprogramma te horen, maar Julian mag niets weten. Alles moet voor hem een verrassing zijn. We denken dat hij ontzettend zal gaan genieten. Julian is nog steeds in de veronderstelling dat we nog moeten afwachten waar we naar toe gaan. Wij weten dat Plopsaland in ieder geval doorgaat en als het lukt gaan we zelfs twee dagen. Dit is ook iets om naar uit te kijken. Lekker even weg met z’n viertjes. Dit zal de eerste keer zijn dat we als gezin een paar dagen weggaan.


    Ook vieren we op 30 september zijn verjaardag met een onbeperkt aantal mensen die op visite mogen komen. In eerste instantie zouden we het niet vieren, want het heeft geen zin om met twee mensen tegelijk op visite te komen.


    Nu mag dat gelukkig wel en mogen er meerdere mensen tegelijk komen. We zullen het niet heel uitgebreid vieren, want Julian is natuurlijk nog niet topfit. We kunnen in ieder geval wel taart eten en daar is Julian heel blij mee.


    Het was heel dubbel, omdat we eerst plannen zaten te maken voor de verjaardag van Julian, terwijl we later in het ziekenhuis te horen kregen dat er afgelopen weekend twee jongens, een jongetje van 2 en een jongen van 16 jaar, overleden zijn. Ze hadden allebei een beenmergtransplantatie ondergaan. En zijn allebei overleden aan de gevolgen van infecties, die de kop op staken. Dus niet eens direct door de ziekte zelf! Wij hebben nog samen met de ouders in het Ronald McDonald Huis gewoond. Als je dit trieste bericht dan hoort, schrik je heel erg: Dan pas realiseer je jezelf echt wat voor gevaren er aan een beenmergtransplantatie kleven.


    Iedere keer als we in het ziekenhuis komen, worden we weer met de neus op de feiten gedrukt en mogen we dankbaar zijn dat we Julian nog bij ons hebben.


    


    Maandag 8 september 2008,


    Dag +101 na BMT


    


    Al weer ruim 100 dagen na transplantatie. Wat gaat de tijd toch snel!


    Het gaat goed met Julian. De koorts is weg en hij is in tijden niet zo fit geweest als nu.


    Gisteren belde er nog een arts uit Leiden met de vraag hoe het met Julian was. John vertelde de arts bovenstaand verhaal. Ze was blij dit te horen.


    Ze vertelde namelijk dat er een “beestje” oftewel een bacterie gevonden was in zijn lange lijn. Dit is gebleken uit de bloeduitslagen van afgelopen donderdag.


    Het is een bacterie die hij in principe zelf kan bestrijden, omdat zijn cellen hoog genoeg zijn, maar we moeten hem goed in de gaten houden. Als Julian koorts krijgt, moeten we meteen contact opnemen met het ziekenhuis.


    Ook hebben we te horen gekregen dat Julian in ieder geval buiten mag spelen op school als hij vier wordt. Als het een beetje mee zit, zal hij ook snel in de klas mogen spelen met de andere kinderen. De toekomstige juf van Julian is vorige week langs geweest en vrijdag zijn we nog even in “zijn” klas gaan kijken. Groep één was vrij en zo konden we even rustig binnenkijken.


    Julian vond vooral de kleine wc potjes erg leuk. Hij heeft beloofd dat als hij naar de basisschool gaat, hij ook op de wc zal gaan plassen. Hij kan het op zich best aangeven wanneer hij moet plassen, maar aan zindelijkheidstraining hebben we sinds zijn ziekte verder geen aandacht besteed. Dit was totaal niet aan de orde, omdat er belangrijkere zaken waren.


    Julian is er aan toe om naar school te gaan. Hij gaat zich vervelen en hij is bijna alleen maar met volwassenen om zich heen. Het zou heel goed zijn als hij vaker met andere kinderen gaat spelen. Julian wil eigenlijk meteen door naar groep drie. “Ik ben toch drie jaar en dan moet je toch naar groep drie?” zei Julian. Nadat ik uitgelegd had dat hij bij groep één gaat beginnen, heeft hij daar ook wel zin in. Als het een beetje mee zit, mag hij al snel hele dagen naar school, al zal hij dat waarschijnlijk de eerstkomende tijd niet volhouden. We spraken met school af dat wij contact op zullen nemen als Julian naar school mag van de artsen.


    De juf zal op haar beurt in de gaten houden of Julian het vol kan houden. Als het niet meer gaat of als hij erg moe is, belt ze, en halen we hem op.


    Al met al positieve berichten. Als nu het donorbloed ook weer gaat stijgen, kunnen we (voorlopig) weer opgelucht ademhalen. Hopelijk krijgen we komende weken een goede uitslag!


    


    Donderdag 11 september 2008,


    Dag +104 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 2,8 (vorige week 3,2)


    Trombo’s: 53 (vorige week 48)


    Hb: 6,2 (vorige week 6,2)


    


    De bloeduitslagen zagen er weer goed uit. Zijn witte bloedcellen zijn wel weer wat gezakt, maar dat is op zich niet zo heel erg. Deze zijn gewoon heel hard aan het werk.


    De waarde van het Pfeiffer virus is al een heel stuk gezakt, maar het is nog net niet helemaal weg. Van de bacterie heeft Julian tot op heden gelukkig geen last.


    Dokter Breevoort wil de uitslagen van de komende weken aankijken en het ziet er dan toch wel naar uit, dat Julian waarschijnlijk toch de hele dag naar school mag. Dat hij dus ook binnen met alle kindjes de lessen kan volgen. Dit zou erg fijn voor hem zijn, ook al kan hij alleen ’s morgens naar school of zelfs maar twee uurtjes. Van hele dagen thuis zitten wordt hij ook niet vrolijk.


    Deze week is hij twee dagen bij opa en oma geweest, omdat ik moest werken en hij is in weken niet zo vrolijk geweest. Even een andere omgeving, andere mensen en ander speelgoed. Dit heeft hem goed gedaan. Julian verveelt zich thuis nu ook iets minder.


    We hebben het met de arts nog over de Hickman catheter gehad, die Julian nog steeds heeft.


    Als het goed is, mag deze over een week of drie eruit. Hij was er al een stukje uitgekomen en er zit een bacterie in. Ook moet hij met spelen best voorzichtig zijn en bovendien kan hij met deze lijn niet douchen.


    We zouden het fijn vinden dat, als hij naar school gaat, deze lijn eruit is. Kinderen onder elkaar kunnen best wild zijn en we willen geen risico lopen dat deze er eventueel uitschiet.


    Tegen die tijd kunnen we misschien ook een week overslaan met de controles en dan gebruik je hem nog maar twee keer per maand en dan heeft de lijn meer nadelen dan voordelen. Wel zal Julian dan weer geprikt moeten worden, maar dat is hij wel gewend. Dit ging van januari tot eind maart ook steeds heel goed, zeker met de toverzalf, die we er van te voren opsmeerden. Als de lijn eruit gaat, doen ze ook meteen weer een beenmergpunctie om te kijken hoe het met het chimerisme zit. Vandaag is hier ook weer bloed voor afgenomen. Dit blijft een spannende factor.


    Gisteren werden we weer gebeld door de stichting Doe een Wens. We hadden 27 september als datum geprikt voor het vervullen van de wens van Julian. Nu is het zo dat kabouter Plop komend weekend zijn verjaardag viert in Plopsaland en of we het leuk vonden om dit weekend al te gaan. Dit vonden we wel heel erg leuk, dus gingen ze alles in het werk stellen om het geregeld te krijgen voor het weekend. We worden zaterdag rond 08.15 uur opgehaald en gaan we richting Plopsaland. Zondagavond worden we weer thuisgebracht.


    Wij weten verder ook nog niets. Gisteren was het hotel nog niet helemaal rond, maar dat zou wel in orde komen, zeiden ze. Julian weet nog van niets en we zijn benieuwd naar zijn reactie. Hij zal het waarschijnlijk geweldig vinden. Ik denk dat we ontzettend zullen gaan genieten. Voor het eerst echt met zijn vieren op stap!


    


    [image: Voor%2015%20september%202008.jpg]


    


    Maandag 15 september 2008,


    Dag +108 na BMT


    


    Hier het verslag van twee dagen Plopsaland, wat Julian en wij aangeboden hebben gekregen van de Stichting Doe Een Wens.


    Een vriendin van ons heeft Julian hiervoor opgegeven en willen haar hiervoor ook hartelijk bedanken. Het was in één woord GEWELDIG!


    Zaterdagmorgen om 8.00 uur kwam er een limousine voorgereden. Julian wist niet wat hij zag. Zijn ogen werden heel groot en er kwam een grote glimlach tevoorschijn. De chauffeur vertelde aan Julian waar we naartoe zouden gaan. Julian ging heel enthousiast in de limousine zitten. Hij keek zijn ogen uit. Hij riep: “Dit is perfect! Hier heb ik nog nooit in gezeten.”


    Er zat een dvd-speler in en hij heeft, hoe kan het ook anders, een dvd van kabouter Plop gekeken. Ook wilde hij graag uit een champagneglas drinken. Tijdens de reis heeft hij twee kleine blikjes sinas leeggedronken. We hadden de sondevoeding thuisgelaten. Pas heeft hij ook een nacht zonder sondevoeding gedaan. Dit scheelde een berg gesleep. Julian moest dan wel veel drinken en dat deed hij gelukkig.


    Het was wel een lange rit. Julian is op een gegeven moment in slaap gevallen. Mirthe lag ook heerlijk in de maxi cosi te slapen. Aan haar hebben we ook geen kind gehad.


    Rond half 12 zijn we in Plopsaland aangekomen. We werden ontvangen door Ann, een vrijwilligster en fotograaf van Make a Wish. Dit is de Doe een Wens stichting in België.


    Zij zorgde ervoor dat we onze spullen ergens kwijt konden en dat we een sticker kregen, waarmee we nergens hoefden te wachten. Bij iedere attractie mochten we bij de uitgang naar binnen en konden we meteen in de attractie. Dit was wel super hoor, zo’n VIP behandeling.


    Bij de ingang kregen we ook nog echte Plopmutsen. Alle bekende figuren van Studio 100 stonden klaar om met de kinderen, en ook de ouders, op de foto te gaan. Ann maakte heel veel foto’s van Julian met alle bekenden.


    Daarna gingen we een restaurant opzoeken, want we hadden honger gekregen. Even later zaten we buiten op een terras lekker aan de patat.


    Nadat we gegeten hadden, gingen we wat attracties bekijken. In eerste instantie wilde Julian eigenlijk nergens in. Julian kijkt met nieuwe dingen altijd eerst de kat uit de boom, voordat hij ergens aan begint. Toen hij eenmaal ergens in was geweest, had hij de smaak te pakken. Hij is in de kikkers geweest, heeft op de konijnen gereden en in de bootjes gezeten. Die bewuste bootjes heetten: Storm op Zee. Ze gingen heel erg hard, maar Julian vond het superleuk. Hij zag wel akelig wit toen hij er uit kwam, maar gelukkig trok dat snel weer bij. Ook zijn we nog naar het kabouterbos geweest en hebben we tractor gereden op de boerderij. Het was allemaal heel erg leuk.


    Om 15.00 uur begon de show van Kabouter Plop ter ere van de verjaardag van kabouter Plop.


    Wij kregen weer een voorkeursbehandeling en mochten helemaal vooraan staan. Na deze show mochten alle kinderen om de beurt het podium op om de kabouters een hand te geven en om op de foto te gaan. Maar: Ze hadden eerst even pauze!


    In de bewuste pauze kregen we een privé ontmoeting met Plop en zijn vrienden. Achter het podium zijn we met z’n allen weer op de foto gegaan. Julian heeft alle kabouters gesproken en een hand gegeven. Julian en Mirthe kregen allebei een Plopknuffel en een ballon. De kabouters adviseerden om heel veel Plopkoeken en Plopmelk te drinken, zodat hij snel van zijn slangetje (sonde) af is. Het was een hele leuke ontmoeting!


    We gingen toen weer wat eten. Dit werd weer patat. Het was niet gezond, maar het was in ieder geval goed voor de calorieopname van Julian. Ook zijn we nog even gaan shoppen in alle souvenirwinkeltjes.


    Het was intussen 17.00 uur geworden en we zijn door Ann en haar collega naar het hotel in de Panne gebracht. Nadat we de spullen op de kamer gebracht hadden, moesten we nog even wachten totdat het diner zou gaan beginnen. Julian had eigenlijk geen geduld meer.


    Gelukkig maakten ze alvast het eten voor Julian klaar. Julian kreeg, hoe kan het ook anders, weer patat voorgeschoteld.


    Na het eten waren de kinderen wel erg moe. We zijn naar boven gegaan en legden ze op bed.


    Er stond nog een hele grote Bumbabeer te wachten op Julian zijn bed.


    Julian vond het erg gezellig met z’n allen op één kamer, daarom duurde het even voordat hij sliep. Het was toen al half negen en wij zijn ook maar gaan slapen, omdat we hen niet alleen op de kamer achter wilde laten en bovendien waren wij ook erg moe. Het was een hele geslaagde eerste dag!


    De volgende morgen pakten we alle spullen in en ontbeten we. Julian smulde lekker van een croissantje. Ook Mirthe vond een croissantje heerlijk. We mochten de spullen in het hotel laten staan en we gingen met de tram weer naar Plopsaland.


    Julian wilde meteen weer naar de kikkers. Wij stelden voor naar het gedeelte van het park te gaan, waar we nog niet waren geweest. Maar dit ging dus niet door: Julian houdt nu eenmaal van rituelen en wilde na de kikkers weer naar de konijnen, daarna weer naar de snelle bootjes en dan pas verder naar andere dingen.


    Later gingen we nog naar de Bumbashow, we reden met een treintje mee. Ook bluste Julian nog een brand in een attractie. Verder heeft hij samen met mama ook nog tractor gereden, wat hij ook leuk vond. Na dit alles had Julian het allemaal wel gezien. Hij was erg moe geworden.


    We gingen toen maar wat eten. Geen patat deze keer, maar pizza en spaghetti. Julian heeft erg lekker van de spaghetti gegeten. Weliswaar niet volgens de etiquette: Nee, hij slurpte gewoon lekker met zijn handen de slierten op.


    Het was bijna half vijf geworden en we besloten om naar de uitgang te gaan. De chauffeur zou ons om 17.00 uur weer op komen halen met de limousine.


    Bij de uitgang aangekomen, zagen we de chauffeur al lopen. Hij was ook net aangekomen.


    We haalden nog even onze spullen in het hotel en toen konden we aan de terugreis beginnen.


    Tijdens de rit naar ons hotel in de Panne zijn we nog aangehouden door de politie: Wat we met deze limousine kwamen doen en waar we naartoe gingen? Nadat de chauffeur zijn papieren had laten zien en verteld had waarom we deze trip maakten, was alles oké en konden we verder rijden.


    Julian heeft nog wat sinas uit een champagneglas gedronken en hij keek even een dvd.


    Hij was echter zo moe dat hij om 18.10 uur in slaap viel om vervolgens pas thuis om 20.45 uur weer wakker te worden.


    We hadden nog een poos in de file gestaan. We moesten ontzettend lachen, omdat iedereen zijn ogen uitkeek bij het zien van de limousine. Sommigen verdraaiden hun nek bijna als ze voorbij reden. Wij konden iedereen zien, maar andersom konden de mensen ons niet zien zitten. Er werden foto’s gemaakt door voorbijgangers en er waren volop speculaties wie er nu in die limousine zou zitten. Iedereen moest eens weten…


    Al met al was het een onvergetelijk weekend. We hebben het allemaal ontzettend naar ons zin gehad en Plopsaland is zeker voor herhaling vatbaar.


    We houden nu vandaag maar pyjamadag en doen het rustig aan, zodat Julian en Mirthe een beetje bij kunnen komen. Mirthe werd vanmorgen pas om 10.00 uur wakker en ligt bijna al de hele dag in bed, zo moe is ze van die twee dagen. We hebben haar die twee dagen niet gehoord, maar nu heeft de vermoeidheid toegeslagen.


    


    Donderdag 18 september 2008,


    Dag +111 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 2.7 (vorige week 2.8)


    Trombo’s: 42 (vorige week 53)


    Hb: 5.5 (vorige week 6.2)


    


    Alle waarden zijn gezakt. Julian heeft de laatste twee dagen weer wat koorts. Dit loopt tegen de avond weer op naar ruim 38.5


    Gisteren was hij weer snel moe, maar over het algemeen is hij best fit. Er is niet echt een verklaring voor het zakken van de bloedwaarden. Er zit nog wel wat EBV (pfeiffer) virus in zijn bloed. Ook had hij vorige week een bacterie in zijn lijn: die kan ook zijn gaan werken.


    Verder was het chimerisme van vorige week 94%. Dit blijft wel redelijk stabiel. Er is nu extra bloed afgenomen om het chimerisme nogmaals te bepalen en dit bloed gaan ze helemaal splitsen om te kijken in welke soorten cellen er nog eigen cellen zitten en wat voor cellen het zijn. Als het een beetje meezit, krijgen we eind volgende week de uitslag en is er hopelijk nu echt een uitslag waar iets, of hopelijk juist niets bijzonders uitkomt, zodat we in ieder geval weten waar we aan toe zijn. Deze onzekerheid is zo vervelend.


    We proberen ons niet ongerust te maken, maar af en toe lukt dat niet en zeker niet nu de bloedwaarden weer gezakt zijn. Dan maken we ons weer grote zorgen voor de toekomst.


    We moeten proberen om alleen naar Julian te kijken en ons niet teveel vasthouden aan de cijfertjes van de bloeduitslagen. Als je naar hem kijkt, denk je gewoon: “Het gaat heel goed met hem.”


    


    Dinsdag 23 september 2008,


    Dag +116 na BMT


    


    Ik heb gelukkig niets bijzonders te vertellen over de afgelopen dagen. Julian heeft geen koorts meer. De koorts heeft maar twee dagen aangehouden en is nu weer weg. Hij is eigenlijk heel fit en levendig.


    Zondag zijn we voor het eerst weer bij “Breen”, de patatzaak, geweest om te eten. Julian heeft een broodje frikadel gegeten en hij vond het heel gezellig. Wel hield hij papa voor de gek. John ging buiten even een sigaretje roken. Hij was nog maar net buiten en Julian klom van de barkruk af, met een glimlach zei hij: “Ik ga even naar papa.” Wat bleek even later? Julian had gezegd dat het eten klaar was en dat papa mee moest komen. Bij binnenkomst was er helemaal nog geen eten te zien. We hebben er wel ontzettend om gelachen.


    Julian is gisteren voor het eerst weer mee geweest om te winkelen in Hellevoetsluis. Hij gaat altijd graag mee. We kunnen alleen de bakker niet voorbij lopen, waar een croissantje gekocht moet worden.


    Donderdag hebben we weer een afspraak in Leiden en we hopen op een uitslag. We krijgen ook, als het goed is, te horen of hij op school ook binnen met zijn klasgenootjes mag spelen.


    Julian zei deze week: “Ik wil alleen naar school als ik ook naar binnen mag en niet alleen om buiten te spelen.”


    Het zou voor alle partijen goed zijn als hij naar school kan. Julian verveelt zich thuis en weet vaak niet wat hij moet doen. Het is ook niet verkeerd dat hij wat meer met andere kinderen gaat spelen. Sociaal gezien loopt hij toch wat achter en dat zal hier en daar nog bijgeschaafd moeten worden.


    Het opvoeden begint nu zijn vruchten af te werpen, al komen de driftbuien nog regelmatig terug. Jammer dat die driftbuien, zoals zuster Lenny in Leiden al zei, er niet uit getransplanteerd zijn. Gelukkig gaat het al met al steeds beter. Het is natuurlijk ook niet niks wat hij allemaal heeft meegemaakt!


    


    Donderdag 25 september 2008,


    Dag +118 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 3,4 (vorige week 2,7)


    Trombo’s: 55 (vorige week 42)


    Hb: 5,8 (vorige week 5,5)


    


    Alle bloedwaarden zijn weer gestegen. Dit was een opluchting. Nog niet alle uitslagen van het chimerisme waren vandaag al binnen. De uitslagen van het percentage donorbloed en welke soort eigen cellen er zijn aangetroffen, worden morgen doorgebeld door dokter De lange en we hopen dan eindelijk ECHT iets te horen. Die onzekerheid is soms om gek van te worden.


    Als het goed is, krijgen we ook te horen of Julian nu wel of niet naar school mag, wanneer de lange lijn eruit wordt gehaald en of we kunnen stoppen met de bactrimel. Dit is het enige medicijn dat Julian nog krijgt.


    Al met al zijn we vandaag wel naar Leiden geweest, maar zijn we niet veel wijzer geworden. We hebben de arts niet gesproken, alleen de nurse practitioner. Zij kon niet overal antwoord op geven en moest ook dingen vragen aan de arts. Dus kunnen we niet anders dan, voor de verandering, weer blijven afwachten tot morgen om alsnog onze vragen te stellen aan de arts.


    Vandaag besloten we, in overleg met de nurse practitionor en de diëtiste, om te stoppen met de sondevoeding. Julian was hier erg blij mee. Hij is ruim twee kilo aangekomen sinds we terug zijn uit Leiden en hij eet behoorlijk goed. Drinken is nog weleens een probleem, maar hij mag het in ieder geval proberen. Julian heeft beloofd dat hij zijn best gaat doen om meer te drinken. Mocht het onverhoopt niet lukken dan kan de sonde er zo weer in, maar daar gaan we niet vanuit. Het is wel een heel ander gezicht zonder slangetje, al heeft niet iedereen het meteen in de gaten. Julian zei: “Nu moet mijn haar nog langer groeien en dan is het weer perfect.” Laten we hopen dat hij gelijk heeft met deze uitspraak!


    Vanmiddag zijn we bij oma Lieneke geweest, die vandaag jarig is. Julian heeft heerlijk gespeeld en we hebben hem in tijden niet zo zien rennen en voetballen, zo fit was hij.


    Jammer dat zijn temperatuur hierdoor was opgelopen. Dit was eigenlijk niet gek, na al dat rennen. Ik verwacht dan ook dat zijn temperatuur morgen weer “normaal” is.


    Op een gegeven moment zei Julian: “Ik wil wel bij opa en oma blijven slapen.”


    We zouden anders na het eten naar huis gaan, zodat Julian toch op tijd naar bed zou kunnen.


    Ik ben toen even naar huis gegaan om een pyjama te halen. Eenmaal terug bij opa en oma, ging Julian meteen naar boven en kon John met het bedritueel beginnen.


    We stonden versteld dat hij zonder problemen meeging naar boven. We hadden alleen te vroeg gejuicht. Eenmaal klaar met het ritueel zei Julian: “Ik wil toch opblijven!”


    Ik zei toen tegen Julian: “Dat kan niet, het is al heel erg laat. Als je niet hier gaat slapen, gaan we naar huis, zodat je thuis naar bed kan.” Julian wilde dus naar huis.


    Mirthe lag ook net in bed en we hebben haar ook maar weer uit bed geplukt en zijn we richting huis gegaan. Uiteindelijk lagen Julian en Mirthe toch pas om 21.00 uur in bed. Julian beloofde nog dat hij morgen uit zal slapen. Dit is hard nodig. Na zo’n drukke dag moet Julian weer hoognodig bijtanken.


    

  


  
    19. Het blijft afwachten


    


    


    Zaterdag 27 september 2008,


    Dag +120 na BMT


    


    We hebben gistermiddag eindelijk telefonisch een uitslag gekregen. Het is zo’n ingewikkeld verhaal, maar ik zal proberen het zo eenvoudig mogelijk uit te leggen.


    De granulocyten zijn 100% en de andere afweercellen zijn tussen de 85 en 100% Deze laatste zijn ook weer opgesplitst en bekeken. Er zijn in het gedeelte eigen afweercellen geen (meetbare) leukemiecellen aangetroffen. Dat is op zich natuurlijk heel positief, alleen moet het donorbloed wel 100% worden.


    Aanstaande maandag wordt de donor opgeroepen om bloed (dus GEEN beenmerg!) af te staan. Als het percentage de komende weken gelijk blijft of gaat zakken, gaan ze bloed van de donor toedienen om zo wat extra cellen te creëren die ook gaan vechten tegen het restje eigen cellen. Gaat het percentage donorbloed stijgen, dan doen ze verder niets en wachten ze af totdat het vanzelf 100% wordt.


    Donderdag krijgen we het nog een keer uitgelegd. Dat is het vervelende als je de uitslag via de telefoon krijgt. Er is dan maar één persoon die het hoort en dan moet het weer aan de ander verteld worden, terwijl als je het tegelijk te horen krijgt, er meer blijft hangen.


    Julians afweer zit nu op het randje. Het zit net wel en net niet binnen de normen.


    Hij mag nog niet stoppen met de bactrimel. De bactrimel moet hij nu zelf slikken. Voorheen ging dat door de sonde, maar Julian deed het gisteravond heel goed. Dit medicijn hoeft hij maar drie keer per week, terwijl hij in de periode voor Leiden soms wel tien keer per dag iets in moest nemen. Daarbij vergeleken stelt dit niets voor.


    Hij mag ook nog niet naar school, vanwege zijn wankele afweer. Dokter De Lange wil het na de herfstvakantie nog een keer bekijken. Ook blijft de lijn nog een paar weken langer zitten. Als Julian het bloed van de donor moet krijgen, kan dat nog door de lijn.


    Binnenkort krijgt Julian nog een keer een beenmergpunctie en moet hij toch weer onder narcose. Afhankelijk van zijn conditie en alle uitslagen, halen ze dan ook meteen de lijn eruit.


    Julian is verder heel fit en vrolijk, op een enkele driftbui na dan. Hij speelt lekker. Zijn temperatuur is heel goed. Kortom: Het gaat momenteel eigenlijk goed met hem!


    


    Dinsdag 30 september 2008,


    Dag +123 na BMT


    


    Geinig toeval: 123 dagen na zijn “wedergeboorte” of wel de beenmergtransplantatie, is Julian 4 jaar geworden. We hadden alleen ’s middags visite uitgenodigd, omdat het voor Julian anders te vermoeiend zou zijn. We waren vanmorgen met z’n vieren en gaven Julian zijn cadeau. Hij kreeg van ons een hijskraan. Hij was de koning te rijk en wilde meteen gaan takelen. Hij vermaakte zich goed.


    Mirthe vond het allemaal reuze interessant en kroop lekker tussen al het inpakpapier door.


    We hadden een voetbaltaart voor Julian gekocht. Hij kon niet kiezen tussen een Ajax- of Feyenoord taart. We hebben gekozen voor een voetbalveld als taart, met de logo’s van Ajax en Feyenoord erop. Julian kon eigenlijk niet wachten totdat de visite kwam om de taart aan te snijden. We besloten hem alvast een stukje te geven. Tja, een heel verjaardagsritueel zagen we niet zitten. Bij het aansnijden van de taart zouden we het niet over onze lippen kunnen krijgen om te zingen: “Lang zal hij leven.”


    Dit liedje is nu zo beladen geworden, omdat we simpelweg niet weten of hij nog lang zal leven. Bovendien weet Julian toch niet dat dit liedje bij het aansnijden van de taart hoort.


    Natuurlijk mocht hij wel 4 kaarsjes uitblazen.


    Tussen de middag zijn we bij “Breen” patat gaan eten en dat was ook reuze gezellig. Hij heeft lekker gegeten van zijn lievelingseten. Daarna zijn we naar huis gegaan, zodat Julian een poosje kon rusten voordat de visite zou komen. Hij zei vele malen: “Wanneer komt de visite nou?”


    Rond een uur of drie was het dan eindelijk zo ver. Iedereen kwam binnen en Julian werd erg verwend met allerlei cadeautjes. Het was al met al een erg leuke dag voor Julian.


    Voor ons was het ook een hele confronterende dag, want het had ook heel anders af kunnen lopen. We beseffen heel goed dat we er ook nog lang niet zijn!


    


    Donderdag 2 oktober 2008,


    Dag +125 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 2.9 (vorige week 3.4)


    Trombo’s: 42 (vorige week 55)


    Hb: 5.7 (vorige week 5.8)


    


    De bloedwaarden stijgen nog niet spectaculair. De kans is heel groot dat dit nog steeds door het Pfeiffervirus komt. Dit heeft wel een mooie dalende lijn, maar is nog steeds niet helemaal weg. Verder is momenteel het chimerisme veel belangrijker dan de iets achterblijvende bloedwaarden.


    Julian voelt zich verder heel goed. Zijn temperatuur is perfect en het eten – en vooral nu ook het drinken – gaan heel goed. Het blijft nog steeds afwachten wat het percentage donorbloed gaat doen. Maandag worden we gebeld voor een afspraak voor weer een beenmergpunctie.


    Volgende week hopen ze ook meer te zeggen of hij wel of geen bloed van de donor nodig heeft. We hopen natuurlijk van niet, dat is een teken dat het lichaam zelf het percentage donorbloed omhoog gaat krijgen.


    


    Maandag 6 oktober 2008,


    Dag +129 na BMT


    


    De laatste dagen gaat het heel goed met Julian. Gisteren zijn we wel geschrokken.


    We hielden gezellig pyjamadag. Hij zat heerlijk te spelen met al zijn nieuwe speelgoed. 


    Opeens kreeg hij een bloedneus. Hij had in zijn neus gepeuterd en het was een beetje gaan bloeden. Op zich stelde het niets voor en het bloeden was zo gestopt, dankzij de hogere bloedplaatjes. Wij kregen meteen hartkloppingen. Het was net of we weer terug waren in de tijd. Het was ruim vier maanden geleden dat Julian een bloedneus had gehad.


    Al die ellende zijn we nog niet vergeten en daarom schrokken we zo en gierden de zenuwen weer door ons lijf.


    Vandaag zijn we even op school gaan kijken bij de kinderen uit zijn klas. Ze speelden buiten.


    Julian zei vorige week dat hij niet alleen wilde buiten spelen op school. Hij wil alleen naar school als hij ook in de klas mag.


    Aangezien Julian een mannetje is dat alle nieuwe dingen eng vindt, heb ik hem vanmorgen “meegelokt” naar school. Wetende, dat hij het vaak pas leuk vindt als hij weet wat hem te wachten staat. Ik wist dat ze buiten gingen spelen en had tegen Julian gezegd dat we nog het boekje over Bas, die een nieuw bloedfabriekje krijgt, bij de juf moesten brengen. Zij kan het dan voorlezen in de klas, zodat alle kinderen weten wat er aan de hand is met Julian.


    Eenmaal op het schoolplein aangekomen vond Julian het toch wel leuk, maar hij durfde nog niet echt mee te spelen, dus bleef het bij kijken. Hij wist eigenlijk niet wat hij zag, al die krioelende kinderen. Dit heeft hij al bijna één jaar niet gezien. Hij weet nu in ieder geval wat hij kan verwachten en dat maakt het de volgende keer makkelijker.


    Nu nog hopen op mooi weer, zodat hij daadwerkelijk kan gaan spelen op school.


    


    Donderdag 9 oktober 2008,


    Dag +132 na BMT


    


    De bloeduitslagen zijn niet om vrolijk van te worden, maar ze zijn als volgt:


    Leuko’s: 3,0 (vorige week 2,9)


    Trombo’s: 24 (vorige week 42)


    Hb: 5,0 (vorige week 5,7)


    


    Vandaag was het weer een lange dag in het LUMC. We moesten om 9.00 uur in Leiden zijn, omdat Julian vandaag de beenmergpunctie zou krijgen. Na, nota bene op filevrije dag, in meerdere files hebben gestaan, kwamen we pas om half tien in Leiden aan.


    Door de file: Rijden, remmen en doordat Julian nuchter moest blijven, werd hij misselijk en hij moest overgeven. Gelukkig zei Julian het op tijd en kon ik meteen een spuugbakje pakken, zodat de schade tot een minimum werd beperkt. We hebben sinds de thuiskomst uit Leiden op 1 juli, altijd spuugbakjes in de auto en in zijn slaapkamer op het nachtkastje liggen.


    Na het overgeven knapte Julian weer op en hij wilde bij aankomst eerst nog naar de zusters op de flow. Dit doen we altijd als we in het ziekenhuis aankomen. We zeiden tegen Julian dat we al veel te laat waren en dat we vanmiddag wel even zouden gaan kijken.


    We zijn meteen doorgelopen naar de poli. Eenmaal daar werd ons verteld dat we naar de flow mochten voor de dagopname, omdat er geen plaats was op de poli.


    Dus kon Julian wel meteen naar zijn “eigen” zusters op bekend terrein.


    In zijn “eigen” tent lag een ander kind en hij mocht aan de overkant voor een andere tent liggen. In deze tent komt morgen weer iemand en deze was al helemaal ingericht. Ze hadden een bed ervoor gezet.


    Julian begon voluit te kletsen tegen zuster Lenny. Hij voelde er zich meteen weer thuis.


    Wij vonden het ook wel prettig, maar ook heel vreemd, om weer op de flow te zijn.


    Hier hebben we zoveel tijd doorgebracht, dat we ons er op de één of andere manier ook thuis zijn gaan voelen.


    Rond half twaalf mocht Julian naar de OK voor de beenmergpunctie. Papa moest met hem mee naar de slaapdokter. Ik wilde ook weleens een keer zien hoe het er bij de slaapdokter aan toe ging, maar dat feest ging niet door. Julian wijkt niet van zijn rituelen af en dat betekende dat papa gewoon met hem mee moest. Julian probeerde nog om de slaapdokter in de maling te nemen, door net te doen of hij al sliep. Dit lukte niet helemaal, dus kreeg hij toch het slaapwater toegediend, zodat hij niets van de punctie zou voelen.


    Het wachten op de dokter duurde weer langer dan de punctie zelf. Eenmaal op de uitslaapkamer wilde hij zo snel mogelijk weer boven naar mama, omdat hij wilde eten.


    Rond half één waren ze weer terug op de zaal en kon Julian eindelijk aan de roze koek beginnen. Dit is ook traditie geworden sinds we op de poli op controle gaan. Julian wil als we in het ziekenhuis komen eerst op de tweede verdieping om een roze koek uit de automaat te halen.


    Zuster Lenny verschoonde later de pleisters en dopjes van zijn lijn. We ontdekten toen dat de lijn er weer een stukje was uitgekomen, dus is de chirurg nog even komen kijken. Jammer, dat we het niet eerder gezien hadden, dan hadden ze er op de OK nog even naar kunnen kijken en er zo nodig een hechting omheen kunnen leggen. Volgens de chirurg zit hij toch nog goed vast en kan het met wat extra pleisters wel op zijn plaats gehouden worden.


    We moesten ook nog ontzettend lachen: Julian zei op een gegeven moment dat hij gepoept had, maar toen ik in zijn luierbroekje keek zag ik niets. Hij zei toen: “Toch zit er iets!”


    Wat bleek? Het was de zetpil, die hij op de OK gekregen had tegen de eventuele napijn.


    Voor de zekerheid heeft hij toen nog een nieuwe gekregen.


    We hebben heel lang op dokter De lange zitten wachten voordat hij kwam voor het wekelijkse gesprek. Het is een hele ingewikkelde kwestie. Dat was het al, maar het is nu allemaal nog moeilijker geworden. Eigenlijk functioneert zijn beenmerg vrij goed, maar dit is niet te zien aan zijn bloedwaarden. Die zouden veel hoger moeten zijn.


    Zijn bloedwaarden zien eruit alsof hij een zware infectie en/of hoge koorts heeft. Niets van dit alles is terug te zien in zijn bloed. Wat ook eigenlijk niet klopt, is dat hij met deze bloedwaarden nog zo fit rondloopt. Hij zou eigenlijk als een vaatdoek op de bank moeten liggen. Gelukkig is dit niet het geval. 


    Normaal is de grens van het Hb 5.0 om een bloedtransfusie te geven. Omdat Julian zo fit is, is er besloten om hem nu geen transfusie te geven. We moeten hem goed in de gaten houden. Als hij futlozer wordt, moeten we bellen en krijgt hij alsnog een bloedtransfusie. Al met al weet niemand wat er nu eigenlijk aan de hand is. Ze gaan het bloed en beenmerg van vandaag weer tot op de bodem uitzoeken en dan hopen ze volgende week wel te weten wat er aan de hand is zodat ze ook een plan van aanpak kunnen opstellen.


    Verder is het chimerisme nog steeds belangrijker dan zijn bloedwaarden. Dit is nog steeds prioriteit nummer één. Dit moet toch 100% worden, dan is de kans op terugkeer van de leukemie het kleinst. Het blijft dus wachten, wachten en nog eens wachten!


    


    Zaterdag 11 oktober 2008,


    Dag +134 na BMT


    


    Gisteren was Julian erg moe. In eerste instantie was hij gistermorgen erg actief. Eerst menig keer de trap op- en afgelopen. Ik was nog boven met Mirthe bezig. Julian werd dat zat en wilde graag naar beneden, maar Julian vindt het eigenlijk niets om dan alleen beneden te zijn en kwam al weer snel naar boven.


    Later is Julian op zijn eigen fietsje naar de supermarkt gefietst en zijn we nog even de kippen brood gaan voeren. Hij was toen zo moe geworden dat hij het laatste stukje eigenlijk niet meer kon, dus heb ik hem een stukje geduwd. Wat is het toch vreselijk om te zien, dat je kind gewoonweg geen energie heeft om een klein stukje te fietsen. Aan de afstand ligt het niet. Een gezond kind zou dit met gemak kunnen fietsen, zonder moe te worden.


    Gistermiddag zijn Julian en Mirthe bij oma Leuni en opa Cees geweest.


    John was aan het werk en ik ben met een vriendin gaan shoppen. Even uit de dagelijkse sleur en even wat tijd voor mezelf. Je hebt tenslotte werk- en sierpaarden. Bovendien moet er toch één zijn die het geld uitgeeft.


    Het was een hele gezellige middag en avond, alleen de thuiskomst was iets minder. John vertelde dat Julian 38,5 graden koorts had. We waren net thuis, toen Julian moest overgeven. Nadat we hem en ook zijn bed hadden verschoond, ging hij meteen weer slapen.


    Vanmorgen was zijn temperatuur weer 37. Wat dit nu weer veroorzaakt heeft, is ons ook een raadsel, maar gelukkig is het nu weer over.


    Ik luisterde gisteravond nog even de voicemail af en toen bleek dat dokter De lange uit het ziekenhuis had gebeld. Er waren nog wat uitslagen van het beenmerg bekend. Ook had hij ingesproken dat we a.s. maandag op de poli in het Sophia kinderziekenhuis in Rotterdam worden verwacht. Enerzijds omdat dokter Van den Berg, gespecialiseerd in de ziekte JMML, Julian graag wil zien. Anderzijds om het bloedbeeld te bekijken en zo nodig een transfusie te geven.


    Dokter De lange had ook gezegd dat hij vandaag terug zou bellen om verdere uitleg te geven.


    Na een slapeloze nacht van onze kant en een hele dag gewacht te hebben, belde ik vanavond nog maar even naar de afdeling in Leiden of ze aan de arts wilden vragen of hij ons wil bellen. Rond half zeven kwam dan het langverwachte telefoontje.


    Er zijn nu twee dingen duidelijk:


    1. In het beenmerg blijft de aanmaak van de leuko’s en trombo’s achter.


    2. Uit het chimerisme van vorige week (het bloed dat vorige week is afgenomen) is gebleken dat de granulocyten nog steeds 98-100% zijn en dat de monocyten zijn gedaald naar 65%


    Omdat het eigenlijk een vreemde situatie is, weten ze daarom nog steeds niet wat er aan de hand is. Het kan zijn dat de JMML op een vreemde manier weer terugkomt, wat anders nooit voorkomt. “Normaal” gesproken zouden, als de leukemie terug zou komen, ook de granulocyten moeten dalen en dit is niet het geval. Het beenmerg is ook erg onrustig, wat ook kan betekenen dat de donorcellen en de eigen cellen tegen elkaar aan het vechten zijn.


    Ze hopen nu aanstaande donderdag uitsluitsel te geven wat er precies aan de hand is en wat ze gaan doen. In beide gevallen zijn er in ieder geval nog mogelijkheden en kunnen we nog steeds hoop blijven houden


    Ik ga nu een beetje in herhaling treden, maar we moeten weer wachten. Ik kan de woorden: kan, zou kunnen, misschien, afwachten en we weten het eigenlijk niet, niet meer horen!


    


    Maandag 13 oktober 2008,


    Dag +136 na BMT


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 3.3 (donderdag 3.0)


    Trombo’s: 22 (donderdag 24)


    Hb: 4.9 (donderdag 5.0)


    


    Vandaag zijn we naar Rotterdam geweest naar het Sophia kinderziekenhuis. Dokter Van den Berg vond het fijn om ons even te zien. Ze heeft Julian onderzocht en we hebben verdere uitleg gekregen over de eventuele mogelijkheden, wat het “rare” bloedbeeld betreft. In principe zijn alle waarden nagenoeg gelijk gebleven, maar het wordt allemaal steeds ingewikkelder. Ik snap er momenteel zelf ook niet veel meer van en kan het eigenlijk ook niet goed uitleggen. In het kort komt het er op neer dat er vijf treinen zijn. Zo vertelde dokter van den Berg het aan ons. Al deze “treinen” moeten in de gaten gehouden worden. Ze gaan dan bekijken welke er gaat rijden en aan de hand daarvan stappen ondernemen.


    Er is weer voor een aantal virussen bloed afgenomen en er gaat nog bloed naar Freiburg om iets genetisch te bepalen wat met het wel of niet terugkeren van de leukemie te maken heeft. Dit duurt in ieder geval twee weken.


    Het was fijn om iedereen weer te zien op de poli. Zuster Nelleke, zuster Conny en alle andere zusters waren weer van de partij en het leek wel een reünie.


    Julian glunderde ook helemaal toen hij ze allemaal weer zag. We lieten een fotoalbum zien van het voortraject en de transplantatie.


    De verpleegkundigen vonden Julian ook zo groot geworden. Hij is dit jaar toch nog drie cm gegroeid en zijn peutergezicht is ook een eind weg. Het wordt nu een echte kleuter. We waren precies vijf maanden niet in Rotterdam geweest en ze vonden hem erg veranderd in zijn gezicht. Julian zei op een gegeven moment: “Wanneer gaan we nu naar de zaal, naar mijn bed. Ik wil spelen!” Gelukkig hoefde Julian geen bloedtransfusie en hoefden we dus ook niet naar de zaal. Even later vond Julian het toch ook fijn om meteen naar huis toe te gaan.


    Oost west, thuis best, zullen we maar denken!


    

  


  
    20. Onze angst wordt werkelijkheid


    


    


    Dinsdag 14 oktober 2008,


    


    Vanavond kregen we een telefoontje van dokter Van den Berg. Zij had heel slecht nieuws. De leukemie is teruggekomen. Het is nu nog maar heel klein en de leukemie zit in 5% van zijn bloed. We waren hier al heel bang voor en zij bevestigde ons voorgevoel. We vroegen naar de mogelijkheden van behandeling. Zij heeft aan de artsen in Leiden geadviseerd om zo snel mogelijk opnieuw te transplanteren. Dit zal naar alle waarschijnlijkheid nog dit jaar gebeuren.


    Het is een enorme domper en we zijn weer helemaal terug bij af. Wat een ellende is het toch. Weer opnieuw naar Leiden, weer die zware medicijnen.


    Gelukkig was Julian nog bij opa en oma toen we het slechte nieuws te horen kregen, al moest ik meteen huilen toen Julian thuisgebracht werd. We vertelden aan hem dat zijn bloedcellen weer ziek waren geworden en dat hij een nieuw bloedfabriekje zal gaan krijgen.


    Ook zeiden we dat hij dan weer naar Leiden moet en weer heel lang in de tent zal moeten verblijven. Het eerste wat Julian hierop zei was: “Mag ik dan mijn playmobil kasteel meenemen?” Dit kasteel had hij gisteren gekregen van de jeugdafdeling van de voetbalvereniging. “Natuurlijk mag je die meenemen,” antwoordde ik huilend.


    Toen Julian mijn tranen zag, zei hij tegen John: “Wil mama niet mee naar Leiden?”


    “Natuurlijk wil mama mee naar Leiden. Ze vindt het zo erg voor je dat je bloedcellen weer ziek zijn.” Julian leek zich schuldig te voelen naar ons toe, dat hij weer ziek was geworden.


    Wij hebben hem meteen verzekerd dat hij er absoluut niets aan kan doen en dat de dokters er alles aan gaan doen om hem weer beter te maken.


    Tja, onzekerheid is slopend, maar nu we wel zekerheid hebben wat er met Julian aan de hand is, hoeven we hier dan ook absoluut niet blij mee te zijn.


    Wat een domper!


    


    Donderdag 16 oktober 2008,


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 2,8 (maandag 3,3)


    Trombo’s: 19 (maandag 24)


    Hb: 4,5 (maandag 4,9)


    


    We gingen vandaag met het hele gezin naar Leiden. Mirthe is ook mee geweest, omdat zij nu negen maanden oud is en nu wel eventueel donor kan zijn voor de tweede transplantatie.


    Baby’s moeten minstens negen maanden oud zijn om donor te mogen zijn. Er is een kans van één op vier dat broertjes of zusjes HLA identiek zijn. Er is bij Mirthe bloed afgenomen voor de HLA typering.


    Julian vroeg aan ons: “Heeft Mirthe ook een lijn?” We zijn nu ontzettend blij dat de lijn er niet eerder is uitgehaald. Julian heeft hem gelukkig nog en hoeft zelf geen bloed te prikken, dit halen ze allemaal uit de lijn. Ook voor de komende transplantatie moet hij een lijn hebben. We vertelden dat Mirthe geen lijn heeft en dus wel geprikt moest worden. Ze moesten twee keer prikken. De eerste keer konden ze de ader niet vinden, maar ze huilde niet. De tweede keer huilde ze wel, maar het was gelukkig snel over.


    Mirthe is verder de hele dag vertroeteld door de verpleegkundigen en zij hebben ook de halve dag als oppas gefungeerd. Ze hebben een bedje naar de afdeling laten komen, zodat Mirthe in ieder geval kon slapen. Wij konden op deze manier met Julian mee om bloed af te nemen, pleisters verschonen en ook de beruchte sonde is er vandaag weer ingegaan. Dit vond Julian vreselijk en we hebben hem met zijn vieren vast moeten houden. Gelukkig was hij daarna snel gekalmeerd. De eerste weken nadat de sonde eruit gegaan was, at en dronk Julian wel goed, maar de laatste week at en dronk hij bijna niets. We vonden dat Julian toch weer aan de sondevoeding moest. Zeker nadat we te horen hadden gekregen dat de leukemie terug is en de beenmergtransplantatie zal worden herhaald.


    We vinden dat Julian zo sterk mogelijk moet blijven en daar hoort goede voeding ook bij.


    Ik had hierover gisteren al naar het ziekenhuis gebeld. De bloedplaatjes moeten 50 zijn voordat er een nieuwe sonde mag worden ingebracht en dat waren ze niet. Ze konden zo alvast bloedplaatjes bestellen. Toen we vanmorgen kwamen, konden deze meteen gegeven worden. Dit scheelt twee uur wachten.


    Al maakte dat vandaag niet zoveel uit, want omdat zijn Hb verder is gezakt en Julian er de laatste paar dagen als een vaatdoek bij zat, was het nodig om weer rode bloedcellen te geven. Het duurt ook twee uur voordat ze er zijn en dan moeten ze nog drie uur inlopen.


    De pedagogisch medewerkster had de speelkamer voor Julian gereserveerd, dus kon hij daar nog een poosje spelen. Ondertussen sliep Mirthe op de poli en werd door de verpleegkundigen in de gaten gehouden.


    Dokter De lange kwam ons op een gegeven moment uit de speelkamer halen voor een gesprek over de tweede transplantatie. Ze willen de vorige donor niet weer gebruiken, omdat nu gebleken is dat de afweercellen van Julian sterker zijn dan die van de donor. Er zijn nog een aantal andere donoren beschikbaar en eventueel Mirthe.


    Ze wegen dan alle voor- en nadelen tegen elkaar af en maken een keus, wie het gaat worden.


    Het zal weer een heel zwaar traject worden, maar het heeft wel een redelijke kans van slagen, een kans die in ieder geval zeker de moeite waard is om aan te grijpen.


    De vorige transplantatie heeft Julian heel goed doorstaan en hij heeft weinig last gehad van bijwerkingen of complicaties. Het kan zijn dat Julian er weer “fluitend” doorheen komt, maar het kan ook voor hem een stuk zwaarder zijn. De tijd zal dit leren. Ze geven absoluut geen garantie en we kunnen alleen heel hard hopen dat het dit keer wel zal gaan slagen en dat hij beter wordt. Voor ons zal het ook een stuk zwaarder worden, omdat we nu veel te veel weten, gehoord en gezien hebben.


    Er was ons van te voren verteld dat er ook virussen e.d konden optreden en dat dit gevaarlijk zou kunnen zijn. Vooral ik heb daar eigenlijk nooit de ernst van ingezien, totdat we later zagen dat dit soort complicaties ook fataal kunnen zijn.


    Het is nu de planning dat hij begin december weer wordt opgenomen en voor het eind van het jaar getransplanteerd is. Het lijkt even ver weg, maar het is al over een week of zes en dat is toch eigenlijk best snel. Veel sneller gaat niet, want de donor moet nog gekozen worden en ook beschikbaar zijn. Er moest met bedden worden geschoven. We gaan dus de kerst en oud en nieuw in Leiden doorbrengen. Voor zover er ten minste iets te vieren valt.


    We zullen in ieder geval weer proberen om er het beste van te maken. We hopen dat Julian niet te veel last krijgt van bijwerkingen en dat hij zich toch weer goed zal vermaken in de tent.


    Later vroeg Julian nog: “Waar is dat boekje van Bas?” Ik antwoordde: “Dat ligt nog bij de juffrouw, maar ik zorg ervoor dat we het boekje voor die tijd terug hebben, zodat we het mee kunnen nemen. Ik weet zeker dat Anouk anders wel een nieuw boekje voor je maakt.”


    Julian begrijpt (gelukkig) niet wat er nu eigenlijk precies aan de hand is en heeft niet in de gaten dat hij levensbedreigend ziek is.


    Maandag moeten we weer naar Rotterdam om zijn bloed te laten bekijken en verder is het belangrijk dat we proberen om hem in een zo goed mogelijke conditie te houden voor de transplantatie. Zijn weerstand is ook weer iets lager en we moeten alle verkouden mensen en iedereen die ook maar iets mankeert buiten de deur houden om geen enkel risico te lopen dat de transplantatie zal worden uitgesteld.


    


    Zaterdag 18 oktober 2008,


    


    Het gaat de laatste dagen niet zo lekker met Julian. Hij is erg lusteloos. 


    We hadden gehoopt dat hij door het krijgen van bloed – afgelopen donderdag – wel fitter zou worden. Dit is helaas niet het geval. Hij moet de laatste dagen veel overgeven.


    In eerste instantie dachten we dat het aan het opbouwen van de sondevoeding lag. Gisterochtend heb ik daarom de diëtiste van het ziekenhuis gebeld. Ze adviseerde om de sondevoeding langzaam op te bouwen. Voorlopig moeten we nu 24 uur per dag sondevoeding geven. We beginnen nu met 20 ml per uur en bouwen het op totdat we weer op de 60 ml per uur zitten. Dan is het weer alleen ’s nachts nodig. Hij zit nu op de 20 ml per uur en krijgt dus al met al niet veel binnen. Hij eet en drinkt zelf bijna niets en als hij iets drinkt, komt het er meteen weer uit.


    Vanmiddag zijn we heel ongerust geworden en hebben we besloten om toch naar het ziekenhuis te bellen met onze bevindingen. Julian ging steeds vaker overgeven en hij lag zomaar stilletjes op de bank. Als Julian gezond was geweest, hadden we er geen seconde over nagedacht om naar de huisarts te bellen en hadden we het rustig afgewacht. Iedereen heeft weleens buikgriep, maar nu wilden we toch wel dat er iemand naar hem keek.


    In Leiden wilden ze Julian toch zien. Alleen was er daar momenteel geen bed vrij, mocht hij onverhoopt worden opgenomen.


    Aangezien het voor ons een heel eind rijden is naar Leiden, adviseerden ze vanuit Leiden om Julian in eerste instantie bij de huisartsenpost te laten beoordelen. Dit zagen we niet zo zitten. We zijn al vaker door de huisartsenpost zo naar huis gestuurd. Julian zou niets bijzonders hebben en er werd gezegd: “Jullie zijn wel heel erg ongerust hè?” Een paar weken later bleek dat Julian leukemie had. Noem het maar niets bijzonders!


    Toen stelde de arts uit Leiden voor het Sophia Kinderziekenhuis in Rotterdam te bellen. Julian is daar al die tijd voor transplantatie onder behandeling geweest. Bovendien zullen we nu de aankomende tijd ook weer vaker naar Rotterdam gaan.


    Achteraf gezien hadden we ook kunnen vragen of de kinderarts in het ziekenhuis in Dirksland even naar hem wilde kijken. Ze kennen Julian daar intussen ook wel redelijk goed en dat zou ook zeker gemogen hebben als we daar naartoe hadden gebeld. Ik dacht daar pas veel later aan, want dat zou veel makkelijker geweest zijn.


    In Rotterdam aangekomen is er een vingerprikje gedaan en is zijn bloed nagekeken. Julian was in ieder geval niet uitgedroogd en zijn “zoutgehalte” was helemaal goed. Hij heeft ook geen koorts. Uiteindelijk mochten we toch naar huis, maar we moeten hem goed in de gaten houden. Er is ons weer op het hart gedrukt: “Als jullie het niet vertrouwen, moeten jullie aan de bel trekken. Jullie kennen hem het beste!”


    Julian ligt nu lekker te slapen. We hopen dat het spugen snel minder wordt, zodat we de sondevoeding verder op kunnen bouwen.


    


    Zondag 19 oktober 2008,


    


    Vandaag ging het weer iets beter met Julian. Hij heeft maar één keer overgegeven. Bovendien kreeg hij aan het eind van de middag weer wat praatjes. Dat is altijd een goed teken.


    Hij heeft de hele dag op de bank gelegen en we hebben naar een aantal Disney films gekeken.


    Vanavond wilde Julian wel patat eten. Gisteravond was hij dit misgelopen en we hadden beloofd dat hij vandaag dan patat zou krijgen. Hij heeft er niet veel van op. Wij vonden dat eigenlijk niet zo heel erg, want wij waren bang dat het er weer uit zou komen.


    We hebben de sondevoeding nog laten staan op 20 ml per uur en verhogen dit naar 30 ml als we zelf naar bed gaan. Mocht hij de aankomende uren nog overgeven, dan weten we dat het aan het eten ligt en niet aan de sondevoeding.


    Morgen worden we weer in Rotterdam verwacht om zijn bloedbeeld te laten bekijken en zo nodig bloedplaatjes te geven. Bloedplaatjes zijn morgen nog niet nodig denk ik.


    Gisteren waren zijn trombo’s 36, deze waren zo “hoog”, omdat hij ze donderdag nog heeft gehad en morgen zullen ze nog niet onder de 10 zijn.


    


    Maandag 20 oktober 2008,


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 3,1


    Trombo’s: 21


    Hb: 6,8


    


    Vandaag zijn we op controle geweest in het Sophia in Rotterdam. Julian is weer nagekeken en er waren verder geen bijzonderheden. Wel is besloten om hem een lichte dosis Mercaptopurine (chemotherapie) te geven in capsule-vorm. Dit is om de celdeling van de nieuwe bloedcellen te remmen, zodat de leukemiecellen ook geremd worden. Dit kan door zijn sonde en hij hoeft ze dus niet in te nemen.


    Verder zal hij ook weer wat extra preventieve antibiotica moeten gaan gebruiken. Zijn weerstand is weer laag en zal door de Mercaptopurine extra laag worden. Donderdag zullen we in Leiden wel horen wat hij erbij krijgt qua antibiotica. Het overgeven wordt minder, maar het is jammer genoeg nog steeds niet over.


    Vanmiddag wilde Julian graag knutselen. Het was de eerste keer dat hij wilde spelen sinds een aantal dagen. Ik vond het een goed teken! Hij kwam enthousiast overeind, maar zei meteen: “Ik ga toch nog maar even liggen.” Nog geen minuut later moest hij weer overgeven.


    Even later zei hij: “Zo, dat lucht op en nu gaan we wel knutselen!”


    We hebben toen nog een poosje zitten knutselen. Zijn eigen tafeltje hadden we voor de bank gezet, zodat Julian wel lekker op de bank kon blijven zitten.


    Om 18.00 uur was Julian zo moe dat ik hem maar naar bed heb gebracht.


    De sondevoeding staat nu op 40 ml per uur en dit houden we even dag en nacht aan, totdat we donderdag de diëtiste hebben gesproken. Julian eet nu zelf niets en het is misschien voorlopig verstandig om hem 24 uur per dag sondevoeding te geven.


    


    Woensdag 22 oktober 2008,


    


    De situatie blijft hetzelfde met Julian. Hij ligt veel op de bank, af en toe speelt hij heel even. Eten doet hij bijna niets. De sondevoeding staat nu nog steeds op 40 ml per uur en dat 24 uur per dag.


    Gisteravond heeft hij voor de eerste keer Mercaptopurine, chemotherapie in capsule vorm, gekregen. Hier heeft Julian gisteravond flink van overgegeven. Hij had net een knuffel gekregen en die moest meteen in de was. Nadat we alles hadden opgeruimd, ging Julian meteen weer slapen.


    Vanmorgen konden we weer zijn bed verschonen, omdat de sondevoeding had gelekt. Wederom moest het hondje in de was. Vandaag heeft Julian gelukkig niet overgegeven. Laat ik het afkloppen, want de dag is nog niet helemaal om.


    Vanavond heb ik hem wel eerst medicijnen tegen de misselijkheid gegeven. Dit medicijn hadden we in juli al meegekregen uit Leiden, maar nooit nodig gehad.


    Voordat de capsule door de sonde ging, heb ik eerst het medicijn tegen de misselijkheid gegeven. Julian was zo ontzettend moe dat we om 18.00 uur vanavond al boven waren voor het bedritueel.


    Mirthe hebben we de afgelopen dagen ook niet veel gezien. Gisteren is ze de hele dag bij Oma Lieneke geweest. Ze kan, als een echte meid, heel hard gillen. Julian zit hier momenteel helemaal niet op te wachten. Hij heeft zijn rust hard genoeg nodig. Als Mirthe weer eens ligt te gillen in de box, zegt Julian regelmatig: “Breng haar maar naar bed, dan is het tenminste rustig.” Gelukkig vermaakt Mirthe zich best in haar bed. Als ze niet moe is, ligt ze lekker te spelen. Ik vind het soms voor Mirthe ook wel zielig om haar zo vaak in bed te laten liggen en dan is het fijn dat ze bij opa en oma aandacht krijgt.


    Vandaag zei Julian dat hij zijn zusje toch wel gemist had en dat ze vandaag maar niet de hele dag weg moest gaan. Vanmorgen is Mirthe wel een poosje met Oma Leuni meegegaan en vanmiddag is ze thuis geweest. Ze heeft een tijdje in de box gespeeld. Ze gaat nu ook zelf staan. Ze vindt het reuze interessant. Ze staat dan lekker om zich heen te kijken. Ook heeft ze nog een tijdje over de vloer gekropen. Er lag nu bijna geen speelgoed, zodat ze haar gang kon gaan. Tegen de avond is Mirthe naar Oma Lieneke gegaan en ze blijft daar vannacht slapen.


    John is vanavond naar een voetbalwedstrijd van PSV en ik zag het niet zo zitten om met twee kinderen thuis te zijn. Ik mag van Julian geen seconde bij hem vandaan en Mirthe is ook een handenbindertje. Die combinatie werkt nu even niet.


    John twijfelde of hij wel of niet zou gaan naar het voetballen, maar ik vond dat hij wel moest gaan. Nu kan het nog en we weten niet wat we het aankomende half jaar voor onze kiezen krijgen. Het is goed om er af en toe even uit te zijn.


    Morgen moeten we weer naar Leiden voor controle en dan horen we misschien iets meer details over de transplantatie. Ook gaan we aan de diëtiste vragen, wat we moeten doen met de hoeveelheid sondevoeding.


    


    Donderdag 23 oktober 2008,


    


    Vandaag zijn we weer naar Leiden geweest voor de wekelijkse controle.


    Bloeduitslagen zijn nu nog niet bekend. Vervelend hoor! Ze zeggen altijd: “We bellen tussen 15.00 uur en 16.00 uur.” Negen van de tien keer bellen ze dan niet op die tijd.


    Ik snap wel dat alle medewerkers het druk hebben, maar beloof dan niets. Wij zijn ontzettend benieuwd naar de bloeduitslagen. Nu worden we zo in onzekerheid gelaten. Dit werkt weleens frustrerend. Ik ga straks zelf maar weer een telefoontje plegen om achter de bloeduitslagen te komen.


    Julian is weer helemaal nagekeken. Hij moest nogal hoesten en er is naar zijn longen geluisterd. Deze klonken gelukkig goed. Alle pleisters zijn vervangen, er is weer bloed afgenomen en we hebben nog een gesprek gehad met de diëtiste. We gaan de sondevoeding opbouwen naar 60 ml per uur. Nu krijgt hij 45 ml per uur en houden we de voeding nog 24 uur aanstaan. Als we op 60 ml zitten, gaan we beginnen de sondevoeding ’s avonds te geven als hij naar bed gaat en als hij twee verpakkingen (1 liter totaal) heeft gehad, koppelen we hem de rest van de dag af. Dit zal in ongeveer 17 uur inlopen en zo kan hij ’s middags zonder sondevoeding. Dan hoeft hij niet met de sondevoedingpomp op stap en dat speelt ook veel fijner. Dit houden we een tijdje aan en dan bekijken we of Julian wel of niet aan zal komen.


    Verder heeft Julian er weer medicijnen bij gekregen. De Ciproxin en de Trisporal. Dit zijn preventieve antibiotica, om allerlei infecties te voorkomen. Deze zijn bij ons al bekend, dit heeft hij in de maanden voor de eerste transplantatie ook geslikt. De Ciproxin krijgen we nu in tabletvorm en deze moeten we oplossen in water. Voorheen had hij de vloeibare versie, maar daar zitten korreltjes in, waardoor de sonde verstopt kan raken. De Trisporal krijgen we nu in vloeibare vorm, omdat dat makkelijker door de sonde kan. Voorheen waren dit de bewuste capsules die Julian zonder iets te drinken innam.


    Wat de Mercaptopurine betreft: Deze gaat moeilijk door de sonde. We hadden in Rotterdam het advies gekregen om deze capsule met warm water op te lossen in een spuitje en zo door de sonde te spuiten. We hebben dit twee avonden geprobeerd, helaas, het “plastic” laagje lost niet goed op en blijft ook enigszins hangen in de sonde. We willen niet dat de sonde verstopt raakt, want dan zou er bij Julian onnodig een nieuwe ingebracht moeten worden. We mogen de capsule ook niet zelf kapot maken en dan oplossen in water, omdat het cytostatica (chemo) is.


    Vandaag gaven ze het advies om het in vloeibare vorm te bestellen, zodat we hier geen problemen mee krijgen en er een nieuwe sonde in moet vanwege verstopping. We kunnen nu via het Sophia een nieuw recept vragen, omdat zij het hadden voorgeschreven, dus gaan we morgen maar weer bellen met Rotterdam. Vanavond heeft Julian de capsule na enige strijd en na weer een smurf tevoorschijn getoverd te hebben, toch ingenomen. Ik heb Julian beloofd om morgen meteen iets te regelen, zodat hij ze niet meer in hoeft te nemen en het gewoon via de sonde kan.


    Ruim een half uur na het innemen van de capsule moest Julian overgeven. Het was nu twee dagen geleden dat hij had overgegeven. We wisten ook niet of het medicijn zijn werk had gedaan. We hebben voor de verandering maar weer even naar het ziekenhuis in Leiden gebeld. We kregen als antwoord dat ze daar de grens van een half uur aanhouden. Als er langer dan een half uur zit tussen het innemen van de medicijnen en het overgeven, worden de medicijnen niet opnieuw gegeven, omdat ze niet weten hoeveel werk de medicijnen al hebben gedaan. Ze willen voorkomen dat iemand een overdosis van bepaalde medicijnen krijgt.


    Vanmiddag hebben we onze oude huisgenoten van het Ronald McDonald Huis nog gezien. Ze waren met hun zoontje op controle. Hij heeft in dezelfde periode dat wij in Leiden waren, een hartoperatie gehad. We dronken nog even met z’n allen een kop koffie. Het was heel leuk om ze te zien en weer bij te praten. Ze beloofden om langs te komen als we weer in Leiden gaan bivakkeren wanneer Julian voor de tweede keer getransplanteerd gaat worden.


    


    Zaterdag 25 oktober 2008,


    


    Het overgeven bij Julian is nog niet helemaal over. Hij geeft voornamelijk over als we de medicijnen gegeven hebben. Hij moet zoveel soorten medicijnen innemen en we denken dat het toch teveel is in één keer. In Leiden gaven ze ook wel vaak drie soorten meteen achter elkaar door de sonde.


    Gisteravond had ik ook drie soorten achter elkaar door de sonde gegeven. Tussendoor moet je dan ook nog water door het slangetje spoelen. Binnen vijf minuten na het geven van de medicijnen moest Julian al weer overgeven.


    Vanmorgen dacht ik bij mezelf: Ik zal nu twee soorten medicijnen tegelijk geven en de rest later op de dag. Ook dit kwam er heel snel weer uit. Jammer genoeg kwam zijn sonde er ook uit tijdens het overgeven. Dit was de allereerste keer in al die maanden dat Julian zijn sonde had uitgespuugd.


    We belden toen naar het ziekenhuis in Leiden met het voorstel om naar het ziekenhuis in Dirksland te bellen. Dit vonden ze goed.


    Julian moest ook trombo’s krijgen omdat deze donderdag 18 waren. Voor het inbrengen van een sonde moeten de bloedplaatjes minimaal 50 zijn.


    Vervolgens heb ik naar het ziekenhuis in Dirksland gebeld: Daar was het geen probleem dat we kwamen. We zijn om 13.00 uur even geweest voor een vingerprikje om het bloedbeeld en de bloedgroep te bepalen. Na een beenmergtransplantatie kan het voorkomen dat de bloedgroep gewijzigd is en dit gegeven was in Dirksland nog niet bekend.


    De bloedplaatjes moeten dan worden besteld en dat duurt meestal zo’n twee à drie uur. We bleven niet wachten, maar gingen nog een poosje richting huis. We zijn naar het voetbalveld geweest. Het was mooi weer, dus lekker naar buiten: Dat doet een mens tenslotte goed.


    Rond 16.30 uur waren we weer terug in het ziekenhuis en konden de trombo’s inlopen. Dit duurde ongeveer een half uur. Julian mocht intussen in de speelkamer spelen.


    Toen de infuuspomp piepte, zaten de trombo’s erin en kon de lijn weer afgekoppeld worden.


    Toen moest de beruchte sonde ingebracht worden. Ik had de verpleegkundige al gewaarschuwd dat we hem de vorige keer met z’ n drieën moesten vasthouden. Dit was deze keer ook het geval. De eerste poging mislukte. De sonde zat er net een stukje in en toen had Julian één hand los weten te krijgen en hij trok de sonde er weer uit. Julian zag het helemaal niet zitten en stribbelde behoorlijk tegen. We hebben hem duidelijk gemaakt, dat de sonde er echt in moest, omdat hij sterk moet blijven voor de transplantatie. Hij leek te begrijpen dat hij er echt niet onderuit kon komen. Hij wilde dan nu ook goed mee gaan werken.


    De tweede poging ging perfect. We moesten Julian wel vasthouden, maar hij dronk netjes tijdens het inbrengen. Na afloop zei Julian trots: “Ik voelde het puntje niet eens erin gaan.”


    We vonden het zo knap van hem dat we bij thuiskomst maar weer eens zijn gaan winkelen op zolder. Er liggen nog zoveel cadeautjes. Julian heeft zoveel gekregen toen hij voor de beenmergtransplantatie in Leiden lag, dat we er niet aan toe zijn gekomen om hem alles te geven. Als we dat wel hadden gedaan, hadden we iedere dag wel twee cadeautjes mee kunnen nemen naar het ziekenhuis en dat vonden we wel iets teveel van het goede. Nu was het een mooie gelegenheid om hem te belonen met iets leuks.


    Om 18.00 uur waren we weer thuis vanuit het ziekenhuis en Julian ligt nu net in bed. Hij was wel heel erg moe geworden en wilde niet eens meer dat er verhaaltjes werden voorgelezen.


    Het is ons wel opgevallen, dat Julian veel meer praatjes had en lekker ging spelen tijdens de uren dat de sonde eruit was en hij niet meer vast zat aan de pomp.


    Julian vroeg zelfs om iets te eten en te drinken. We willen nu proberen om de sondevoeding zo snel mogelijk op te hogen naar 60 ml per uur, zodat hij overdag langere tijd “los” kan lopen. Hij voelt zich dan duidelijk veel beter.


    


    Zondag 26 oktober 2008,


    


    Vanmorgen was Julian redelijk fit. We hebben gezellig pyjamadag gehouden en we hebben samen nog kruidnootjes gebakken. Het resultaat was leuk om te zien, maar de smaak viel wel wat tegen. Het mocht de pret in ieder geval niet drukken. Later heeft Julian nog met papa gespeeld en samen hebben ze iets gebouwd van lego.


    Vanmiddag lag hij alleen maar op de bank. Hij kreeg diarree. We weten nog steeds niet goed waar de diarree vandaan komt: het kan een virus zijn, het kan het opbouwen van de sondevoeding zijn of het kan door de medicijnen komen.


    Tegen de avond ging Julian steeds meer over zijn buik klagen. Hij had erge buikpijn. Op een gegeven moment voelden we een soort bobbel in zijn buik. We vonden dit wel erg vreemd en hadden het er tegen elkaar over om het ziekenhuis te bellen. Julian zei in de eerste instantie: “Nee,” maar twee seconden later zei hij: “Doe het maar wel!” Kun je nagaan hoe rot hij zich voelde.


    We mochten naar het Sophia kinderziekenhuis gaan in Rotterdam. Onderweg moest Julian weer overgeven en heeft opnieuw de sonde eruit gespuugd. We zijn toen gestopt om de sonde er verder uit te halen en af te koppelen van de sondevoedingpomp. Het was zo zielig om Julian zo te zien zitten. Het stuk sonde dat uit zijn mond komt, moet er via zijn neus weer uit, dus dat is heel akelig voor hem. We hadden ook geen schaar bij ons om het grootste stuk van de sonde af te knippen. Het hele eind moest daarom terug door zijn neus. Als we het grootste stuk eraf kunnen knippen, hoeft er maar een klein stukje terug door zijn neus.


    In het Sophia aangekomen, moesten we ons melden bij de spoedeisende hulp. Julian is helemaal onderzocht en er is een foto van zijn buik gemaakt. Hierop was niets bijzonders te zien. Wel zagen ze heel veel lucht in zijn darmen. Verder is er weer bloed afgenomen en er is overlegd met de oncoloog wat er moest gaan gebeuren. Zijn bloed zag er redelijk goed uit. Er was wel een lichte ontstekingswaarde gemeten en zijn vochtgehalte was ook goed. Dit laatste is eigenlijk niet te geloven, want de tijd dat hij bij de spoedeisende hulp was, heeft hij minimaal zes schone luiers gekregen vanwege de diarree en bovendien heeft Julian ook nog een keer overgegeven. Medisch gezien mocht Julian naar huis, dan zou hij morgen in Leiden weer onderzocht worden. We mochten ook blijven als we dat graag wilden. Julian oogde zo ziek, dat we het allebei beter vonden dat Julian zou blijven. Zo konden de artsen en verpleegkundigen hem zelf observeren en in de gaten houden. Leiden gaat morgen dan niet door en ze onderzoeken hem morgen gewoon in Rotterdam.


    In principe doen ze vannacht niets, maar nu hoeft Julian in ieder geval niet meer heen en weer te reizen naar huis. Dit vinden we voor Julian, maar ook voor onszelf, veel rustiger.


    Het duurde nog een tijd voordat we naar een kamer op 2 Zuid konden. Julian lag intussen al twee uur te slapen op de onderzoekstafel voordat we eindelijk naar boven konden.


    Eenmaal op 2 Zuid aangekomen, moest Julian toch nog wakker gemaakt worden om een nieuwe sonde in te brengen. Het was fijner geweest, als ze de sonde al een paar uur eerder hadden ingebracht. Het was heel zielig voor Julian om ineens wakker gemaakt te worden en dan te horen krijgt dat er nog iets vervelends stond te gebeuren. Na heel even tegenstribbelen, ging de sonde er zo in en heeft Julian zich heel goed gehouden en goed gedronken tijdens het inbrengen. Zo kon de sondevoeding toch weer worden gestart en de meest noodzakelijke medicijnen gegeven worden.


    Julian houdt zich nog steeds vast aan zijn rituelen. Zo moet papa altijd de eerste nacht in het ziekenhuis blijven slapen. John is toen bij Julian gebleven en ik ben naar huis gegaan. Het was intussen half twaalf geworden toen ik thuis kwam.


    Nu nog snel een nieuwe sonde en sondevoeding en dergelijke bestellen, dan hebben we dit dinsdag in huis en hebben we weer genoeg voorraad. Daarna ga ik maar snel naar bed, want het is al laat. Ik ga er wel een beetje vanuit dat hij morgen weer mee naar huis mag en dat er verder niets aan de hand is, maar in zijn situatie is zekerheid voor alles!


    


    Maandag 27 oktober 2008,


    


    Voor Julian is het afgelopen nacht een kort nachtje geweest. Julian heeft tot 5.00 uur geslapen. Op twee korte onderbrekingen na, toen hij wakker werd bij het opspelen van zijn darmen. Vanaf 5.00 uur tot half 8 had Julian weer krampen en last van winderigheid, wat resulteerde in minimaal 15 vuile luiers.


    Na de ochtendcontroles en bloedafname (vingerprik) heeft Julian liggen wachten totdat mama weer in het ziekenhuis was, want volgens ook weer datzelfde ritueel moet mama hem ’s morgens wassen in het Sophia. Na de opfrisbeurt van mama heeft hij de rest van de morgen lekker zitten spelen op de bank in zijn kamer.


    Rond het middaguur was Julian heel moe en het was dan ook tijd voor een middagslaapje.


    In de middag is de behandelend arts nog langs geweest om Julian nogmaals te onderzoeken. Er is voor alle zekerheid ook nog een foto van zijn longen gemaakt. Er is tevens besloten om Julian nog een nachtje in het ziekenhuis te houden. Als morgenochtend alle uitslagen van de longfoto, de kweken van het bloed en zijn ontlasting bekend zijn, wordt er gekeken of Julian naar huis mag.


    Na nog wat gespeeld te hebben en nadat Julian drie hapjes van een boterham met “suuker” had gegeten, wilde hij al om 18.00 uur gaan slapen. We hebben toen het hele bedritueel uitgevoerd, maar uiteindelijk viel hij toch pas om 20.00 uur in slaap.


    

  


  
    21. We tellen weer af


    


    


    Dinsdag 28 oktober 2008,


    


    Julian is weer thuis!


    Afgelopen nacht bleef ik in het ziekenhuis slapen en had geen computer bij de hand, zodoende heeft John gisteren voor het eerst een stukje geschreven op de site.


    Julian heeft de nacht goed doorstaan. Hij heeft niet meer overgegeven en geen diarree meer gehad. Ook heeft hij best goed geslapen. Alle bekende zusters, die een half jaar geleden ook veel voor Julian hebben gezorgd, zorgden nu ook weer voor hem. Tegen zuster Ivanka begon hij volop te praten en je kon merken dat hij zich “thuis” voelde.


    Hij sliep weer op dezelfde kamer als een half jaar geleden. Ook moest ik hetzelfde speelgoed uit de speelkamer halen waarmee hij de vorige keer speelde. Dit was de tractor met laadbak en strijkkralen om te laden.


    Het was net of we een half jaar terug waren in de tijd. Wel zeiden we tegen elkaar: “Laten we deze keer wel wat hoofdstukken overslaan!” (zie 6 mei!)


    Vannacht zorgde zuster Anne voor Julian. Julian heeft haar eigenlijk niet gezien, omdat hij sliep, maar wij hebben nog even bij gekletst, want ik was regelmatig wakker.


    Vanmorgen werd ons verteld, dat als de bloeduitslagen goed waren, Julian naar huis zou mogen. Het duurde lang voordat we dan eindelijk naar huis mochten. Julian heeft wel “tig” keer gezegd dat hij wilde gaan.


    De zaalarts kwam uiteindelijk met de uitslagen, de recepten en aanpassingen van de medicijnen. Uit de kweken van de ontlasting is gekomen dat hij het Adenovirus heeft en dat hij waarschijnlijk het ergste wel heeft gehad. Er is nog bloed afgenomen om te kijken of dit virus ook in zijn bloed zit. Dit virus, kan net als het Pfeiffervirus, op gaan spelen tijdens en na de transplantatie. Daar zitten we natuurlijk niet op te wachten. Vrijdag zullen we hiervan de uitslag krijgen: Deze zal ook aan Leiden worden doorgegeven, zodat zij ook goed op de hoogte zijn.


    Er is nog niet bekend of Mirthe donor kan zijn. Dokter Van den Berg belde gisteren nog naar Leiden, maar de uitslag zou er op zijn vroegst vandaag zijn. Ik neem aan dat ze wel zullen bellen als er iets bekend is.


    In Rotterdam hebben ze andere sondes dan in Leiden en thuis. Dus het was nog even kijken of deze sonde ook op de pomp en toedieningsysteem past van thuis. Gelukkig past deze, al moeten we nu wel andere afsluitdopjes en spuitjes voor de medicijnen gebruiken dan we gewend zijn, maar die spuitjes hadden we ook al thuis en de dopjes kregen we mee uit het ziekenhuis. Het zou natuurlijk ontzettend sneu voor Julian zijn als er een nieuwe sonde in zou moeten, omdat de dopjes en spuitjes niet passen. Voorlopig is het voor ons een beetje behelpen, maar dat lost zich vanzelf weer op als de sonde over 6 weken vervangen moet worden. Tenminste we gaan er vanuit, dat het zo lang blijft zitten.


    Julian ligt nu in ieder geval weer in zijn eigen bed!


    


    Donderdag 30 oktober 2008,


    


    Het gaat weer beter met Julian. Gisteren zijn we met de tweelingbuggy gaan wandelen en hebben we een boodschap gedaan. Julian wilde eerst niet, maar toen hij eenmaal buiten was, begon hij volop te kletsen, terwijl hij thuis op de bank niet zo spraakzaam was. Tijdens het wandelen vroeg ik aan Julian of hij het leuk vond om weer naar de kerstshow in een tuincentrum te gaan. Dit doen we ieder jaar en Julian vindt dit altijd geweldig. Hij wilde dan ook meteen vanmiddag gaan.


    Aan de ene kant is het heel goed dat hij eruit gaat. Als Julian op stap is, leeft hij helemaal op. Aan de andere kant zijn we ook bang dat het weer teveel voor hem is.


    We besloten om toch te gaan. Oma Lieneke en Mirthe zijn ook mee geweest. We kochten nog wat kerstspulletjes, waaronder gekleurde kerstlampjes en twee kerstmannen met verlichting aan een ladder. Hiermee kunnen we zijn tent versieren, omdat Julian kerst gaat vieren in de tent in Leiden.


    Nu maar hopen dat het in december gewoon doorgaat. Als Mirthe donor kan zijn, zal dat geen probleem zijn, maar als het een onverwante donor wordt, moet deze persoon ook wel kunnen/willen in december. We hebben nog niet gehoord of Mirthe donor kan zijn. Morgen moeten we weer op controle in het Sophia en dokter Van den Berg kennende zal ze wel meteen naar Leiden gaan bellen of het nu wel of niet bekend is.


    Na de twee uitstapjes van gisteren heeft Julian wel beide keren overgegeven. Je vraagt je dan meteen af: “Zou het nu toch niet teveel zijn geweest?”


    Anderzijds: We hebben al “tig” scenario’s losgelaten op de oorzaak van het overgeven, maar er is geen concrete verklaring voor.


    Gisteravond zei Julian dan ook: “Ik ben echt niet fit, die stomme bloedfabriek!”


    Als je dat een kind van vier hoort zeggen, gaat er wel wat door je heen. Een kind van zijn leeftijd hoort te rennen en te vliegen en vooral niet te zeggen dat hij moe is. Het was hartverscheurend. Dat Julian een slim mannetje is, werd ons gisteren ook wel duidelijk


    We hadden het over de spenen van Julian. Hij zou eigenlijk stoppen met zijn “tuutje” als de baby geboren zou zijn. Toen kwam zijn ziekte in beeld en is dat natuurlijk op de lange baan geschoven. Ik vertelde hem dat hij eigenlijk wel groot was voor een speen, maar dat het wel erg zielig zou zijn als we hem zonder speen de tent in zouden sturen. Ik stelde voor dat we dan toch maar een voorraadje spenen moesten gaan kopen.


    Ik zei toen tegen Julian: “Als je dan weer thuis bent uit Leiden, kun je er altijd nog mee stoppen.” Zo slim als Julian is, antwoordde hij: “Nou, laten we er dan toch nog maar een paar bewaren, want als we dan weer terug moeten naar Leiden, heb ik toch nog mijn speen.” Hij heeft nu ook in de gaten dat het niet vanzelfsprekend is dat hij beter wordt en calculeert nu al in dat hij eventueel ook nog een derde keer getransplanteerd kan gaan worden.


    Wij weten helaas beter en beseffen heel goed dat dit echt de laatste kans is om beter te worden. Een derde transplantatie kan een lichaam niet aan en dit wordt dan ook eigenlijk nooit uitgevoerd.


    Vanmiddag gingen we met opa Jan naar de Mekkerstee (geitenboerderij). De geitjes aten uit opa’s hand en één beet er bijna in opa’s vinger. Je zag Julian, hoe kan het ook anders dan achter zijn speen, glimlachen en zijn pretogen zeiden genoeg. Hij had het erg naar zijn zin.


    Hij was heel moe geworden en hij dook meteen op de bank toen we thuiskwamen. Hij viel bijna in slaap, maar even later veerde hij toch op om te gaan knutselen en dvd te kijken.


    Het is allemaal heel zwaar en ik zit er een beetje doorheen. Ik ben de hele dag met Julian bezig en hij wil ook dat ik constant bij hem blijf. Ik kan daarom geen aandacht aan Mirthe besteden. Julian kan Mirthe ook niet altijd om zich heen verdragen, omdat ze regelmatig als een echte meid hard gaat gillen. Julian zegt dan vaak: “Leg haar maar weer in bed, hoor!” Dan heeft hij weer rust aan zijn hoofd. Het is ook niet gek, dat hij last van haar heeft. Moet je jezelf eens voorstellen: Ben je zelf hartstikke beroerd en lig je op de bank, ligt er een klein meisje als een gillende keukenmeid herrie te maken. Ik zou daar ook gek van worden in zo’n situatie.


    Mirthe gaat dan ook vaak met de oma’s mee, maar dit vind ik eigenlijk niet leuk. Zij hoort er tenslotte ook bij en ze komt altijd al op de tweede plaats. Bovendien kan ik niet echt van haar genieten en voel ik me daar ook weer schuldig over.


    We gingen in overleg hoe we dit konden gaan oplossen. Om het draaglijker te maken en om het zo ook vol te blijven houden. De weg die te gaan is, is ten slotte nog heel lang. We gaan nu proberen dat de oma’s regelmatig komen helpen om het huishouden een beetje draaiende te houden.


    Ik kom aan heel veel dingen niet toe. Het schiet er ook vaak bij in om Mirthe in bad te doen. Het is maar goed dat ze door de oma’s regelmatig wordt gewassen, anders zou zij nog vervuilen. De wasmand lijkt soms wel de Mount Everest, er is geen doorkomen aan.


    Ook mag ik blij zijn als ik iets te eten op tafel krijg, als ik tenminste niets vergeten ben tijdens het boodschappen doen.


    Mijn gedachten zijn de hele dag overal en vooral niet bij het boodschappen doen, met als gevolg dat ik mijn hand weer op een lege plek sla.


    Als we het op deze manier kunnen gaan oplossen, kan Mirthe ook gewoon thuis zijn en kan ik af en toe met haar op stap gaan of haar gewoon zelf even lekker badderen. Als één van de oma’s dan even bij Julian blijft, zou het voor mij allemaal iets makkelijker worden.


    Julian was het hier eigenlijk niet mee eens. Ik heb geprobeerd om hem alles zo goed mogelijk uit te leggen en op kleuterniveau verteld dat het heel zwaar is allemaal.


    Na mijn uitleg vond Julian het dan wel goed als ik af en toe even wegga met Mirthe en dat oma dan bij hem blijft. Nu maar kijken hoe dit in de praktijk zal gaan werken. We moeten het ten slotte allemaal zien vol te houden.


    


    Vrijdag 31 oktober 2008,


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 10,9


    Trombo’s: 9


    Hb: 5,4


    


    Vanmorgen vroeg om 04.30 uur heeft Julian weer overgegeven en helaas ook de sonde weer uitgespuugd.


    Om 09.00 uur heb ik meteen de poli in het Sophia gebeld of ze alvast trombo’s wilden bestellen. We hadden om 11.00 uur een afspraak en dan hoefden we niet zo lang te wachten.


    Eenmaal in Rotterdam aangekomen en na het vingerprikje hadden we weer een gesprek met dokter Van den Berg. Ze had, zoals we eigenlijk al verwacht hadden, voordat we kwamen al naar Leiden gebeld. Ze vertelde ons dat Mirthe niet HLA identiek is. Ze kan dus geen donor voor Julian zijn. Wel hebben ze een andere goede donor gevonden en de aanvraag is nu weg. We hopen dat deze donor kan en wil en het liefst zo snel mogelijk.


    Aan de ene kant vinden we het erg jammer dat Mirthe geen donor kan zijn. Het zou heel mooi zijn als Mirthe het leven van haar grote broer zou kunnen redden. Aan de andere kant scheelt het ook weer wat zorgen. Als zij wel donor zou zijn, heb je straks twee kinderen in het ziekenhuis liggen. Voor Mirthe zou het dan waarschijnlijk maar een dagopname zijn. Ze zou dan wel onder narcose moeten, waar ook een risico aan kleeft. Het vooruitzicht dat er wel een goede donor is, is ook wel geruststellend.


    Verder is het adenovirus dat Julian heeft een veel voorkomende vorm van dit virus, die ieder kind kan oplopen en deze variant is één van de minst schadelijke, die tijdens en na de transplantatie zouden kunnen gaan opspelen.


    Julian heeft vandaag de immuunglobuline gekregen. Normaal wordt dit na een beenmergtransplantatie afgebouwd, maar nu is besloten het toch nog te geven.


    Het is ons al vaker opgevallen dat Julian veel vrolijker is en lekker speelt als de sonde eruit is.


    Vanmorgen voordat we weggingen, speelde hij heerlijk en in Rotterdam wilde hij ook meteen naar de zaal (dagbehandeling) om te spelen.


    Tegen de tijd dat we op de zaal kwamen, waren de trombo’s gearriveerd. Dit scheelde in ieder geval ruim twee uur wachten en kon meteen inlopen. Dit duurde maar een half uur. Daarna werd de immuunglobuline aangehangen en dit moest nog twee uur inlopen.


    Julian heeft de hele tijd lekker zitten spelen op zijn bed, melk gedronken, een paar hapjes van een pannenkoek en een stukje ontbijtkoek gegeten.


    We hebben nu met dokter Van den Berg afgesproken om overdag toch een paar uur de sondevoeding eraf te halen, zodat Julian zich vrijer voelt en ook weer een hongergevoel krijgt. Wij hadden eerst in ons hoofd om hem er toch 24 uur per dag aan te houden, zodat hij zo sterk mogelijk blijft. Dokter Van den Berg zei ons dat het ook belangrijk is als hij wel lekker kan spelen en leuke dingen kan doen. Een beetje minder voeding is dan ook niet erg. Daar had ze natuurlijk ook gelijk in.


    Op het laatst moesten de pleisters nog vervangen worden en de sonde worden ingebracht. Julian was erg moe en vond dit helemaal niet fijn. Het werd een drama om de sonde in te brengen. We moesten hem weer met z’n drieën vasthouden. Hij heeft nu een iets dikkere sonde gekregen in de hoop dat hij deze niet zo snel uitspuugt en dus langer blijft zitten. Julian zit nu lekker op de bank kabeljauw te eten en gaat zo naar bed. Het was weer een drukke en vermoeiende dag!


    


    Maandag 3 november 2008,


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 6,6


    Trombo’s: 12


    Hb: 4,4


    


    Afgelopen weekend zijn we eindelijk een keer thuis geweest en hoefden we niet naar het ziekenhuis. Jammer genoeg heeft Julian eigenlijk het hele weekend als een vaatdoek op de bank gelegen. Dit was eigenlijk ook niet om aan te zien. Een kind hoort lekker te spelen en te ravotten en niet zo ziek op de bank te liggen. Hij was nog te moe om zijn hoofd op te tillen. Wat kan het leven toch oneerlijk zijn!


    Vandaag zijn we weer naar Leiden geweest. Na het gesprek met dokter Breevoort hoefden we alleen nog bloed af te nemen en daarna konden we naar huis, zei hij. De verpleegkundige die het bloed afnam, vond dat Julian er zo wit uitzag. Ze raadde ons aan, na overleg met de arts, om toch te blijven wachten op de bloeduitslagen om te voorkomen dat we morgen terug moeten komen voor een bloedtransfusie. Ze was bang dat zijn Hb erg laag zou zijn. Nu waren we er toch en zou het in één moeite door kunnen. Julian wilde nog even bij de zusters op de flow kijken en bij de treinen. Zo konden we het uur wel vullen totdat de bloeduitslagen bekend waren. Terwijl Julian met papa naar een grote hijskraan keek, die voor het LUMC aan het graven was, liep ik even terug naar het ziekenhuis om te vragen wat zijn bloeduitslagen waren. Zijn Hb bleek heel laag: 4,4. Afgelopen vrijdag was het 5,4. Als het Hb-gehalte onder de 5 is, wordt er meestal een transfusie gegeven.


    Het klopt dat de waarde zo gezakt is. Dit komt door de chemo die hij krijgt, dit is om de celgroei te remmen. De rode bloedcellen waren besteld en ze zouden ons mobiel bellen als het bloed er was. Het duurt altijd ongeveer twee uur voordat het bloed er is. We zijn toen maar een poosje de stad in gegaan. Op een plein waren er barmannen aan het demonstreren, tenminste dat dachten we. Julian vond dit alles reuze interessant en hij wilde even kijken. Even later bleek dat ze een reclamespot voor een thuistap aan het opnemen waren. Deze zal binnenkort wel op tv verschijnen.


    Rond 14.15 uur hingen de rode bloedcellen aan en deze moesten drie uur inlopen. Julian heeft voor het eerst met een playstation gespeeld. Hij had verrassend snel door hoe het moest en ik denk dat we de Sint maar eens lief aan moeten kijken.


    Julian kan, zoals de planning er nu uitziet, het sinterklaasfeest nog thuis vieren en dan wordt hij 8 december opgenomen in de flow. De transplantatiedatum zal 23 december zijn. Dit is uiteraard nog onder voorbehoud, maar het begin is er! Kunnen we toch een beetje gaan aftellen.


    Om 17.30 uur zaten we weer in de auto naar huis en we waren om 19.10 uur thuis. Julian wilde nog vis eten. Dit is momenteel zijn favoriete lekkernij. Hij had praatjes voor tien en wilde nog spelen. We wisten niet wat we zagen. Zo fit hebben we hem in geen weken gezien. Ongelofelijk wat een beetje bloed met een mens kan doen!


    We hopen dat Julian nu fitter blijft en dat het virus onder controle is. Hij heeft vanaf donderdag niet meer overgegeven en met de diarree gaat het ook stukken beter. Julian gaat dus wel vooruit. Op naar 8 december!


    


    Donderdag 6 november 2008,


    


    De laatste paar dagen gaat het heel goed met Julian!


    Hij is ’s morgens weer vroeg wakker. De laatste dagen sliep hij tot een uur of negen. Gisterochtend wilde hij om 6.15 uur al wassen en naar beneden. Ik heb het wel weten te rekken tot 8.00 uur. Ik sliep alleen zelf ook niet meer. Julian riep ieder kwartier: “Is het al 8.00 uur?” Het is natuurlijk een heel goed teken dat hij zo fit is, maar doordat ik er minimaal drie keer uit moet ’s nachts en vervolgens niet makkelijk in slaap kan komen, kom ik wel wat uurtjes slaap tekort.


    Mirthe doet de laatste week ook mee ’s nachts, dus kunnen we er nog een paar rondjes over de zolder bij optellen. Ze is verkouden en vandaag zat ze helemaal onder de rode vlekjes. Waarschijnlijk een simpel virusje, maar ik heb toch de huisarts er naar laten kijken. Omdat Mirthe verder niet ziek is, was ik niet ongerust over haar, maar wel bang dat Julian het ook krijgt met alle gevolgen van dien.


    We hebben van de huisarts een brief meegekregen voor het ziekenhuis, zodat zij eventueel voorzorgsmaatregelen kunnen treffen, voor zover dat mogelijk is.


    Julian speelde weer de hele dag en wilde ook zijn rustuur niet houden, omdat hij niet moe was, zei hij. Aan het eind van de middag “stortte” hij in en ging toen op de bank een dvd kijken.


    Eten gaat ook weer beter. Het is nu bijna 20.00 uur en Julian ligt nog heerlijk tegen papa aan voetbal te kijken met een lolly, snoepjes en kruidnootjes bij zich, terwijl hij vanavond een stuk kabeljauw op heeft waar je ú tegen zegt. Ook heeft hij vandaag brood, een stuk cake, een aantal bekers melk op en 1,5 glas verse sinaasappelsap op. Dit had ik wel aangelengd met veel pure roosvicee en heel veel suiker toegevoegd. Dat is goed voor de calorieën!


    Zoals Julian zelf zei: “Ik kan er nog wel een kilootje bij gebruiken.”


    Vandaag speelde Julian bij Oma Lieneke en Opa Jan met de playstation van hun buren en dat vond Julian weer heel erg leuk. Julian was bijna de hele dag los van de sondevoeding, maar dat was niet erg, zeker niet gezien wat hij allemaal at en dronk vandaag.


    Ook zei Julian tegen papa: “Ik ben blij dat jij me vanavond naar bed brengt, want dan mag ik tenminste langer opblijven. Als mama het doet, moet ik altijd om half 7 al naar boven!”


    Voordat we alle medicijnen hebben gegeven, de sondevoeding aangesloten en de rest van het bedritueel is gedaan en Julian daadwerkelijk slaapt, is het al gauw half 8 geworden. Ik vind dat een mooie tijd voor een kleuter. Bovendien ben ik dan zelf ook total loss en een beetje tijd voor mezelf kan ik dan ook goed gebruiken.


    Morgen moeten we weer naar Rotterdam. Julian zal wel bloedplaatjes nodig hebben. Hij krijgt overal weer puntbloedinkjes en we houden angstvallig zijn neus in de gaten. We zien soms een beetje bloed in zijn neus, maar dit gaat gelukkig nog niet doorbloeden. Als Julian weer een bloedneus krijgt, kunnen we meteen weer naar het ziekenhuis, omdat we dat zelf niet kunnen stoppen. Nu maar heel hard hopen dat dit niet gaat gebeuren de komende weken.


    


    Vrijdag 7 november 2008,


    


    Bloeduitslagen:


    Leuko’s: 5,1


    Trombo’s: 3


    Hb: 6,4


    


    Vandaag zijn we twee keer in het ziekenhuis in Rotterdam geweest. Vanmorgen gingen we voor controle en zoals verwacht, had Julian bloedplaatjes nodig.


    Dokter Van den Berg was eigenlijk heel tevreden over Julian. Hij zag er zichtbaar beter uit. Hij woog 16,7 kg. Vorige week woog hij 15,7. Hij is in één week tijd één kilo aangekomen. We besloten om de sondevoeding terug te draaien naar alleen ’s nachts. We moeten wel zorgen dat Julian minimaal 750 ml binnenkrijgt (voorheen was dit 500 ml), maar in ruim twaalf uur kan dit wel inlopen.


    We legden het verhaal van Mirthes vlekjes voor aan dokter Van den Berg en we gaven de brief van de huisarts. In principe maakte de dokter zich geen zorgen, behalve als het waterpokken of mazelen zijn.


    Ze vroeg dan ook nadrukkelijk of Mirthe ook blaasjes had. Dit was niet het geval. Ze drukte ons op het hart, dat als we maar dénken dat Mirthe blaasjes krijgt – oftewel waterpokken – we meteen moeten komen en dan zal Julian een injectie met antistoffen krijgen. Dit moet binnen 48 uur gebeuren. Ook als we in contact zijn geweest met mensen die waterpokken hebben in het gezin, moeten we meteen contact opnemen. Ze zou ook dokter Boelen (oncoloog, die dit weekend dienst heeft) inlichten over de situatie, zodat hij ons laat komen, zodra we bellen. Het duurde wel even voordat de trombo’s er waren en tijdens de controles was zijn temperatuur opgelopen naar 38,4. De verpleegkundige belde nog even naar dokter Van den Berg. Er zijn bloedkweken afgenomen en verder mocht Julian gewoon naar huis. Als hij zieker wordt, moeten we aan de bel trekken.


    Vanavond tijdens het bedritueel was zijn temperatuur opgelopen naar 39,3. We moeten altijd bellen als zijn temperatuur boven de 38,5 komt en meestal vragen ze dan: “Vindt u hem ziek?” Meestal antwoordden we dan dat dit niet zo is en dan zeggen ze altijd: “Hou hem in de gaten, wordt hij zieker, dan moet je terugbellen en komen.”


    We gingen er nu ook vanuit dat ze dit zouden zeggen door de telefoon. Julian is hartstikke fit en oogt absoluut niet ziek. Het bleek dit keer anders te zijn. We werden teruggebeld door de kinderarts. Zij had overleg gepleegd met dokter Boelen en we moesten komen. Ze wilden Julian een nacht ter observatie opnemen.


    We pakten toen alle spullen weer in en zijn rond 19.30 uur richting Rotterdam gereden. Daar aangekomen moesten we ook weer wachten op de spoedeisende hulp. Op een gegeven moment ben ik gaan vragen of hij niet alvast naar boven kon, omdat hij toch moest worden opgenomen. Julian was ondertussen heel erg moe geworden en hij wilde slapen. We waren het tafereel van een paar weken geleden nog niet vergeten. Julian heeft toen twee uur op de onderzoekstafel liggen slapen voordat hij naar boven mocht. Gelukkig hoefde hij nu geen nieuwe sonde. Even later kwam de kinderarts eerst naar hem kijken. Wij vertelden dat we nu niet ongerust waren en dat we eigenlijk verbaasd waren dat we moesten komen en dat Julian nu moest blijven. We waren twee weken geleden erg ongerust, maar nu eigenlijk helemaal niet.


    De kinderarts keek Julian na en ze vond hem ook helemaal niet ziek. Ze had hem twee weken geleden ook gezien en onderzocht op de spoedeisende hulp en zei: “Nu snap ik dat jullie de vorige keer ongerust waren. Hij ziet er nu stukken beter uit.”


    Vervolgens ging ze weer overleggen met dokter Boelen. Ze kwamen tot de conclusie dat Julian, nadat er bloed was afgenomen, weer naar huis mocht.


    Het was dus eigenlijk een rondje voor niets, maar aan de andere kant was het goed dat ze hem toch wilden zien. Waarschijnlijk kwam het door het feit dat we nu dezelfde kinderarts hadden als twee weken geleden en zij ons nog kende en toen gezien had dat we heel ongerust waren. En ook doordat dokter Boelen ingelicht was door dokter Van den Berg. Waarschijnlijk, toen hij de naam Julian Visser hoorde, heeft hij verder niet meer in de computer gekeken, maar meteen gezegd: “Laat maar komen!” Op zich heel fijn dat ze hem wilden zien, want beter tien keer teveel onderzoeken dan één keer te weinig.


    Morgen worden we nog even gebeld om te vragen hoe het gaat en als ze gekke dingen zien in het bloed van Julian, bellen ze ook, dan moeten we terugkomen. Uiteindelijk lag Julian om 23.30 uur op bed en hij ligt nu lekker te slapen.


    Nu maar hopen dat we verder een rustig weekend hebben!


    


    Maandag 10 november 2008,


    


    Ja, we hebben een relatief rustig weekend gehad. Zaterdagmorgen was Julians temperatuur weer gezakt naar 37,5 en was hij best fit. We gingen even winkelen in Hellevoetsluis. Tijdens het winkelen belde dokter Van den Berg nog. Ze had inmiddels gehoord dat we afgelopen vrijdagavond in het ziekenhuis zijn geweest. Ze wilde weten hoe het met Julian was. Ze vond het fijn te horen dat het goed ging en dat we lekker aan het shoppen waren.


    Wel vroeg ze of we vandaag naar Rotterdam wilden komen, omdat het aantal leukemiecellen toch iets hoger was dan ze had verwacht. Ze wilde hiervoor extra bloed laten onderzoeken om zo eventueel de medicatie aan te passen of te veranderen.


    Zelf had ze dokter Breevoort in Leiden ingelicht dat we vandaag niet kwamen, omdat Julian in Rotterdam verwacht werd.


    Vanuit Leiden waren er ook geen bijzonderheden wat virussen betreft, dus dat was ook fijn te horen. Het is qua reistijd veel korter, dus wij vonden het niet erg om naar Rotterdam te gaan.


    Al moet ik wel zeggen dat het slaapuurtje van Julian en mij aanzienlijk korter is als we naar Rotterdam gaan en niet naar Leiden. Ik ben zo ontzettend moe, dat ik meteen in slaap val als de motoren gestart worden. Voor John is het natuurlijk heel fijn, want hij hoeft niet zo lang te rijden. Hij is namelijk net zo moe, maar kan geen dutje doen tijdens het reizen.


    Zaterdagavond waren wij op visite en toen ging om 21.00 uur de telefoon. Wij dachten dat er iets met Julian was en dat we naar huis moesten komen. Het was niet oma die belde, maar het was de kinderarts uit het Sophia. Ze had vrijdagavond nog beloofd dat ze zou bellen om te vragen hoe het ging. Ze had het zo druk gehad, dat ze daarom pas zo laat belde.


    Ik vertelde dat het goed ging met Julian en dat we toch op visite waren gegaan.


    Gisterochtend rond half 10 ging weer de telefoon. Het was weer een kinderarts uit Rotterdam, die vroeg weer hetzelfde. We konden gelukkig weer zeggen dat het goed met Julian ging. Zijn temperatuur loopt ’s avonds wel op, maar verder is hij erg fit en speelt lekker. Gistermiddag zijn we nog naar Railz Miniworld in Rotterdam geweest. Het zijn allemaal miniatuurspoorbanen. Dit is echt een aanrader. Je hebt het in een uurtje wel gezien, maar dat was voor Julian lang genoeg. Lekker even ontspannen en leuke dingen doen. Nu kan het nog en wie weet wat ons allemaal nog te wachten staat.


    


    De bloeduitslagen waren als volgt:


    Leuko’s: 6,8


    Trombo’s: 12


    Hb: 5,6


    


    Vanmorgen dus weer naar het Sophia geweest.


    De bloedplaatjes zaten nog net boven de 10. Als de trombo’s onder de 10 zijn en/of als hij bloedingneigingen heeft, krijgt hij een transfusie. Julian heeft dan ook geen transfusie gekregen vandaag.


    We waren weer snel thuis. Vrijdag zal hij ze wel nodig hebben en als zijn Hb erg zakt, zal hij ook nog bloed krijgen. “Het zal dan wel een lange sessie worden,” zoals Julian vanmiddag zei.


    

  


  
    22. Ook dat nog…


    


    


    Dinsdag 11 november 2008,


    


    Vandaag kregen we er nog slecht nieuws bovenop. Of we nog niet genoeg gehad hebben!


    Dokter Van den Berg belde vanmiddag om de uitslag van het bloedonderzoek van gisteren door te geven. Ze zijn er bijna zeker van dat een deel van de onrustige cellen richting acute leukemie gaat. Dit gebeurt vaker bij JMML. Om hier helemaal zeker van te zijn krijgt Julian morgen een beenmergpunctie. Als uit deze punctie inderdaad blijkt dat hij ook een vorm van acute leukemie heeft, dan zal hij chemotherapie krijgen. Hier wordt dan zo snel mogelijk mee gestart. Dit kan niet in capsulevorm, maar moet via het infuus inlopen en Julian zal moeten worden opgenomen. De exacte details krijgen we morgen uitgebreid te horen als alles definitief bekend is.


    Dokter Van den Berg zei dat we er op moeten rekenen dat Julian morgennacht moet blijven.


    Wat een domper! We zijn erg bang voor wat komen gaat. Het gaat allemaal verdacht veel lijken op wat er in mei is gebeurd. Julian gaat waarschijnlijk dezelfde chemotherapie krijgen als hij toen op de IC heeft gekregen.


    Weer complicaties een paar weken voor de opnamedatum in het LUMC in Leiden!


    Nu maar hopen dat zijn lichaam dit allemaal aan kan en Julian zo toch zo fit mogelijk wordt en blijft voor de transplantatie. Het kunnen nog wel eens een paar lange weken worden voordat we richting Leiden gaan. We zijn blij dat de artsen er zo bovenop zitten en dat ze Julian goed in de gaten houden. Zo kunnen ze misschien toch een aantal dingen voorkomen.


    Vanavond tijdens het bedritueel zei Julian tegen John: “Papa, ik ben bang!”


    John vroeg waarom hij bang was en toen antwoordde hij: “Ik ben bang om naar het ziekenhuis te gaan.” Dit had hij nog nooit eerder gezegd. Julian is natuurlijk ook niet gek en weet waarschijnlijk veel meer dan we allemaal denken!


    De rillingen liepen over onze rug bij deze woorden. We zijn erg bang dat dit wel eens de laatste nacht in zijn eigen bed zou kunnen zijn. We moeten er niet aan denken en we hopen maar dat we er helemaal naast zitten en we Julian gezond en wel weer mee naar huis mogen nemen.


    Gelukkig speelt Julian nog wel regelmatig, al begint hij wel weer te “klagen” dat hij moe is.


    Gisteravond viel hij om 19.00 uur in slaap en hij werd vanmorgen om 8.30 uur pas wakker. Zijn temperatuur is ook nog steeds hoog. Vanavond was zijn temperatuur 39,1 Dit komt waarschijnlijk door de vorming van de leukemiecellen. Zijn buik is ook weer een stuk dikker geworden, wat mede verklaart waarom zijn bloedplaatjes en Hb zo snel zakken.


    Al met al zorgen genoeg!


    


    Woensdag 12 november 2008,


    


    Vandaag waren we om 9.00 uur in het Sophia in Rotterdam. Eerst zijn we naar de poli gegaan voor het welbekende vingerprikje. Bloedplaatjes waren 5 en zijn Hb was 5,2.


    We mochten na het vingerprikje naar boven naar 2 Zuid en wederom mocht Julian op dezelfde kamer. Kamer 2184…


    Julian zei tegen dokter Van den Berg: “Hier heb ik al 3 keer gelegen.” Dit klopte ook.


    De trombo’s waren al besteld, maar konden pas aangehangen worden vlak voordat Julian naar de OK ging voor de beenmergpunctie. Het lange wachten kon beginnen, want het was nog niet bekend wanneer Julian naar de OK kon. Julian werd ook weer onderzocht. Zijn longen werden beluisterd en zijn buik werd gevoeld. Dit wordt hij zo langzamerhand een beetje zat.


    Iedere keer dat gefriemel aan hem en hij begon op een gegeven moment te protesteren. Ik kan het wel begrijpen. De artsen willen hem goed in de gaten houden en regelmatig komt er een co-assistent Julian ook nog eens onderzoeken. Natuurlijk moeten aankomende artsen het vak ook leren, maar voor zulke kleine kinderen is het lichamelijk onderzoek een grote opgave en snap ik heel goed dat hij dit alles gewoon zat is.


    Vandaag hadden we koninklijk bezoek in het ziekenhuis. Toen we aankwamen zagen we overal beveiliging en er was een stuk afgezet. Het bleek dat Prinses Maxima naar het Sophia kwam om een nieuw gedeelte te openen. Wij konden het vanaf de eerste verdieping goed zien en we hebben staan kijken. Vanmiddag zag Julian haar terug bij het Jeugdjournaal en zei meteen: “Kijk, daar heb je haar weer!”


    Julian moest nuchter blijven en we hadden de sondevoeding om 05.00 uur vanmorgen stop gezet. Julian kreeg wel erge honger en heeft wel 100 keer gezegd: “Ik wil eten.”


    Wij hebben toen wel 100 keer geantwoord dat hij niets mocht eten en drinken.


    We dachten even dat de slaapdokter zelf in slaap was gevallen, zo lang duurde het.


    Uiteindelijk kwamen rond 14.30 uur de trombo’s en deze werden aangehangen. Even later kwam zuster Ivanka vertellen dat het weer uitgesteld was vanwege een spoedgeval. Nog langer wachten. Gelukkig kwam twee seconden later een andere verpleegkundige zeggen dat hij toch richting OK kon. Papa moest weer, volgens het ritueel, mee naar de slaapdokter toen Julian onder narcose ging. Ik mocht meteen meelopen toen hij van de OK naar de uitslaapkamer ging. Normaal komen ze je pas halen als hij op de recovery ligt, maar ik mocht nu meteen meelopen. We moesten een beetje doorlopen, want Julian was nog zo diep in slaap dat hij een beetje zuurstof nodig had.


    Er zaten ook pleisters op zijn ogen. Ik vroeg wat ze met zijn ogen hadden gedaan. Het schijnt dat ze je ogen vaak afplakken, zodat ze niet open gaan en niet kunnen uitdrogen. Deze pleisters hadden ze er nog niet afgehaald.


    Hij had een soort buisje in zijn mond om te kunnen ademen, zodat zijn tong op zijn plaats blijft. De verpleegkundige vertelde dat dit buisje er vanzelf uit zou vallen als hij wakker werd. Julian hield deze echter in zijn mond toen hij wakker werd. Hij heeft zo nog wel vijf minuten gelegen, totdat de verpleegkundige het in de gaten kreeg en dit er snel heeft uitgehaald. Het schijnt helemaal niet fijn te zitten en ik wist niet dat deze al uit zijn mond mocht. Toen dit eruit was, kon Julian tenminste weer praten.


    Rond 16.00 uur was hij weer op 2 zuid in zijn “eigen” kamer. Zijn bed stond met het hoofdeind nog een stuk lager, omdat hij op de OK ook nog via een lumbaalpunctie chemo heeft gekregen. Dokter Van den Berg had toestemming gevraagd om dit meteen op de OK te doen. Ik zei dat ze hier geen toestemming voor hoeft te vragen en dat de artsen moeten geven wat hij nodig heeft. Wij hebben daar toch geen verstand van. Als de lumbaalpunctie gedaan is, moeten ze een tijdje met het hoofd een stuk lager liggen. De chemo kan zo ook naar zijn hersenen gaan en daar ook zijn werk doen in het hersenvocht. Zouden daar eventueel nog leukemiecellen zitten, worden deze meteen vernietigd door de medicijnen.


    Julian had zo’n honger dat hij al liggend met zijn hoofd naar beneden drie boterhammen met “suuker” heeft gegeten.


    Morgen zullen we horen wat er gaat gebeuren. Het kunnen bij benadering twee scenario’s zijn:


    * als er veel acute leukemiecellen zijn, zal Julian een chemokuur krijgen, wat wel kan betekenen dat de transplantatie moet worden uitgesteld, omdat hij van deze kuur moet opknappen.


    * als er weinig acute leukemiecellen zijn, zullen ze misschien niets of heel weinig doen en proberen om de transplantatie iets naar voren te schuiven.


    We hopen zelf dat dit het laatste zal worden, want met uitstel, kun je alleen maar meer complicaties krijgen. We zijn ten slotte 6 mei nog steeds niet vergeten. Dit staat voor altijd in ons geheugen gegrift.


    De artsen doen in ieder geval heel erg hun best om alle voor- en nadelen tegen elkaar af te wegen om zo de beste beslissing te nemen. Zij weten wat het beste zal zijn voor Julian en daar moeten we dan ook maar op vertrouwen.


    Diep in ons hart hopen we nu eigenlijk dat ze hem in het ziekenhuis houden tot de volgende transplantatie. Thuis is het eigenlijk ook niet meer te doen, hoe graag we het ook zouden willen.


    Iedere keer koorts, vervolgens bellen en komen, dan weer naar huis. De ongerustheid blijft en in het ziekenhuis wordt hij in de gaten gehouden en kunnen wij de verantwoordelijkheid doorschuiven naar de artsen en verpleegkundigen. Dit is voor ons een stuk rustiger. Wij hoeven ons dan alleen maar druk te maken over het bezighouden van Julian de hele dag. Dat is een stuk minder zwaar.


    Vanmorgen werd Julian boos en kwam er weer bloed uit zijn neus. Weliswaar niet erg, maar op die heftige neusbloedingen kunnen we nu gewoon wachten. Die komen er gegarandeerd aan! Als Julian weer een bloedneus krijgt, moeten we ook weer meteen naar het ziekenhuis, omdat we dat zelf niet gestopt krijgen. Voor onze gemoeds- en nachtrust zou het beter zijn als hij in het ziekenhuis blijft.


    Julian was ongerust dat hij misschien niet thuis was als Sinterklaas in Stellendam aankomt. Ik heb hem beloofd dat ik Sinterklaas zou bellen als Julian nog in het ziekenhuis ligt. Daarmee was Julian ook weer tevreden. Eindelijk kon hij dan vanmiddag naar het Sinterklaasjournaal kijken, daar heeft hij het al een hele week over.


    John slaapt bij hem vannacht en morgenochtend ga ik weer naar Rotterdam en hopen we weer meer te weten.


    


    Donderdag 13 november 2008,


    


    Vanmorgen was Julian niet zo fit. Hij was heel erg moe en wilde ook niet gewassen en onderzocht worden. Zijn gezicht was helemaal opgezet door het vocht, omdat hij gisteravond en een deel van de nacht met zijn hoofd laag heeft gelegen. Later toen hij een poosje overeind zat, trok dit helemaal bij.


    Later op de ochtend toen ik aankwam in het ziekenhuis, was Julian wel opgewekt. We hebben gezellig zitten spelen. We hebben een doosje gemaakt om snoep in te doen. Ik zei dat hij wel heel lief was vandaag. Julian antwoordde: “Ik doe nu zo lief tegen je omdat je al mijn speelgoed waar ik om heb gevraagd, hebt meegenomen.” Ik had zijn hijskraan en vuilnisauto van playmobil meegenomen.


    Vanmiddag wilde Julian eerst niet rusten tussen de middag. Zuster Ivanka zei tegen hem: “Als je gerust hebt, zal ik eens op zoek gaan naar wat snoep om in je doosje te doen.”


    Na de woorden van zuster Ivanka, viel Julian dan toch een poosje in slaap. Zelf zei hij later: “Ik heb helemaal niet geslapen, ik lag gewoon lekker!”


    Vanmiddag zijn Opa Jan en Oma Lieneke nog geweest. Ze hadden Mirthe meegenomen. Julian was erg blij om zijn zusje te zien en hij wilde meteen met haar kroelen. Voor ons was het ook fijn om Mirthe even te zien. Gelukkig maar dat ze zo makkelijk is en ze alles best vindt. Het maakt haar niet uit waar ze slaapt en wie haar eten geeft, zolang ze maar haar natje en droogje krijgt, hoor je haar niet. Voor ons is het heel dubbel, want we willen Mirthe ook graag bij ons hebben, maar we moeten er ook voor Julian zijn. Hopelijk kunnen we wat regelen als Julian voor langere tijd moet blijven, om Mirthe ook onze kant op te halen, zodat we bij elkaar zijn.


    Julian speelde samen met oma nog met de playmobil en later met de klei.


    Vanmiddag belde dokter Van den Berg nog even op mijn mobiele telefoon. Ze had de uitslag voor ons. Ze was niet in het ziekenhuis vandaag, maar wilde zelf graag vertellen wat er gaat gebeuren.


    Julian gaat toch chemotherapie krijgen. Het is de bedoeling dat hij een kuur van 5 dagen krijgt. Hiermee proberen ze om eerst de AML (acute myeloïde leukemie) onder controle te krijgen voordat hij verder zal gaan voor de beenmergtransplantatie. Hij zal waarschijnlijk ziek worden van deze kuur. De verschillende bijwerkingen kunnen zijn: kapotte slijmvliezen, diarree en misselijkheid. Door de kuur, wordt het beenmerg “plat gelegd” en wordt er eerst gewacht op de nieuwe cellen die dan aangemaakt worden. Als de nieuwe cellen dan opgekomen zijn, wordt bekeken of de leukemiecellen zijn verdwenen. Daarna gaan ze kijken wat het vervolgtraject zal gaan worden. Er zijn dan twee mogelijkheden: Nog zo’n kuur van 5 dagen of door naar Leiden voor de beenmergtransplantatie. Dit zal van het resultaat van deze kuur en van Julians conditie afhangen. Morgen is dokter Van den Berg er weer en zal zij ook nog het één en ander uitleggen en onze vragen beantwoorden. Julians weerstand wordt ook weer heel laag, waardoor hij extra vatbaar voor bacteriën, virussen en schimmels is.


    Ook staat er morgen nog een scan van zijn longen op het programma. De waarden van een schimmelinfectie zijn iets gestegen en daarom willen de artsen zijn longen ook goed in de gaten houden.


    Vanavond wilde Julian per se vis eten. Hij werd behoorlijk boos toen we zeiden dat we niet aan vis konden komen net voor het slapen gaan. Uiteindelijk kwam de zuster en die had nog twee vissticks uit de keuken getoverd. Julian was helemaal blij. Na twee hapjes stopte hij er mee en zei: “Ik heb geen trek meer.” Nu was de tijd voor ons aangebroken om boos te worden. Eerst het halve ziekenhuis op zijn kop zetten en er vervolgens niets van eten!


    We hebben hem even goed de waarheid verteld, dat hij hier in het ziekenhuis kan eten wanneer het opgediend wordt en niet als het bedtijd was. Ook vertelden we dat hij zal moeten eten wat de pot schaft en dat we niet voor hem op de meest onmogelijke tijden eten voor hem regelen. We willen veel voor hem doen, maar er zijn ook grenzen. Julian was er stil van geworden.


    Aan de ene kant is het wel zielig om hem zo aan te pakken, maar aan de andere kant worden we dat gedram ook wel eens zat. Hij is momenteel de zaak weer aan het uitproberen. Bovendien heeft hij heel goed in de gaten dat wij de teugels ook hebben laten vieren nadat hij weer ziek geworden was.


    Ik zit nu naast zijn bed te schrijven. Het is nu 19.15 uur en Julian slaapt al. De infuuspaal hangt al een heel eind vol. De sondevoeding is aangesloten. Hij krijgt nu heel veel vocht via het infuus toegediend ter voorbereiding op de chemotherapie die morgen gaat starten. Door het vele vocht, kunnen de afvalstoffen beter worden afgevoerd. Straks krijgt Julian ook nog rode bloedcellen, omdat zijn Hb weer erg gezakt was. Dit was rond de 4,5.


    Voorlopig zijn we nog zeker twee weken in het ziekenhuis in Rotterdam. Julian zei vandaag: “We gaan er in Leiden iets leuks van maken en hier ook.” Een hele goede instelling van hem en we gaan proberen om er alles aan te doen om dit waar te maken.


    We hebben weer een laptop op de kamer staan. John is hier ook erg blij mee, omdat ik dan zelf de stukjes kan schrijven als ik in Rotterdam blijf slapen. Kortom, we zijn weer geïnstalleerd voor een langer verblijf hier op kamer 2184!


    


    Zaterdag 15 november 2008,


    


    Julian heeft vannacht goed geslapen en hij was zelfs om 08.30 uur vanmorgen al helemaal gewassen. Dit mag papa normaal gesproken nooit doen in het ziekenhuis, maar blijkbaar had hij zijn principes overboord gegooid. Julian heeft met papa nog slingers gemaakt. Ze knipten allemaal reepjes papier, maakten ze rond en nietten ze aan elkaar vast. Het ziet er gezellig uit zo’n vrolijk gekleurde slinger.


    Later vandaag keek Julian naar de aankomst van Sinterklaas op televisie. Hij was blij dat de Sint weer in Nederland aangekomen was. Wat zou de Sint dit jaar voor hem in petto hebben? Hij heeft in ieder geval wel wat cadeautjes verdiend! Onze kanjer…


    We zijn met de kralenketting begonnen. De zogenaamde “Kanjerketting”.


    Bij iedere handeling (bijvoorbeeld: chemokuur, beenmergpunctie, bloedtransfusie) krijgt Julian dan een kraal en zo kan hij een ketting bij elkaar sparen.


    We waren hier nooit mee begonnen, omdat hij nog nooit echt langere tijd achter elkaar chemokuren heeft gehad. Wij dachten dat alleen kralen werden gegeven voor een chemokuur en niet voor andere ingrepen. Achteraf gezien hadden we hier in januari wel meteen mee kunnen beginnen, want Julian heeft menig keer een onderzoek gehad, een infuus geprikt of een nieuwe sonde gekregen. Bovendien is het aantal transfusies ook niet te tellen. Julian zou dus al een hele lange ketting bij elkaar gespaard kunnen hebben. Straks moet ik nog even nagaan hoeveel kralen hij al heeft verdiend deze opname, want we hebben in overleg met de verpleegkundige afgesproken dat we beginnen met alle handelingen van deze opname. Als we hem meteen al 50 kralen geven, is het beloningseffect weg en juist dat is het uiteindelijke doel van de Kanjerketting.


    Julian krijgt nu weer volledige sondevoeding, omdat hij zelf bijna niets eet of drinkt. Door de medicijnen is zijn eetlust volledig verdwenen.


    Julian heeft vanmiddag nog geslapen en was om half zeven zo moe, dat we zijn tanden poetsten en verhaaltjes voorlazen. Hoe kan het ook anders dan uit een boekje van Jip en Janneke. Hij ligt nu nog naar een cd met sinterklaasliedjes te luisteren en ik zit met de laptop op schoot naast hem.


    


    Op de website had de Hoofdpiet vandaag nog een berichtje achtergelaten:


    


    Beste Julian


    


    Op dinsdag 11 november kwam de Boodschappenpiet zich melden bij de Hoofdpiet en hij wist niet goed hoe hij dit moest vertellen, maar na veel woorden vertelde hij dat jij weer was opgenomen in het Sophia Kinderziekenhuis in Rotterdam. Ik vroeg de Piet of hij meer wist dan alleen maar dit en hij heeft toen het hele verhaal verteld wat mama op de website had geschreven. Hierna ging de Hoofdpiet naar Sint en heeft de hele avond gesproken met de Sint over jou. Je bent een bijzonder en sterk kind met een vrolijke lach. Sinterklaas en zijn Pieten zullen aan je denken en je veel cadeautjes schenken


    Wij willen jou laten weten dat wij af en toe een bericht zullen achterlaten in jouw weblog op de website. Namens Sinterklaas en alle Pieten wensen wij jou, mama, papa & Mirthe veel sterkte toe.


    


    De Hoofdpiet


    


    Julian vond het berichtje in het gastenboek van de Hoofdpiet helemaal geweldig en we schreven dan ook een stukje terug. Ook had ik hem beloofd dat ik zijn schoen thuis zou zetten, omdat hij bang was dat de Pieten zouden vergeten dat hij in het ziekenhuis lag en ze bij ons thuis geen schoen konden vinden om een cadeautje in te doen. Nu maar hopen dat er iets in zit, maar de Hoofdpiet heeft het wel beloofd, dus zou het goed moeten komen.


    We besloten vandaag om in het Ronald McDonald Huis te gaan logeren, zodra er een kamer vrij is. Degene die thuis slaapt, is alleen maar aan het rennen en vliegen. Als we in het huis kunnen gaan slapen, willen we ook weer meer om de beurt naar Julian gaan. We zijn nu om de beurt zo’n 32 uur achter elkaar in het ziekenhuis. Aangezien dit niet is vol te houden voor een langere periode, zijn we nu een schema aan het uitdokteren hoe we het gaan doen. We willen proberen het voor elkaar te krijgen dat de opa’s en oma’s ook iedere dag een uurtje bij Julian kunnen zijn om met hem te spelen. Wij zouden dan even samen weg kunnen of zelf visite ontvangen in het Ronald McDonald Huis. Voor Julian is het veel te druk om veel visite te krijgen en voor ons is het best lang om, om de ene dag van 12.00 uur ’s middags tot de andere avond 19.00 uur achter elkaar in het ziekenhuis te zijn.


    Het is fijn om dan toch je “eigen” plek in de buurt te hebben. We willen dan proberen om Mirthe naar Rotterdam te halen, zodat we haar ook wat meer zien. Er kan dan om de beurt iemand bij Julian slapen en om de beurt iemand bij Mirthe zijn. Het huis is nu vol en we kunnen morgen bellen of er dan een plekje vrij is.


    Vanavond was Julian al helemaal klaar voor de nacht, maar hij sliep nog niet toen de zuster kwam zeggen dat hij zijn schoen in de gang mocht zetten. Dus zijn we met infuuspaal – met ik geloof 5 pompen en heel veel snoeren en stekkers – naar de gang gegaan en heeft Julian zijn schoen gezet. We zijn benieuwd of hier morgen ook wat in zit. Wat zullen de Pieten het druk krijgen vannacht!


    


    Zondag 16 november 2008,


    


    Vandaag had Julian een slechte dag. Vanmorgen werd hij wakker en zei: “Ik ben nog zo moe,” en hij sliep meteen weer verder.


    Later werd Julian wakker en moest hij overgeven. Dit is één van de bijwerkingen van de chemotherapie. Het is vreselijk om je kind zo beroerd te zien. Hij krijgt nu medicijnen tegen de misselijkheid en kan nog andere medicijnen krijgen als het overgeven te gek wordt.


    Op een gegeven moment had Julian nog even een opleving. Hij vroeg zich toen af of er iets in zijn schoen zou zitten, die we gisteravond op de gang hadden gezet. Julian wilde niet mee naar de gang, maar hij wilde wel dat ik even ging kijken. Er zat een chocoladesint in en een klein cadeautje. Julian vond het leuk.


    Ik heb hem ook het stukje uit het gastenboek van de website voorgelezen, dat de Hoofdpiet had geschreven:


    


    Goedemorgen Julian,


    


    Ik hoop dat je vannacht een goede nacht hebt gehad en lekker geslapen hebt.


    We hadden jullie mooie gymschoenen gevonden bij de open haard van jou en Mirthe.


    De Pakjespiet heeft nog geprobeerd om ze te passen. hahaha... Wat een domme Piet hè! Ze waren natuurlijk veel te klein.


    Ook was Amerigo erg blij met de suikerklontjes en hij vond het fijn dat je ook aan hem hebt gedacht. Ik heb papa lekker laten slapen en zoals je weet horen papa en mama ook nooit dat de zwarte pieten langs zijn geweest.


    Het flesje bier zal de Hoofdpiet zo snel mogelijk opdrinken, maar om niet van het dak te vallen en niet te vergeten welk kindje nu in welk huis woont, moet ik hier nog even mee wachten. Maar als ik dit zal doen, zal ik proosten op jouw gezondheid en voorspoedige terugkeer naar Stellendam.


    Rust maar lekker uit mijn GROTE VRIEND!


    


    De Hoofdpiet


    


    Julian moest lachen toen hij hoorde dat een Piet zijn schoen wilde passen.


    Later toen papa kwam met het cadeau wat in zijn schoen zat, was hij niet eens echt geïnteresseerd in het cadeau dat hij kreeg. Hij glimlachte even toen hij de playstation kreeg en zei: “Dit had ik niet verwacht!” Normaal gesproken zou de Sint hem natuurlijk geen playstation hebben gegeven als schoencadeautje en zou hij op zijn minst gewacht hebben tot pakjesavond. Nu Julian in het ziekenhuis ligt, komt een playstation echter heel goed van pas, vandaar dat de Sint het grote cadeau al eerder in zijn schoen heeft gedaan.


    Julian heeft er jammer genoeg nog niet mee gespeeld, omdat hij zich totaal niet lekker voelde en hij veel sliep vandaag. We hopen dat Julian morgen wel energie heeft om een spelletje te kunnen spelen.


    Vanavond heeft Julian weer twee keer overgegeven en werd de sondevoeding tijdelijk stopgezet. Nadat Julian had overgegeven, sliep hij weer snel. Morgen begint dag vier van de kuur van vijf dagen en dan is het hopelijk weer opknappen geblazen. Al kan hij nog wel een poosje last blijven houden van de bijwerkingen.


    


    Maandag 17 november 2008,


    


    Gisteravond laat kreeg Julian nog bloed en bloedplaatjes. De trombo’s waren 11 en zijn Hb was 4,5. Om 18.00 uur kreeg Julian nog een vingerprikje om zijn bloedbeeld en zijn kaliumgehalte te bepalen. Naar aanleiding van deze uitslagen, heeft hij de transfusies gehad.


    Vannacht gaf hij ook nog over en is er besloten om extra medicatie te geven tegen de misselijkheid.


    Vandaag was Julian een stuk fitter dan gisteren. Hij is ook opstandiger geworden. De zaalarts kwam hem vanmorgen onderzoeken en hij gilde het uit. Hij had duidelijk geen zin in dat gefriemel aan zijn lijf. Ze is dan ook onverrichter zaken weggegaan en ze zou later vandaag nog wel een keer terugkomen, zei ze.


    Aan het eind van de middag werkte Julian wel goed mee en kon hij toch nog onderzocht worden.


    Julian protesteerde ook toen opa en oma kwamen en wij weggingen. We gingen naar het Ronald McDonald Huis om in te checken en onze spullen te brengen. Er was een kamer vrijgekomen en vanaf vandaag hebben we dus weer ‘een thuis ver van huis.’


    We hebben nu afgesproken dat we om de beurt naar Julian gaan en dat de opa’s en oma’s één uur per dag bij hem zijn, zodat wij samen ook even kunnen bijpraten. Doordat we elkaar gaan afwisselen, zien wij ouders, elkaar niet zoveel meer, maar deze oplossing geeft wel iets meer bewegingsvrijheid en rust.


    We blijven om de beurt bij Julian slapen. Hij is het zo gewend dat we in het Sophia bij hem slapen en we kunnen het niet maken om dit nu te veranderen. In Leiden zal hij wel weer alleen moeten slapen, maar daar weet hij niet beter. Mirthe zal waarschijnlijk morgen deze kant opkomen, dan hebben we haar ook bij ons en kunnen we haar bij het wisselen van de wacht even meenemen naar het ziekenhuis, zodat Julian haar ook kan zien.


    Julian kijkt maar twee minuten naar zijn kleine zus, maar als ze er niet bij is vindt hij dat ook niet leuk. Op deze manier zien ze elkaar toch iedere dag even.


    Vanavond wilde Julian patat eten en is John naar de McDonalds gegaan om patat te scoren. Toen hij terug was, heeft Julian welgeteld één hapje van een patatje op. Het is een goed teken dat hij tijdens het kuren wel trek heeft. Ook heeft hij vandaag één hapje van een frikandel op en één hapje van een boterham met “suuker” zoals zuster Ivanka ons nazegt.


    Papa is nu zijn tanden aan het poetsen. Ik zal zo een verhaaltje lezen en hopelijk kan Julian dan lekker gaan slapen.


    


    Dinsdag 18 november 2008,


    


    Vanmorgen was Julian “vroeg” van de partij. Hij wilde om 8.30 uur al gewassen worden.


    Hij was redelijk fit, alleen niet fit genoeg om daadwerkelijk iets te doen.


    Ik heb van alles opgenoemd wat we zouden kunnen gaan doen, maar Julian had nergens zin in.


    Vincent (pedagogisch medewerker) kwam nog even langs met een boekje en knuffel van Chemo Kasper. Hij wilde dit boekje aan hem voorlezen, maar daar had Julian ook geen zin in. Uiteindelijk heeft papa het boekje ’s middags toch voorgelezen. Er wordt op een kinderlijke manier uitgelegd hoe een chemokuur werkt. Toen papa het voorgelezen had, vond Julian het toch wel interessant.


    Verder was Julian vandaag erg opstandig. Een heel goed teken natuurlijk, maar wel heel erg vermoeiend. Julian protesteerde ook weer toen opa en oma met hem kwamen spelen. Opa Cees zei: “Ach als hij niet wil, dan blijven jullie toch hier.”


    Dit hebben we niet gedaan en we zijn toch even een uurtje weggegaan. Drieëntwintig uur per dag is één van ons bij hem en we vinden dat hij dit ene uurtje per dag moet accepteren. Uit ervaring in Leiden weten we dat Julian dit over een paar dagen toch zal accepteren.


    Julian had nog even met papa gevoetbald op zijn kamer. Hij schoot steeds keihard tegen de muur, waar de verpleegkundigen werkoverleg hadden. Zij kwamen later nog lachend vragen wat voor herrie Julian aan het maken was. Ze vonden het fijn te horen dat hij even gevoetbald had.


    Vandaag is dag vijf, tevens de laatste dag van de chemokuur. Morgen krijgt Julian nog medicijnen door middel van een lumbaalpunctie en daar worden de chemo dan doorgegeven.


    Vorige week was dit onder narcose gedaan, maar morgen doen ze dit op de afdeling en krijgt Julian dormicum (een slaapmiddel) en plakken ze Emla (verdovingszalf) op de plaats waar geprikt gaat worden. De kinderen schijnen er niet veel van de merken.


    Dokter Van den Berg zei dat ze er alles aan doen om hem toch zo snel mogelijk naar Leiden te laten gaan. Hopelijk kan hij 8 december toch gaan en is er geen tweede kuur nodig.


    Het aantal blasten (kwaadaardige cellen) is afgenomen, wat natuurlijk ook de bedoeling is. Nu is het wachten totdat er weer nieuwe cellen opkomen en dat kan wel 21 tot 28 dagen duren. Pas dan kunnen ze zien in hoeverre de AML weg is.


    Mirthe kwam vandaag ook naar Rotterdam. Ze was erg moe, dus ben ik samen met haar om 18.00 uur naar het Ronald McDonald Huis gegaan. John slaapt vannacht bij Julian.


    We kregen in het “oude” huis dezelfde kamer als in mei. Het nieuwe Ronald McDonald Huis is nog niet in gebruik genomen: Half december zal de verhuizing plaatsvinden. Dit nieuwe huis zit aan het ziekenhuis vast en is echt heel dichtbij.


    Nu moeten we een kleine 10 minuten lopen om bij het huis aan te komen, al is een frisse neus halen na zoveel uur ziekenhuis, toch ook wel fijn.


    


    Woensdag 19 november 2008,


    


    Vanmorgen was Julian al vroeg wakker. Hij wilde om 07.15 uur al gewassen worden. Papa zei: “Als de lichten aan gaan, gaan we je wassen.” Om 08.00 uur gaan de lichten aan op de gang en begint de dag in het ziekenhuis. Julian accepteerde dit en bleef, met zijn ogen gericht op de gang, lekker liggen.


    Mirthe heeft de eerste nacht in Rotterdam ook goed doorgebracht. Ze vond het erg vreemd om bij mama in de kamer te liggen. Iedere keer tilde ze haar hoofd op om te kijken of ik er lag en als ik dan mijn hoofd optilde en ze mij zag, ging ze er weer lekker voor liggen en viel ze weer in slaap.


    Voordat ik vanmorgen naar Julian ging, bracht ik Mirthe even beneden in het ziekenhuis bij de Ronald McDonald huiskamer. Hier worden broertjes en zusjes opgevangen voor een dagdeel, zodat beide ouders met hun andere kind mee kunnen voor een behandeling of afspraak bij een arts. Julian kreeg namelijk de lumbaalpunctie. We wilden hier graag samen bij zijn. Nu zaten we even met Mirthe “overhoop”. Fijn dat er voor dit soort gelegenheden opvang is in het ziekenhuis. Mirthe heeft het goed naar haar zin gehad en na de ruggenprik van Julian ben ik haar weer gaan halen.


    Julian heeft vanmorgen maar even gespeeld en daarna een poosje op de bank gezeten. Rond een uur of elf heeft hij trombo’s gekregen en toen deze bijna ingelopen waren, konden we naar de behandelkamer voor de lumbaalpunctie oftewel een ruggenprik. Vorige week heeft hij die ook gehad, maar dat was op de OK, toen hij onder narcose was. Ze hebben eerst weer wat hersenvocht afgenomen en daarna weer chemo toegediend. We vonden het heel raar om het hersenvocht te zien. Dit was namelijk zo helder als water. Dit hadden we nooit bedacht. Doker Heiden vertelde dat het maar goed was dat het helder was, want als het troebel zou zijn, zou het kunnen duiden op hersenvliesontsteking.


    Dit keer was er eerst EMLA gesmeerd en gaven ze Julian dormicum (een slaapmiddel). Dit was om rustig van te worden, in slaap te vallen en om zijn geheugen te wissen, zodat hij zich niet veel van de prik zou kunnen herinneren.


    Julian viel er niet echt van in slaap. Hij moest helemaal gebogen liggen en dat deed hij dus niet. Er moesten twee verpleegkundigen aan te pas komen om hem vast te houden. Ze gaven hem toen nog twee shots van de dormicum. Hiervan werd hij wel iets rustiger, maar hij bleef toch een beetje huilen. Dit noemden ze het welbekende “dormicum huiltje.” Dit doen kinderen vaker, terwijl ze er naderhand niets meer van weten. Dit “huiltje” werd later op de kamer een mega driftbui. Het was me alleen niet duidelijk wat nu de reden was van zijn driftbui. Julian sprong bijna uit zijn bed, zo boos was hij. Ik was ontzettend bang dat hij er daadwerkelijk uit zou springen en dat zijn infuuslijnen te kort waren en dat de Hickman (zijn infuuslijn) er uit zou komen. Dan zou de ellende niet te overzien zijn geweest. Ik kon hem bijna niet tegenhouden en vroeg om hulp. Ik had de hekjes rond zijn bed omhoog gedaan en dat mocht absoluut niet. Julian begon nog harder te gillen. Hij wilde ook dat ik papa zou bellen en zou vragen of papa wilde komen, Toen ik vertelde dat papa om 15.30 uur zou komen, werd hij helemaal wild. De dokter gaf Julian nog paracetamol en een ander middel. Uiteindelijk belden we papa toch nog even. Toen Julian papa eenmaal aan de lijn had en die had gezegd dat hij eraan zou komen als Mirthe wakker was, ging Julian liggen en viel hij in een diepe slaap.


    Ik stuurde John een sms dat hij voorlopig niet hoefde te komen, omdat Julian nu sliep.


    Rond 15.30 uur werd Julian weer wakker, terwijl opa en oma bij hem waren. Julian vroeg meteen naar papa. Het werd voor John toch ook weer tijd om richting het ziekenhuis te gaan en Julian zag dan “eindelijk” papa weer.


    


    We hebben na veel gepuzzel het volgende schema gemaakt:


    


    Mama (papa) slaapt ’s nachts bij Julian en blijft dan tot ’s morgens 11.30 uur


    Papa (mama) is dan bij hem van 11.30 uur tot 14.30 uur


    Opa en oma komen dan van 14.30 uur tot 15.30 uur


    Mama (papa) is er dan weer van 15.30 uur tot 18.30 uur en


    Papa (mama) blijft dan bij Julian tot de volgende morgen 11.30 uur.


    


    Dit wordt zo iedere dag automatisch omgewisseld.


    Op deze manier hebben we iets meer tijd voor onszelf en voor Mirthe. We hopen het zo langere tijd vol te kunnen houden.


    Julian at weer lekker van zijn vis. Hij is momenteel helemaal verslingerd aan kabeljauw uit de vriezer. Deze “kook” ik dan met een klontje boter in de magnetron. Heerlijk vindt hij het.


    Julian heeft later nog een mooie tekening gekleurd. Het lukte alleen niet meer om slingers te maken voor de Sint, want hij was te moe om te knutselen. Julian heeft zijn schoen weer mogen zetten in het ziekenhuis.


    Nadat ik had voorgelezen, hadden we nog een cd opgezet, waar Julian nog naar luisterde. Na een poosje viel hij toch in slaap. Net sprak ik nog even met de verpleegkundige over Julian zijn “buien”. Soms is hij echt “onuitstaanbaar” en we weten eigenlijk niet goed wat we hier mee aan moeten. Aan de ene kant is het natuurlijk te begrijpen dat Julian zijn frustraties kwijt moet. Dit mag natuurlijk ook, want voor hem valt het ook niet altijd mee. Aan de andere kant zijn er ook grenzen, al zijn die wel heel erg verlegd.


    De verpleegkundige stelde voor om dit probleem morgen met de pedagogisch medewerker te bespreken. Misschien heeft hij nog tips hoe we hier mee om kunnen gaan, zodat we Julian misschien op een andere manier kunnen begeleiden.
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    Vrijdag 21 november 2008,


    


    Vandaag had Julian een goede dag. Hij heeft lekker gespeeld en was vrolijk. Vanmorgen heb ik met Vincent (ped med) een gesprek gehad over de opvoeding en begeleiding van Julian.


    We maakten een dagschema, zodat Julian ook beter weet waar hij dagelijks aan toe is. Vincent speelde nog even met hem en ook met hem is het ijs nu gebroken.


    De fysiotherapeut is vandaag ook geweest en ze hebben samen weer met de ballon gespeeld. Julian zei later: “Ze is toch wel heel aardig.” Een paar dagen geleden wilde hij niets van haar weten en al helemaal niet met haar spelen. Gelukkig vond hij het nu wel leuk.


    Julian kijkt nu eenmaal de kat uit de boom en kan pas enthousiast zijn als hij weet wat er gaat gebeuren: Vreemde mensen daar houdt hij niet van!


    Vanmiddag kreeg Julian nog een echo van zijn lever en de rest van zijn buik.


    Hij had buikpijn en de bloedwaarden van zijn lever waren iets verhoogd. Het schijnt vaker voor te komen, dat deze waarden iets stijgen door de kuur die hij gekregen heeft. Gelukkig was er niets bijzonders te zien op de echo en was verder alles goed.


    Het blijft heel spannend wat de vervolgstappen worden. Dokter Van den Berg heeft wereldwijd e-mails gestuurd naar verschillende artsen die onder anderen gespecialiseerd zijn in de JMML.


    JMML is heel zeldzaam en het is nog zeldzamer dat er nu ook nog acute leukemie aanwezig is. Bovendien staat er ook nog een tweede beenmergtransplantatie gepland. Er is helemaal geen vergelijkingsmateriaal en al helemaal geen protocol voor de beste behandeling.


    De artsen die gespecialiseerd zijn in de AML zeggen dat er een tweede kuur moet plaatsvinden, dus de transplantatie uitstellen. Terwijl de artsen die gespecialiseerd zijn in de JMML zeggen dat hij zo snel mogelijk getransplanteerd zal moeten worden.


    Ook zijn de artsen afhankelijk van de conditie van Julian. Kan zijn lichaam nog een tweede kuur aan en dan nog een beenmergtransplantatie? Ze gaan met z’n allen proberen om de juiste beslissing te nemen. Wat is de beste behandeling voor Julian? We hopen zo snel mogelijk meer duidelijkheid te krijgen, al zal dit nog wel even duren, omdat ze ook willen wachten tot de nieuwe bloedcellen weer opkomen om te kijken wat het percentage AML cellen is.


    Kortom een heleboel onzekerheid!


    

  


  
    23. Wel en wee in het ziekenhuis


    


    


    Zondag 23 november 2008,


    


    Vandaag had Julian een supergoede dag. Hij was de hele dag vrolijk en speelde lekker.


    Papa is nog naar huis geweest om wat administratieve zaken af te handelen. Dit moet tenslotte ook gebeuren.


    Opa Jan had gebakken visjes meegenomen. Julian heeft er 2,5 van opgegeten. Hij vond het erg lekker! Vis is momenteel één van de weinige dingen die hij lekker vindt en ook eet.


    Vanavond heb ik samen met zuster Anne slingers van Sinterklaas opgehangen in zijn kamer. Het ziet er gezellig uit.


    Julian had nog wat kralen tegoed voor zijn KanjerKetting vanwege de transfusies van gisteren. Hij kreeg vanavond van zuster Anne ook de kraal voor een hele goede dag. Deze had hij vandaag zeker verdiend!


    


    Maandag 24 november 2008,


    


    Julian sliep gisteravond heel laat. Het was al 22.00 uur geweest. Hij had weer naar het luisterboek van Sinterklaas geluisterd, maar we denken dat hij hier expres van wakker blijft en ligt te vechten tegen de slaap. De afspraak is nu dat hij alleen de sinterklaasliedjes mag luisteren als het bedtijd is.


    Vanmorgen wilde Julian even na 07.00 uur al weer wassen. “Ik ben uitgeslapen,” zei hij.


    Ik heb toen gezegd dat hij mij nog één uur moest laten slapen, omdat mama anders niet zo gezellig zou zijn. In het ziekenhuis slaap ik heel slecht, omdat ik vaak wakker word van alle piepjes, verpleegkundigen en van Julian, die regelmatig vraagt om een schone luier en een slokje water. Ik wist niet dat een mens met zo’n klein beetje energie toch op de been kan blijven. Ik zou wel eens 24 uur achter elkaar willen slapen, maar dat zal er voorlopig niet inzitten en we moeten het doen met de vele hazenslaapjes ’s nachts.


    Om 08.00 uur gingen de lichten aan op de gang en Julian riep meteen: “DE LICHTEN GAAN AAN!” Met ander woorden: “Ik wil nú wassen!”


    Om 08.45 uur zat Julian al weer te spelen op de grond met zijn hijskraan. Om een uur of 10 werd hij wel moe en wilde hij in zijn bed een beetje knutselen.


    Even na 11.00 uur kwam papa met Mirthe aangelopen. Papa had nog twee cadeautjes meegenomen van twee collega’s die op bezoek waren geweest. Er zat een grote pluchen bal bij en dat is een succesnummer geweest. Julian wilde meteen uit bed en heeft een hele tijd met papa gevoetbald. Tussen de middag wilde hij een frikadel eten. Als we ’s morgens op tijd doorgeven aan de keuken dat Julian een snack wil eten, wordt dit geregeld voor tussen de middag. “Ik hoef er geen patat bij,” zei Julian. Hij at er niet veel van, maar alleen al dat hij er trek in had, was een heel goed teken.


    Vanmiddag heeft Julian niet geslapen, maar hij heeft wel lekker op zijn bed liggen rusten.


    Later kwam Vincent (ped med) nog met een kleurplaat van Sinterklaas en deze heeft Julian gezellig zitten kleuren.


    Even later kwam de fysiotherapeut om te kijken of ze Julian nog in beweging kon krijgen. Hij heeft met haar ook een hele tijd gevoetbald. Zij speelde keeper en dook iedere keer op de bank als de bal gevangen was. Julian schaterde het uit!


    Met oma heeft hij ook nog gekleurd. Toen ik bij hem kwam, wilde Julian weer voetballen. We hebben toen ruim een half uur gevoetbald. Daarna zijn we samen weer gaan kleuren, zo kon hij weer een beetje uitrusten van alle inspanning.


    Tijdens het voetballen vroeg Julian: “Wanneer komt Sinterklaas naar het ziekenhuis?”


    Ik antwoordde: “5 december.” “Want” zei hij, “ik ken twee liedjes, die wil ik zingen voor Sinterklaas.” De liedjes zijn: Sinterklaas kapoentje en Sinterklaasje bonne bonne. Even later kwam ik er achter dat hij “Zie ginds komt de stoomboot” ook kent. Ik ben benieuwd of hij tegen die tijd ook nog voor Sinterklaas durft te zingen.


    Julian vroeg na het vele luisteren van de sinterklaasliedjes: “Waarom moeten de stoute kinderen in de zak en mee naar Spanje?” Dat zingen ze steeds in de liedjes.”


    Ik antwoordde toen: “Vroeger moesten de stoute kinderen mee naar Spanje. Nu niet meer.” Tegenwoordig moeten de stoute kinderen gewoon even in de bijkeuken of op de trap zitten.”


    Julian was toen gerustgesteld. Hij is helemaal gek op de Sint en zijn pieten en we vonden het altijd zielig om hem bang te maken en te dreigen met de roe en de zak. Het moet tenslotte een leuk kinderfeest zijn…


    We weten nog niets over de verdere stappen die ondernomen moeten worden. Wel weten we dat Julian nog even in het ziekenhuis moet blijven, dat is meestal het geval na dit soort kuren.


    Zelf gaat Julian er volgens mij van uit dat hij rechtstreeks van Rotterdam naar Leiden zal gaan. Net als de vorige keer. Het is en blijft afwachten. Dit doen we nu al bijna een jaar!


    


    Dinsdag 25 november 2008,


    


    Vandaag had Julian weer een supergoede dag. Zuster Anne vond dan ook dat hij weer een kraal had verdiend voor deze goede dag.


    Alle verpleegkundigen zijn heel lief voor hem, maar zuster Anne is momenteel wel één van zijn favorieten. Gisteren wilde Julian een beker melk en John zei tegen Julian: “Ik ga er wel even om in de keuken.” Julian zei meteen: “Nee, ik druk wel even op het knopje, dan zie ik zuster Anne weer.”


    We hebben hier ontzettend om gelachen en zuster Anne maar voor hem laten lopen. Zij vond dat ook helemaal niet erg. Ze deed het graag, zei ze toen we het aan haar vertelden.


    Vanavond kwam dokter Van den Berg nog langs. Ze was heel blij om Julian zo fit te zien.


    Ze is nog druk bezig om aan verschillende artsen uit diverse landen hun mening te vragen over de vervolgstappen. Zelf geeft ze er de voorkeur aan om Julian meteen naar Leiden te laten gaan, maar ze wil toch met iedereen alle voor- en nadelen tegen elkaar afwegen om zo een weloverwogen beslissing te nemen.


    Voor het weekend zal ze proberen om de knoop door te hakken. Dan hebben wij ook meer zekerheid en kunnen ons dan gaan voorbereiden op ons verblijf in Leiden. Stiekem hopen wij dat Julian snel naar Leiden zal gaan. Dan kunnen we aan het volgende traject beginnen. Al moeten de artsen natuurlijk doen wat ze denken dat het beste is voor Julian.


    We hebben het ook nog even met haar over gehad, dat we soms zo bang zijn dat het fout zal gaan. Deze transplantatie is echt het laatste redmiddel. Zou hij kunnen genezen? Zou hij hier doorheen kunnen komen? Het is soms zo moeilijk om alle negatieve gedachten uit je hoofd te bannen. We zijn ontzettend bang om Julian te gaan verliezen en we beseffen heel goed dat de kans bestaat dat hij dit niet gaat overleven.


    Dokter Van den Berg antwoordde: “Julian heeft wel degelijk een kans om te genezen, al wordt het wel steeds moeilijker. Mocht hij niet beter kunnen worden, zullen we er alles aan doen om hem naar huis te laten gaan om hem daar verder te verzorgen.” vertelde ze.


    “Maar....” zei dokter Van den Berg, “we gaan nu voor de genezing van Julian en denk niet teveel aan het meest vreselijke scenario.” Daar heeft ze gelijk in. We moeten positief blijven en met z’n allen voor de volle 100% voor genezing gaan!


    


    Woensdag 26 november 2008,


    


    We hadden een rustig dagje vandaag. Julian heeft weer een goede dag gehad. Hij heeft lekker gespeeld, gevoetbald en geplakt. Er werd weer bloed afgenomen en zijn Hb was 4.5. Julian zal morgenochtend weer een transfusie krijgen.


    John en ik communiceren voornamelijk via de sms of via de e-mail. Sommige dingen kunnen we niet bespreken waar Julian bij is. We zien elkaar niet veel nu, alleen tijdens het wisselen van de wacht en tijdens het speeluurtje met opa en oma.


    Vaak vergeten we dan wat we ook alweer wilden zeggen. Als het veel is, wat ik nog moet zeggen, dan stuur ik een e-mail met alle vergeten dingen. Vervolgens stuur ik een sms aan John dat hij even naar de e-mail moet kijken. Net kreeg ik nog een sms van John dat Julian morgen weer een lumbaalpunctie (ruggenprik) zal krijgen. De dormicum werkte vorige week niet goed bij Julian en er is besloten om dit toch weer op de OK onder narcose te doen.


    Julian mag vanaf 06.00 uur morgenochtend niets meer eten en vanaf 08.00 uur niet meer drinken. Nu hopen we maar dat hij vroeg aan de beurt is!
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    Donderdag 27 november 2008,


    


    Julian en John speelden gisteravond voor hulppiet en hulpsinterklaas. Ze hadden wat speelgoed en knuffels ingepakt in aluminiumfolie. Vanmorgen om half vijf werd Julian wakker en riep toen: “Papa, laten we de cadeautjes rond gaan brengen.”


    Waarop papa antwoordde: “Dit lijkt me niet zo’n goed idee. Ga maar lekker slapen, want het is midden in de nacht!” Wel heeft Julian toen zijn Robijntje beer weer uitgepakt en bij hem in bed genomen. Even later viel hij in slaap.


    Tegen 08.00 uur had John aan hem verteld dat hij vandaag weer naar de slaapdokter moest voor een prikje in zijn rug en dat hij nog iets mocht drinken en daarna nuchter moest blijven.


    Julian speelde wel, maar we konden merken dat hij toch zenuwachtig was om naar de slaapdokter te gaan. Tegen de tijd dat Julian naar de OK moest, was het bloed ingelopen en werden er nog trombo’s aangehangen.


    Op het moment dat hij naar boven kon, was ik bij hem en John bij Mirthe.


    John gaat altijd mee als hij onder narcose gaat en ik wacht hem altijd op in de uitslaapkamer.


    Bovendien weten we intussen dat Julian niet graag afwijkt van rituelen.


    Julian riep nog wel even: “Papa moet mee naar de slaapdokter, als ik in slaap val.”


    Ik zei toen tegen Julian: “Laten we het een keer omwisselen, dan ga ik mee naar de slaapdokter en is papa er weer op de uitslaapkamer.” Tot ieders verbazing zei Julian: “Dat is goed.” En zo konden we de wieltjes van zijn bed losmaken en richting OK lopen.


    Ik zag nu voor de eerste keer dat Julian onder narcose ging. Dit was een vreemd gezicht. Het ene moment is hij nog wakker en het andere moment werd hij slap en was hij onder zeil.


    De anesthesist vroeg of ik het eng vond, maar we hadden al zoveel meegemaakt, dat dit echt niets voorstelde en ik geen reden zag om hier zenuwachtig voor te zijn.


    Op de uitslaapkamer was John dit keer van de partij toen Julian wakker werd. Hij werd al snel wakker en vroeg aan John: “Wanneer krijg ik dat prikje in mijn rug?” John antwoordde: “Het is al klaar.”


    Hij moest weer een aantal uur met het hoofdeinde omlaag liggen, om de medicijnen ook naar zijn hersenen te laten lopen. Julian speelde al liggend met een ballon en ook heeft hij liggend een peer opgegeten. We hopen maar dat hij geen reactie krijgt van al die vitamines ineens in zijn lichaam. Ik zou niet weten wanneer hij voor het laatst groente of fruit heeft gegeten.


    Lang leve de sondevoeding! Julian begint nu ook aan te komen. Hij krijgt nu sondevoeding met extra vezels en dat is 1ml = 1,5 calorie. De gewone voeding is 1 ml = 1 calorie. Hij krijgt nu ongeveer 1800 calorieën binnen, terwijl hij ongeveer 1300 nodig heeft. Dit is helemaal niet erg, want hij kon nog wel wat extra gewicht gebruiken. Julian weegt nu 17,4 kg en je kunt goed zien dat zijn benen voller worden.


    Verder at hij ook nog een paar knakworstjes en een deel van een broodje frikadel.


    Om 20.00 uur mocht zijn bed weer in de gewone stand en kon hij weer op zijn kussen liggen. Hij sliep best snel vanavond.


    


    Vrijdag 28 november 2008,


    


    Vandaag begon de dag niet zo rooskleurig. Er liepen hier en daar meerdere druppels over de welbekende emmer.


    Julian sliep nog om half negen, toen ze van het lab kwamen voor een vingerprikje.


    De hele week had Julian dit niet gehad, terwijl hij al heel vroeg wakker was.


    Uitgerekend nu hij nog lekker lag te slapen, kwamen ze hem wakker maken.


    Julian vond dit uiteraard niet leuk. Ik zei tegen hem: “Als het klaar is, kun je weer verder slapen.” Uiteindelijk stak hij de vinger uit die geprikt mocht worden en kon het vingerprikje gedaan worden. Hij kiest altijd zelf een vinger uit, zodat hij toch een beetje zelf de controle heeft over het hoe en wat van een vingerprikje.


    Verder slapen zag hij toen niet meer zitten, dus wilde Julian gewassen worden.


    Het wassen verliep niet zo soepel. Julian werkte niet mee en ik werd boos op hem.


    Ik zei tegen hem dat ik dan wel ging douchen en dat de zusters hem voortaan maar moeten wassen en ik ben zelf onder de douche gestapt. Toen ik eenmaal onder de douche stond, ging Julian helemaal uit zijn dak en gilde hij het hele ziekenhuis bij elkaar. Hij bleef maar gillen en ook de zuster kon hem niet kalmeren. Ik sprak met de verpleegkundige af dat ik even weg zou gaan toen ik aangekleed was. Zo konden we allebei afkoelen.


    Ik liep toen maar even een rondje over de gangen van het ziekenhuis. Tien minuten later ging ik weer terug naar de kamer van Julian. Hij was intussen rustig geworden en lag in zijn bed. Later wilde Julian op de bank spelen, maar hij wilde niet zelf lopen. Hij was behoorlijk fit en ik vond het daarom niet nodig om hem te dragen. Julian werd weer erg boos, toen ik tegen hem zei dat ik hem niet wilde dragen. Ik ben toen maar weer weggegaan en de zuster bleef bij hem totdat hij weer gekalmeerd was. Ik kon er ook niet meer tegen en ben huilend de gang opgelopen en heb een poosje in de zusterspost gezeten. Het is ook zo zwaar allemaal. De zorgen, de angst, de onzekerheid en dan ook nog gezellig zijn voor Julian om het hem zoveel mogelijk naar zijn zin te maken.


    Ik was heel zenuwachtig voor de uitslag van vandaag. Gaan we wel of niet volgende week naar Leiden? Dat was ook de reden dat ik het gegil niet meer kon aanhoren. Bovendien had ik ook geen zin om Julian zijn zin te geven. Hij kan dan wel ernstig ziek zijn, maar hij hoeft daarom niet altijd zijn zin te krijgen.


    Later hebben we samen op de bank zitten kroelen en zitten praten. We maakten samen wat afspraken. Ik heb hem verteld dat het voor iedereen moeilijk is en dat ik natuurlijk ontzettend veel van hem hou, maar dat hij niet altijd zijn zin kan krijgen. Hij vertelde toen, dat hij ook verdrietig was. Ik vroeg aan hem waarom hij verdrietig was, maar hij wist het niet.


    Julian is nog te klein om zijn gevoelens te uiten en hij kan het natuurlijk niet goed uitleggen wat hem dwars zit. Bovendien moet hij ook zijn frustraties kwijt. Dat snap ik heel goed, maar bij mij kan de boog ook niet altijd gespannen staan.


    Gelukkig hebben we daarna weer fijn zitten spelen. Julian was wel erg moe geworden van de driftbuien en het spelen en ging in zijn bed een dvd kijken.


    Later vanmiddag moest zijn pleister die over zijn lijn zit nog vervangen worden. Julian werkte perfect mee. Hij heeft dan ook weer veel kralen verdiend de laatste twee dagen.


    Vanmiddag liep zijn temperatuur op naar 38.4. Er zijn weer bloedkweken afgenomen en uit voorzorg twee soorten antibiotica gestart.


    Mocht Julian een bacterie bij zich hebben, wordt deze in ieder geval alvast aangepakt. Over een paar dagen zal dit blijken uit de kweken.


    Julian heeft vanmiddag nog gevoetbald en dokter Heiden was verrast hem met koorts te zien ballen. Later zat Julian weer op zijn bed en we hadden het erover, over hoeveel nachtjes we naar Leiden zouden gaan. Op hetzelfde moment kwam dokter Van den Berg met de verlossende woorden: “Als er niets tussenkomt, gaat Leiden gewoon door op 8 december!”


    Hier waren we heel blij mee, want anders hadden we misschien nog wel een week of zes à zeven in Rotterdam gebivakkeerd en daarna nog eens een maand of twee in Leiden.


    Nu maar hopen dat er geen kink in de kabel komt, zodat Leiden doorgaat.


    


    Zondag 30 november 2008,


    


    Gisteren hadden we net als vandaag een rustige dag.


    Julian had vandaag niet in de gaten dat het eigenlijk pyjamadag was. Hij werd wakker en vroeg of het al tijd was om te wassen. Ik wist wel ongeveer hoe laat het was en vroeg aan hem: “Hoe laat is het?”Hij antwoordde: “De grote wijzer staat in het midden.” Hij bedoelde dus 07.15 uur. Ik zei dat het nog veel te vroeg was en dat het licht op de gang nog niet aan was. Hij bleef rustig liggen tot de ochtend echt begon in het ziekenhuis. De lichten waren nog geen 10 seconden aan en Julian riep: “WASSEN!”


    Om 08.40 uur zat Julian helemaal gewassen en aangekleed op een schoon bed. De controles waren al gedaan. Zijn temperatuur was 36.9 en was dus heel goed.


    Hij heeft wel lekker gespeeld en gekleurd vandaag, maar is zijn bed niet uitgeweest om te spelen.


    Vanmiddag speelde Julian het spel van Cars op de playstation. Op een gegeven moment gaf het spel aan dat hij zijn record had gereden. Ik snapte er niets van. Hij is altijd laatst, maar heeft er gelukkig wel ontzettend veel lol in en hij had het niet eens echt in de gaten.


    Wat bleek nu: Ik had het spel voor de eerste keer opgeslagen op de memorycard en dan ben je natuurlijk altijd de snelste als er verder nog niets op staat. Het was voor Julian in ieder geval een goede reden om het nog een keer te spelen.


    Vanmiddag was zijn temperatuur weer opgelopen naar 38 graden.


    Ook krijgt Julian nu iedere zes uur antibiotica door het infuus, omdat de spiegel te laag was. De spiegel van de werkzame stoffen van de antibiotica moet op een bepaald niveau zijn. Julian kreeg het eerst drie keer per dag om de 8 uur toegediend.


    We hebben alleen nog geen uitslag gehoord over een eventuele bacterie. Dit zal waarschijnlijk morgen wel bekend zijn. Het kan best zijn dat Julian helemaal geen bacterie heeft, want hij is ook een beetje verkouden en daar kan hij ook verhoging van hebben. Verkoudheid is een virus en daar helpt geen antibiotica tegen.


    


    Maandag 1 december 2008,


    


    Eigenlijk een saaie dag vandaag.


    Denk maar aan de uitspraak: “Hoe saaier hoe beter!” Het is een teken dat het goed gaat.


    Er vraagt weleens iemand: “Is er vandaag nog een arts langs geweest?”


    Uit ervaring weten we intussen dat hoe minder artsen er aan zijn bed verschijnen, hoe beter het is.


    In mei, toen het zo slecht ging met Julian, kwamen er steeds meer dokters bij hem kijken op de meest vreemde tijdstippen. Een teken dat het echt goed mis was! Dus we zijn blij als er zo min mogelijk artsen aan zijn bed verschijnen.


    Julian heeft vandaag weer lekker gespeeld en veel gedronken. Hij heeft een heel blikje ijsthee op.


    Zuster Marjet vroeg zich al af hoe het kwam dat hij zoveel plaste. Iedere keer zit er precies 110 ml in zijn luier, maar inmiddels is ze op de hoogte en heeft in de map geschreven, dat Julian zelf ook goed gedronken had.


    Alles wat er in en er uit gaat wordt opgeschreven. Zo krijg je een goed beeld en zien ze meteen of hij bijvoorbeeld vocht gaat vasthouden.


    Eten doet Julian bijna niets, maar door de sondevoeding wordt hij heel goed bij gevoed. Hij weegt nu 17,6 kilo. Zo zwaar is Julian nog nooit geweest.


    Zijn temperatuur was ook netjes. Vanavond liep het op naar 37,8 maar Julian had in ieder geval geen koorts. Het CRP (ontstekingswaarden) was niet gestegen en dus was er geen infectie te meten. Dit is natuurlijk ook fijn. Wel gaan ze nu nog door met de antibiotica al is het puur ter preventie.


    Dokter Van den Berg belde vanavond nog even op mijn mobiele telefoon. We zullen haar niet meer zien voordat we naar Leiden gaan.


    Ze gaat naar San Francisco voor een congres. Ze had vandaag in Utrecht dokter Moree uit Leiden nog gesproken en tegen hem gezegd dat Julian in een goede conditie is om volgende week te komen.


    Dokter Heiden neemt het van haar over. Zij zal deze week nog contact opnemen met Leiden om te vragen welke onderzoeken er eventueel nog gedaan moeten worden, zoals een longscan, hart echo en dergelijke.


    Als het nodig is, kan dat nog hier gedaan worden. Ook zal zij vragen hoe laat we volgende week verwacht worden in Leiden.


    We gaan nu voorzichtig toch aftellen!


    


    Dinsdag 2 december 2008,


    


    Het leek vandaag wel vrijdag de dertiende in plaats van dinsdag de tweede.


    Vanmorgen werd John gebeld door de coördinator van de stamceltransplantaties.


    Ze vroeg of we nog een gesprek wilden voordat Julian de 15e wordt opgenomen. “wat!” zei John. “Julian wordt toch de 8e opgenomen?” “Nee hoor, het is 15 december geworden!” antwoordde ze.


    John is toen heel boos geworden en was op zijn zachtst gezegd niet zo vriendelijk tegen haar.


    Ze zei dat ze de artsen in Rotterdam wel zou benaderen.


    Wij hebben dit ook meteen gedaan en gevraagd of ze iets voor ons konden doen.


    Achteraf gezien had ik pas de maatschappelijk werkster uit het LUMC in Leiden aan de telefoon gehad. Zij had toen 15 december op haar lijst staan, terwijl de diëtiste wel 8 december in haar agenda had staan. Dokter Breevoort had ons één van de laatste keren dat we in Leiden zijn geweest ook verteld dat Julian op 8 december zou worden opgenomen.


    Ze kwamen nu met het verhaal dat het op verzoek van de donor is uitgesteld.


    Wij geloven daar helemaal niets van, want dat zeiden ze in april ook, toen werd het ook uitgesteld naar 5 mei. Wij denken dat het gewoon een kwestie van plannen is.


    Dat het is uitgesteld is nog tot daar aan toe, maar dit wisten ze al eerder. We zijn dan ook heel boos dat ze ons niet eerder op de hoogte hebben gebracht. Al was het maar een telefoontje geweest. Nu komen ze zes dagen van te voren met dit bericht. We waren bij wijze van spreken al bijna verhuisd naar Leiden.


    We zullen ook zeker melden dat we hier absoluut niet blij mee zijn en dat een telefoontje wel op zijn plaats was geweest. Dokter Heiden zei ook al: “Dit is voor ons in ieder geval een leer voor de volgende keer, dan zullen we regelmatig bellen of de datum toch wel klopt.” Iedereen in Rotterdam was gewoon van 8 december uitgegaan.


    We kunnen ook weer niet al te boos worden, want we moeten toch met hen in zee en het hele traject weer door. Het geeft alleen zo’n rare bijsmaak en dat is iets wat we niet willen.


    Vanmiddag ging ik nog met Mirthe naar Stellendam. Zij moest naar het consultatiebureau voor haar prikken. Tot overmaat van ramp gaf de auto in Stellendam het signaal “lekke band” aan. Ik ben toch nog maar het stukje van het consultatiebureau naar huis gereden. 


    Ik liet de auto thuis staan en zijn we met Opa Cees en Oma Leuni meegereden naar Rotterdam. Gelukkig hebben we nog handige familieleden, die dit voor ons gaan oplossen en ervoor zorgen dat de auto weer in Rotterdam komt.


    Eenmaal terug in Rotterdam, bleek dat dokter Heiden bij John was geweest.


    Julians bloedwaarden worden nogmaals bekeken en als er weer geen infectie te vinden is, wordt de antibiotica gestopt. Ze kijken het dan een paar dagen aan. Als het medisch gezien goed gaat met Julian, mag hij een paar dagen naar huis voordat we naar Leiden zullen gaan. Hier was ik het helemaal niet mee eens. We weten niet eens welke medicijnen hij momenteel krijgt en deze moeten eerst nog bij de huisarts worden besteld. Er moet nog sondevoeding besteld worden, want dit was allemaal op. Zijn weerstand is heel laag en wie weet wie je nog over de vloer krijgt en wat hij op zal lopen. Julians bloedplaatjes zijn weer heel laag en dat geeft ook de nodige zorgen. Het huishouden moet weer helemaal opnieuw “opgestart” worden, dus is het voor ons allemaal weer wennen.


    We zullen dan volgende week minimaal twee keer naar de poli moeten komen op controle.


    Als hij een bloedneus of koorts krijgt, moeten we weer naar het ziekenhuis.


    Kortom, als we niet uitkijken, zijn we de hele week heen en weer aan het rijden.


    Ik zou veel liever zien dat Julian in het ziekenhuis blijft en we vanuit het Sophia weer naar Leiden gaan.


    Julian had alles aangehoord en wil, wat heel begrijpelijk is, toch nog naar huis.


    Ik werd bloednerveus van dit vooruitzicht en ben huilend naar de maatschappelijk werker gegaan om mijn angsten en zorgen te uiten. Als we het echt niet zien zitten, mogen we blijven. Maar ja, denk ik dan: Het ziekenhuis is ook geen hotel!


    Wel wil ik als we naar huis gaan goede afspraken maken met het ziekenhuis. Als Julian een heftige bloedneus krijgt of koorts krijgt, wil ik dat ze hem weer zullen opnemen totdat hij wel naar Leiden zal gaan.


    Ik zie het niet zitten om helemaal op te zijn van de zenuwen en geen oog meer dicht te doen, wat als resultaat heeft dat je helemaal aan het eind van je Latijn naar Leiden gaat. Het traject moet dan pas beginnen en dit lijkt me geen goed uitgangspunt.


    Maar goed, Julian zei later dat we er maar aan moeten wennen en misschien vind ik het eind van de week ook wel fijn om naar huis te gaan!


    Oh ja, ik ben bijna het belangrijkste vergeten: Met Julian ging het goed vandaag. Hij heeft lekker gespeeld en geverfd. Ook heeft hij vandaag weer bloed gekregen. Straks krijgt hij nog bloedplaatjes. De kans is groot dat hij, door de transfusie morgen weer zin heeft om te voetballen.


    

  


  
    24. Het begin van het einde


    


    


    Woensdag 3 december 2008,


    


    Vanmorgen waren we toch al wat aan het idee gewend om eventueel naar huis te gaan. Nu het eenmaal avond is, lijkt naar huis gaan voorlopig van de baan.


    Vanochtend was Julian zijn temperatuur 38,3 en ademde hij wat sneller. Hij was heel onrustig vannacht en ook was hij vaak wakker. Hij vertelde vanmiddag zelfs dat de lichten al aan waren toen hij vanmorgen wakker werd. Hij was erg lusteloos vanmorgen. Wat zou er nu weer aan de hand zijn?


    Vanmiddag liep zijn temperatuur op naar 38,9 en kreeg hij paracetamol. 


    Tijdens het rustuur heeft Julian ook geslapen. Rond 14.00 uur kwam Vincent (ped med) met Julian spelen. Julian wilde weer verven. Hij maakte twee hele mooie schilderijen.


    De rest van de middag ging Julian zienderogen achteruit. Zijn ademhaling werd steeds sneller, wat ook een normaal verschijnsel is bij koorts. Alleen bij ons gingen de alarmbellen weer rinkelen.


    John belde op een gegeven moment naar mij in het Ronald McDonald Huis. Hij vertelde dat de arts was geweest. Ze wilden een longfoto laten maken. Ook vroeg hij of ik naar het ziekenhuis wilde komen. Hij was erg ongerust. Inmiddels was Julian weer in slaap gevallen en hij begon steeds sneller en zwaarder adem te halen. Ik ben toen ook naar het ziekenhuis gekomen. Opa en oma bleven bij Mirthe, zodat ik naar Julian kon gaan. Toen ik aankwam schrok ik erg van de toestand van Julian. Dat het zo erg was, had ik eigenlijk niet verwacht.


    Ik vertrouwde het ook helemaal niet, dus waarschuwden we de verpleegkundige. Ze deed de controles. Zijn temperatuur was 39,7. Zijn ademhaling en hartslag waren heel hoog en de verpleegkundige stelde voor om een neusbrilletje te halen om hem wat extra zuurstof te geven.


    Wij werden alsmaar zenuwachtiger. Het leek net of we op hetzelfde punt beland waren als in mei. Het was een identieke situatie, met als gevolg dat Julian een aantal dagen later op de IC aan de beademing lag. Dokter Heiden kwam even kijken en stelde ons meteen voor een groot deel gerust. Julians eigen cellen zijn heel laag en hij maakt zelf nog geen nieuwe aan, dus kunnen er geen leukemiecellen op zijn longen geslagen zijn. Ze zei wel dat ze nu, op dit moment, geen 100% garantie kon geven, maar we hoeven ons daar in principe geen zorgen over te maken.


    Het leek wel of er tien kilo van onze schouders afviel. Wel is duidelijk dat hij goed ziek is. Het CRP was ook gestegen, wat toch wijst op een infectie. Ze zijn met een ander soort antibiotica gestart en de longfoto is inmiddels gemaakt.


    Julian slaapt nu en met behulp van wat zuurstof zijn de hartslag en ademhaling wel wat gezakt. De saturatie (zuurstofgehalte in zijn bloed) is nu ongeveer 96%


    We hebben besloten om Mirthe met opa en oma mee te laten gaan naar Stellendam.


    John kan dan vanavond ook wat langer in het ziekenhuis blijven. Gezien de omstandigheden is het fijn om wat langer samen bij hem te zijn.


    Dokter Heiden kwam net nog even langs. Er is wel wat vocht gezien bij de longen, maar gelukkig geen ontstekingen. Ze gaan hem in ieder geval goed in de gaten houden en eventueel plasmedicatie geven als hij veel vocht gaat vasthouden.


    Julian mag nu niet meer naar huis voordat we naar Leiden gaan. Volgende week vrijdag krijgt hij nog een beenmergpunctie om te kijken hoe het met de AML is. Hopelijk is daar natuurlijk niets meer of zo min mogelijk van te zien.


    Zo zie je maar, wat er in een dag kan veranderen. Gisteren waren we bang om naar huis te gaan en nu zouden we willen dat we naar huis konden.


    Julian is hard ziek en we zijn erg bang voor wat komen gaat.


    


    Donderdag 4 december 2008,


    


    Vannacht had Julian een hele onrustige nacht. Zijn temperatuur schommelde tussen de 37 en 40 graden. Als zijn temperatuur heel hoog was, was zijn ademhaling heel zwaar en snel.


    Nadat hij dan weer paracetamol gekregen had, zakte de koorts en ging zijn ademhaling weer iets rustiger. De saturatie was goed, maar voor zijn comfort hebben ze de zuurstof toch iets verhoogd. Julian heeft ook nog een paar keer overgegeven.


    Ik was een paar keer heel ongerust vannacht. Als ik hem zo snel hoorde ademen, liepen de rillingen over mijn lijf. Die angst en onzekerheid is slopend. Wat gebeurt er nu weer allemaal? Zal hij snel weer opknappen of wordt hij nog zieker? Allemaal vragen waar we nu geen antwoord op kunnen krijgen, omdat niemand weet hoe het zal gaan verlopen.


    Er kwam nog een aantal keer een arts kijken om Julian te observeren. Hij wordt heel goed in de gaten gehouden.


    De verpleegkundige adviseerde om onze angst niet uit te spreken waar Julian bij is. Julian hoort dit natuurlijk ook allemaal. Hij kan dan ook bang en ongerust worden. Dit is niet de bedoeling. We hadden al een paar keer aangegeven bij de artsen en verpleegkundigen dat we heel erg ongerust zijn, vandaar dat zij ons er op wees. Wij moeten proberen om sterk te zijn voor Julian en daar heeft ze gelijk in. We gaan ons best doen!


    Julian is nu rustig en ligt tv te kijken. Er hangt weer bloed aan de infuuspaal en dat loopt nu in. Zijn zouten zijn een beetje aan de lage kant. Die worden ook straks aangevuld via het infuus.


    


    18.00 uur:


    Het ging de hele dag met ups en downs. Julian krijgt nu om de vier uur paracetamol om koortspieken te voorkomen. De zuurstof werd net iets lager gezet.


    Hij ademt als hij wakker is vaak door zijn mond. De saturatie is 98% en dus eigenlijk heel goed.


    Ik vertelde aan Julian dat hij beter door zijn neus kan ademen, omdat dat makkelijker gaat. Hij krijgt dan meer zuurstof binnen en kan beter ademhalen. Hij antwoordde toen: “Ik kan pas door mijn neus ademhalen, als dat neusbrilletje weg is.” Hij heeft niet helemaal in de gaten dat daar de zuurstof doorheen gaat.


    Vanmiddag was Julian heel ziek en had buikpijn. Nadat hij paracetamol had gekregen en ook nog had overgegeven, knapte hij zienderogen op. “Zo,” zei hij, “dat lucht op.”


    Julian wilde nog graag kleien. Het ging dan ook een poosje best goed met hem.


    Rond 17.00 uur ging hij weer achteruit en werd Julian zieker.


    Nu voelt hij zich weer niet lekker en wordt het weer hoog tijd voor paracetamol.


    


    20.30 uur:


    Julian had om 18.30 uur 39.3 graden koorts en kreeg toen weer paracetamol. Dit heeft hij echt iedere vier uur nodig om zich een beetje comfortabel te voelen


    Hij had ook de hele dag buikpijn en we moesten over zijn buik wrijven. Net kreeg ik van John een sms dat hij nu flink had gepoept. Ik hoop dat dit ook oplucht en Julian een goede nacht kan maken.


    Dokter Peters kwam nog even langs. Zij heeft komende nacht dienst en ze wilde Julian nog even zien voor de nacht, zodat ze een uitgangspositie heeft.


    De steunende ademhaling komt waarschijnlijk echt door de koorts en het ziek zijn. Het CRP was gestegen naar 180. Er is een bacterie in zijn darmen gevonden. Gisteravond zijn ze gestart met het geven van gerichte antibiotica. We moeten dit ongeveer 48 uur de tijd geven om zijn werk te doen, voordat Julian zal gaan opknappen.


    “Het vocht bij zijn longen valt reuze mee,” vertelde dokter Peters, “daar is die steunende ademhaling waarschijnlijk niet van.”


    Mocht Julian morgen nog steeds die steunende ademhaling hebben, dan willen ze toch nog een scan van de longen maken. Puur voor de zekerheid, omdat ze geen enkel risico willen nemen.


    Al met al had ik het idee dat hij vandaag wel iets beter was dan gisteren, in ieder geval stukken beter dan afgelopen nacht..


    Ik ga zo mijn bed opzoeken, want vannacht heb ik geen oog dichtgedaan. John zou, als Julian slaapt, ook gaan liggen. Hij was ook erg moe.


    


    Vrijdag 5 december 2008,


    


    13.00 uur:


    De nacht verliep weer heel onrustig. Julian was heel veel wakker. Hij heeft een aantal keer overgegeven. Zijn temperatuur was vannacht 38.


    De zaalarts vond hem niet verbeterd ten opzichte van gisternacht.


    Julian heeft ook nog steeds buikpijn. John heeft vannacht lange tijd over zijn buik gewreven. Hij heeft dus ook niet geslapen, omdat hij bijna de hele nacht bij Julian aan zijn bed had gezeten.


    Ik heb wel heel goed geslapen. Ik had een slaappil ingenomen en sliep als een blok. Ik hoop dat ik er komende nacht weer tegen kan, want het ziet er niet naar uit dat ik veel zal slapen. Het gaat echt met weinig ups en veel downs. Het ene uur denk je bij jezelf: “Het gaat iets beter” en even later zie je hem weer achteruit gaan.


    Vanmorgen deed ik in het Ronald McDonald Huis de deur van de kamer open en wat bleek? De pieten waren langs geweest. Er lagen twee cadeautjes op de grond, één voor Julian Visser kamer 1.8 en één voor Mirthe Visser kamer 1.8. Ontzettend leuk natuurlijk! Ik nam de cadeautjes mee naar het ziekenhuis. Julian keek wel uit naar de komst van de Sint, al was hij behoorlijk ziek.


    Na lang wachten kwam dan eindelijk Sinterklaas met een aantal pieten in het ziekenhuis langs. Er kwam even een glimlach op zijn gezicht, toen ze binnenkwamen, maar hij was ook duidelijk niet lekker. Ze hadden allemaal cadeautjes meegenomen. Ook voor Mirthe zaten er cadeautjes bij. Julian heeft er één uitgepakt en toen was hij weer helemaal uitgeteld. Toen de Sint en zijn pieten weg waren, wilde hij meteen uitrusten.


    Hij had geen belangstelling meer voor de rest van de cadeautjes en zei dat hij vanmiddag de rest van de cadeautjes samen met Mirthe uit zou gaan pakken.


    Wel zei Julian: “Die Gele piet was er niet bij.” Deze piet kwam vaak op tv. Hij had alles toch goed in de gaten gehouden.


    Julian gaf net nog over en de sondevoeding is voorlopig stopgezet. Hij ligt nu te slapen.


    De zaalarts kwam net vertellen dat het CRP (ontstekingswaarden) eigenlijk alleen maar stijgt, terwijl dit eigenlijk na bijna 48 uur toch zou moeten gaan zakken na het starten van de gerichte antibiotica.


    Vanmiddag zal Julian nog een CT scan van zijn longen krijgen om te kijken of er eventueel een schimmel in zijn longen zit en zal hij – indien nodig – een anti-schimmel medicatie gaan krijgen.


    De ademhaling gaat nog steeds erg steunend en ik vind dat hij ook een beetje gaat hoesten. De zuurstof is ook weer iets omhoog gezet en de saturatie is hiermee ook nog geen 100%.


    


    14.00 uur:


    Net kwam dokter Heiden nog even en ze zei dat dit toch wel een “normaal” verschijnsel was na een kuur. Ze had zich al verbaasd over het feit dat hij zo lang fit bleef. Het is nu wachten op de witte bloedcellen, die dan ook mee gaan helpen om de bacterie te bestrijden. Het kan langer duren voordat deze cellen opkomen, omdat Julian al een transplantatie heeft gehad.


    Ze willen hem geen neupogen (een middel om de bloedaanmaak te stimuleren) geven, omdat ze niet weten of er ook nog kwaadaardige AML cellen opkomen. Ze drukte ons op het hart dat ze hem goed in de gaten zullen houden en allerlei onderzoeken doen om alle virussen, schimmels en bacteriën tijdig op te sporen en te behandelen. Dit stelde me wel weer even gerust. Het is alleen niet om aan te zien, om Julian zo ziek te zien liggen. Gezien zijn geschiedenis, zijn we extra ongerust.


    


    17.00 uur:


    We hebben intussen de uitslag van de scan gekregen. Daar zijn we niet vrolijk van geworden.


    Zijn rechterlong is helemaal wit. Dit was in mei ook het geval. Om te kijken wat er nu precies in zijn longen zit, zal Julian vanavond nog naar de OK gaan voor een b.a.l. Dat is een soort longpunctie, ze spoelen water in zijn longen om daarna iets uit zijn longen te kunnen zuigen. Dit wordt dan op kweek gezet om te kijken wat het is. Het kan een bacterie, schimmel of de JMML zijn, al is de kans op dit laatste heel klein.


    In mei wilden ze dit onderzoek ook doen, maar toen zag de anesthesist het niet zitten, omdat Julian toen te zwak was. Net kwamen er een longarts, anesthesist en een IC-arts en ze dachten dat Julian nu wel sterk genoeg zou zijn.


    Wij zijn nu ontzettend zenuwachtig voor deze punctie. Er bestaat een kans dat hij weer naar de IC moet, al dan niet aan de beademing. Het kan zijn dat zijn linkerlong het niet helemaal aan kan na de b.a.l. en dat hij mogelijk daarom extra zorg nodig zal hebben.


    Ik heb al meerdere malen geschreven dat we mei nog niet zijn vergeten.


    De artsen blijven maar zeggen, dat het nu een heel ander beeld is en alles er heel anders uit ziet. Ik hoop van harte dat ze gelijk hebben, maar ik heb mijn twijfels.


    We moeten er in ieder geval wel rekening mee houden dat Leiden – afhankelijk van de uitslag – waarschijnlijk weer moet worden uitgesteld. Als het een bacterie is, kan dat relatief snel verholpen worden. Als het een schimmel is, zal deze langere tijd behandeld moeten worden.


    We weten nog niet precies hoe laat Julian naar de OK gaat, maar het is heel druk. Het zal in de loop van de avond zijn.


    Tja, pakjesavond op de OK. Ik kan me leukere dingen voorstellen!


    


    19.30 uur:


    Gelukkig kon Julian eerder dan verwacht naar de OK. De verpleegkundige deed nog even een goed woordje bij de anesthesist, zodat papa toch mee mocht naar het in slaap brengen. Normaal mag dat niet ’s avonds, omdat er dan niet genoeg personeel is om eventuele flauwvallende ouders op te vangen.


    Helaas zijn we ervaren en zullen we niet zo snel flauw vallen. De anesthesist gaf toestemming en dat was voor Julian ook een geruststelling. Nu is het wachten totdat ik straks naar de uitslaapkamer kan.


    


    22.00 uur:


    Om 21.00 uur kwamen ze ons eindelijk halen. Het was best goed gegaan, maar ze wilden Julian toch een nacht ter observatie op de IC houden. Hij ligt niet aan de beademing en hij heeft nog steeds alleen het neusbrilletje met zuurstof. De hoeveelheid is wel hoger dan vanmiddag. Gelukkig ligt hij er nu goed bij en is de arts tevreden. Mocht Julian onverhoopt achteruit gaan, kan het wel zijn dat hij aan de beademing moet. Zoals het er nu uitziet, hopen we maar dat hij morgen weer naar 2 Zuid kan.


    We blijven nu om de beurt bij Julian, want hij wordt niet in slaap gehouden, zoals de vorige keer. We vinden het zielig om hem nu voor één nacht alleen te laten slapen en hem daardoor een driftbui te laten krijgen. Hij kan zich nu echt geen driftbui permitteren.


    Ik heb het voorgelegd aan de IC verpleegkundige en gevraagd of er een stoel bij Julian gezet kan worden, zodat we bij hem kunnen blijven. De verpleegkundige zou proberen om een bed te regelen, zodat diegene die bij Julian is, ook kan gaan liggen.


    Ik ga zo naar Julian toe en John slaapt dan op 2 Zuid, op Julians kamer. Hij heeft afgelopen nacht ook niet geslapen, hopelijk kan hij daar bijtanken. Halverwege de nacht is het de bedoeling dat we wisselen van plaats.


    


    Zaterdag 6 december 2008,


    


    9.00 uur:


    Julian heeft een goede nacht gehad. Als hij sliep, was zijn ademhaling heel goed en de saturatie 100% en werd de zuurstof afgebouwd. Als hij wakker was, dan was zijn ademhaling en saturatie minder goed en werd de zuurstof iets hoger gezet. Al met al is de zuurstof wel afgebouwd en rond 08.00 uur toen hij wakker was, bleef zijn saturatie ook een tijdje 100% en zakte later pas. Ik vond hem vannacht dan ook stukken beter dan gisteren overdag. Zijn temperatuur blijft wel hoog, tussen de 38,5 en de 39,5. Julian krijgt nog steeds regelmatig paracetamol. We moeten nu nog de visite van de artsen afwachten, maar de verpleegkundige denkt dat hij vandaag wel weer naar beneden mag naar zijn “eigen” kamer.


    Het is ook nog wachten op de uitslagen van de kweken uit zijn longen. Het oncolab bekijkt of er eventueel leukemiecellen in zijn longen zit. Dit is misschien vandaag al bekend. De rest zal wat langer duren.


    


    14.00 uur:


    Het lijkt er in ieder geval niet op dat er leukemiecellen in zijn longen zitten, hoorden we net. We weten ook nog steeds niet of Julian naar beneden mag. Zelf wil hij dat wel heel graag. Een uur geleden werd Julian weer zieker en is de zuurstof weer hoger gezet. Nadat Julian weer de paracetamol heeft gehad, lijkt hij weer iets op te knappen. Al met al is hij nog steeds erg ziek. We hopen maar dat ze snel weten wat er aan de hand is. Ze kunnen dan gerichte medicatie gaan geven.


    


    20.00 uur:


    Rond 16.30 uur mocht Julian dan toch naar beneden. Hij had wel “tig” keer gevraagd: “Wanneer komen die dokters nu eens langs. Ik wil naar beneden, mijn sinterklaascadeautjes uitpakken!”


    Eenmaal op 2 zuid aangekomen, ging Julian meteen cadeautjes uitpakken. Hij had er eigenlijk de energie niet voor, dus hielpen we hem. Het zweet stond op zijn voorhoofd en het plakband kreeg hij eigenlijk niet eens los. Ik was al lang blij dat hij het in ieder geval wilde. Gisteren was hij er helemaal niet toe in staat.


    Julian heeft vandaag redelijk veel water gedronken. Hij had ongeveer 24 uur geen sondevoeding gekregen, dat kan de oorzaak zijn van het zelf drinken. Maar fijn is het wel dat hij iets wilde drinken.


    We moeten blij zijn met ieder lichtpuntje, anders is het ook niet vol te houden.


    Ik vond dat hij na het krijgen van de paracetamol vrij lang “fit” bleef. En dat na die reis van de IC naar 2 Zuid en het openen van de pakjes!


    Rond 19.00 uur was zijn temp 38,3, dus ook “redelijk netjes”.


    Dit was drie uur na de paracetamol. Julian kan nu niet slapen en zijn hartslag en saturatie zijn niet optimaal. Hij heeft net paracetamol gehad en als hij zo in slaap valt, ga ik er wel vanuit dat het weer beter zal gaan met zijn hartslag en saturatie.


    Vanavond krijgt hij nog een bloedtransfusie en plasmedicatie. Julian houdt behoorlijk veel vocht vast.


    Verder krijgt hij nu de breedste soort antibiotica en een anti-schimmel medicijn. Deze medicatie zouden heel veel infecties moeten kunnen tegengaan.


    We hopen maar dat Julian zich snel beter voelt, want hij is en blijft erg ziek!


    


    Zondag 7 december 2008,


    


    John stuurde om 06.30 uur een sms of ik wilde komen. Het ging niet goed met Julian en bovendien hadden ze allebei de hele nacht niet geslapen. John zat er helemaal doorheen.


    Julian had een zuurstofkapje gekregen, omdat het neusbrilletje niet meer ging. Julian werd hier behoorlijk agressief van, want hij wilde het eigenlijk niet op.


    Toen ik aankwam, schrok ik ontzettend van Julians toestand. Zijn hartslag was de hele nacht rond de 180 en zijn saturatie zakte maar verder. John moest iedere keer over Julian zijn buik wrijven omdat deze pijn deed. Ik ben bang dat het bij Julian ook de zenuwen waren, waardoor hij buikpijn had. Waarschijnlijk durfde hij niet te gaan slapen, omdat hij bang was. Waar zou hij bang voor zijn? Ik durf het niet eens te bedenken. Hij leek bijna letterlijk uitgeput.


    We waarschuwden toen de verpleegkundige en zeiden dat dit echt niet meer ging en dat Julian zo snel mogelijk naar de IC moest. Op de gang heb ik haar het hele verhaal van mei verteld. Zij heeft Julian toen niet meegemaakt. Zoals wij het zien, is het echt precies hetzelfde gegaan als in mei. In een paar dagen tijd zijn die longen helemaal volgelopen met iets wat niemand nu nog kan verklaren. Tijdens het wachten op toestemming om naar de IC te gaan zei Julian zelf een paar keer: “Ik wil naar boven!” Ik denk dat dit wel genoeg zegt over hoe hij zich voelde.


    


    12.00 uur:


    Momenteel wordt Julian op de intensive care geïntubeerd en aan de beademing gelegd.


    Rond 09.00 uur zijn we richting IC gegaan en hebben ze Julian een kapje gegeven, dat hij voor zijn mond mocht houden, zodat hij niet over zijn neus en mond vastgemaakt hoefde, want dat wilde Julian absoluut niet. Julian kennende, laat hij heel goed merken wat hij wel en niet wil. De artsen zijn toen gaan overleggen, wat ze moesten gaan doen. Toen is besloten om toch te gaan intuberen. Gezien zijn lage weerstand en geschiedenis, wilden ze beademen echt als laatste stap inzetten, maar de artsen vonden het toch beter om te gaan beademen, want van dat tegenstribbelen wordt hij ook extra moe.


    Er is ons duidelijk gemaakt dat er wel degelijk risico’s aan kleven, maar we hebben geen keus en we zijn ons hier wel heel erg van bewust. Julian was ook heel erg bang. Hij zag onze ongerustheid en hij wist niet goed wat er ging gebeuren. Gisteren op de IC wilde hij heel graag naar beneden, naar zijn eigen kamer, maar vanochtend zei hij: “Ik wil naar boven!”


    Nou, als een kind zelf zegt dat hij naar de intensive care wil, is dat geen goed teken!


    We moesten afscheid nemen van Julian. We stonden allebei te draaien en te aarzelen. Ik vertelde Julian nog dat de slaapdokter zo zou komen en dat hij ging proberen om zijn longen weer beter te maken.


    De tranen liepen over mijn wangen. Op een gegeven moment nam Julian het heft in eigen handen en zei: “Gaan jullie nu maar,” en vervolgens: “Tot zo.”


    We gaven hem een kus en zeiden dat we heel veel van hem hielden en dat we er snel weer zouden zijn. Het was heel spannend en we hopen dat we zo weer bij hem mogen en dat alles goed is gegaan.


    Intussen waren de opa’s naar Rotterdam gekomen, ze zaten in de ouderkamer te wachten. Doordat we zo hard huilden toen we op de gang liepen, dachten ze even dat Julian overleden was. Gelukkig konden we dat ontkennen. We waren zo ontzettend verdrietig en alles was zo onzeker. Zou hij hier nog levend uitkomen?


    


    15.00 uur:


    Het intuberen ging goed en momenteel is Julian stabiel. Hij ligt er nu rustig bij en hij heeft niet meer die piepende schokkende en steunende ademhaling van vanmorgen.


    Rond half 12 zijn ze begonnen en rond 13.15 uur mochten we weer bij hem. Op een bepaald soort manier waren we “gewend” om hem zo te zien liggen en zijn we nu eigenlijk een beetje “opgelucht” om hem zo te zien. Hij hoeft nu zelf niet meer zo hard te werken. De anesthesist zei nog: “Dit had niet veel langer moeten duren, anders waren we hem kwijt geweest!” De saturatie (zuurstofgehalte in zijn bloed) was net voor hij onder narcose ging rond de 60% en dat moet 100% zijn. We schrokken hier erg van, al wisten we dit zelf diep in ons hart eigenlijk ook wel. Wat ze nu precies gaan doen is nog niet duidelijk, maar we hopen maar dat zijn longen inderdaad ook weer snel gaan opknappen.


    Vanmorgen is er nog een longfoto gemaakt: Zijn longen waren helemaal wit. Deze horen donker te zijn op de foto.


    Uit de vorige keer is niet echt duidelijk naar voren gekomen wat het toen eigenlijk is geweest.


    Waarschijnlijk zijn er toen wel kweken genomen en dat zal heus wel ergens opgeslagen zijn. De vorige keer heeft Julian twee dagen chemo gekregen. Zijn longen werden toen heel vaak uitgezogen en binnen twee dagen waren deze spectaculair verbeterd.


    Ik zit nu op Julians “oude” kamer op 2 Zuid en dit blijft ook onze kamer nog een aantal dagen. Hier kunnen we ook slapen als we willen, maar ik denk dat we wel naar het Ronald McDonald Huis zullen gaan.


    


    Maandag 8 december 2008,


    


    8.00 uur:


    Gisteravond zijn we al om 20.00 uur naar bed gegaan. De gezamenlijke computer in het Ronald McDonald Huis was bezet en ik had geen fut meer om te wachten totdat deze weer vrij was om een stukje te schrijven.


    Gisteren zijn er nog een echo en foto’s van zijn buik en longen gemaakt. Hiervan is de uitslag nog niet bekend. Julian heeft ook een nieuwe sonde gekregen. Een geluk bij een ongeluk. Deze sonde zat er zes weken in en moest vervangen worden. Hier heeft hij gelukkig niets van gemerkt.


    Vanmorgen vroeg belde ik naar het ziekenhuis. Julian heeft vannacht goed geslapen en had zijn ogen even open. Toen de verpleegkundige vroeg: “Kun je ze nog een keer open doen?” schudde hij nee.


    Ook vroeg ze of hij pijn had: Dat was niet het geval. Hij kan het nu aan met paracetamol en krijgt nog wat slaapmiddelen, waaronder dormicum. Door dit medicijn weet Julian hier straks allemaal niets meer van, omdat met dit middel zijn korte termijngeheugen wordt uitgeschakeld.


    Hij houdt heel veel vocht vast. De morfine is gestopt, in de hoop dat hij gaat plassen.


    Wel hebben ze een catheter ingebracht. Ze hebben hem nog geen plasmedicatie gegeven, omdat zijn bloeddruk aan de lage kant was.


    Vannacht heeft hij weer trombo’s en bloed gekregen en er wordt steeds naar zouten, suikers, mineralen en dergelijke gekeken en zo nodig via het infuus toegediend. De zuurstof is weer iets afgebouwd en meer standen van het beademingsapparaat naar beneden gezet. Dit is weer positief. Het is afwachten wat ze gaan doen om de longen schoon te krijgen. Ik hoop dat we dat vandaag zullen horen.


    


    19.00 uur:


    Vandaag heeft Julian verschillende onderzoeken gehad. Foto’s, echo’s enzovoort.


    Hij was hierdoor heel erg moe geworden en zijn hartslag was torenhoog. Zo rond de 200.


    Hij heeft toch morfine gekregen en een extra slaapmiddel. De zuurstof is weer omhoog gegaan.


    Verder hebben ze een drain geplaatst, die het vocht achter de longen moet afvoeren.


    We waren Julians kamer op 2 Zuid aan het leegmaken en opruimen toen dokter Peters (oncoloog) bij ons kwam. Ze gaf ons een hand en ik voelde het zweet in haar handen. Ik had meteen in de gaten dat dit geen fijn gesprek zou gaan worden. Ze vertelde dat alles er op wijst dat hij een infectie heeft en dat er geen leukemiecellen aanwezig zijn.


    Het probleem is: Ze hebben alles op kweek gezet en bekeken, maar er komt niets uit. Zijn CRP is wel gedaald van ruim 400 naar 300, maar is nog steeds torenhoog.


    Julian krijgt ook alle soorten antibiotica die er maar te bedenken zijn, maar hij knapt niet op.


    Vanavond krijgt hij nog medicijnen om de aanmaak van de witte bloedcellen te stimuleren, zodat die mee kunnen helpen om de infectie te bestrijden. Hij heeft momenteel geen witte bloedcellen, omdat de chemokuur deze heeft vernietigd. Een infectie kan niet alleen met antibiotica bestreden worden, er moeten dus ook witte bloedcellen aan te pas komen.


    Het zal ongeveer een dag of twee duren voordat deze cellen hopelijk opkomen. Het kan ook zijn dat de witte bloedcellen niet opkomen en dan hebben we een heel groot probleem. Dan zal Julian het niet gaan redden! Voor deze woorden zijn we natuurlijk al een jaar bang.


    Het is nog steeds zo, dat de artsen het niet hebben opgegeven en wij moed moeten blijven houden, maar die zit momenteel heel ver in onze schoenen. Er is een heel groot wonder nodig, wil hij hier door komen en dan moet hij nog een beenmergtransplantatie ondergaan met de nodige risico’s.


    De spanning is ondragelijk. Het is nu echt een kwestie van leven en dood.


    


    Dinsdag 9 december 2008,


    


    Het was weer een hele zware dag vandaag. Julian is stabiel. Er wordt van alles afgebouwd, erbij gedaan, aan de knoppen gedraaid en onderzocht.


    Vanmorgen reageerde Julian wel een beetje. Hij deed zijn ogen even open en toen we vroegen: “Zullen we een cd van Ernst en Bobbie opzetten?” knikte hij “ja”. Hij begon ook te huilen en te bewegen toen we weggingen. Het is hartverscheurend om je kind te zien huilen in deze situatie. Gelukkig viel hij even later weer in slaap en zal hij alles vergeten door de medicijnen die hij krijgt. Vanmiddag kreeg hij nog een extra infuuslijn in zijn lies. Hij krijgt zoveel medicijnen, mineralen, zouten en weet ik wat al niet meer. Niet alles mag tegelijk worden gegeven door één infuuslijn. Er moest dus een infuus bij.


    De artsen weten nog steeds niet wat Julian nu precies heeft. Hij krijgt hij nog meer antibiotica en nu ook prednison erbij.


    Verder houdt hij heel veel vocht vast en krijgt nu ook medicijnen om zijn bloeddruk omhoog te brengen en plasmedicatie.


    De artsen hebben nog steeds hoop en gaan nog door met behandelen, al zeggen ze wel heel eerlijk dat ze zich grote zorgen maken. Wij leven nu tussen hoop en vrees.


    Het ene moment denk je: “Stel je voor dat hij hier doorheen komt en toch naar Leiden kan, dat zou toch fantastisch zijn.” Het andere moment hebben we het er met elkaar over hoe we zijn begrafenis willen. Het is heel hard om het zo op te schrijven, maar het is de keiharde realiteit!


    Het heeft geen zin om hier omheen te draaien. We kunnen alleen maar hopen dat het laatste niet nodig is.


    We hebben net een gesprek met de artsen gehad. We hebben tegen ze gezegd dat ze zolang er nog hoop is, ze moeten blijven vechten, zoals Julian ook doet. Maar mochten de doktoren zeggen dat er geen hoop meer is, zullen ze dat eerlijk zeggen. Wij willen dan ook dat hij absoluut geen pijn heeft en dat ze hem niet onnodig lang laten lijden. We willen hem absoluut niet kwijt, maar een lange lijdensweg is ook vreselijk en we moeten wel realistisch blijven.


    Julian kreeg vandaag nog een ontzettend leuk cadeau. We moesten allebei huilen toen we het openmaakten. Het was een voetbalshirt en vlaggetje van Ajax met alle handtekeningen van de spelers. We willen degene die dit geregeld heeft ontzettend bedanken en we blijven hoop houden dat we het aan hem kunnen geven en dat hij het ook ooit aan zal trekken.


    


    Woensdag 10 december 2008,


    


    17.00 uur:


    De situatie is eigenlijk niet veranderd.


    Julian houdt ontzettend veel vocht vast en dat is een heel vervelend gezicht, want het is eigenlijk de “oude” Julian niet meer. Ik kon het dan ook op een gegeven moment niet meer aanzien. Ik zat naast zijn bed over zijn hand en been te aaien en ik kon mijn tranen niet meer bedwingen. Snikkend legde ik mijn hoofd op de rand van het bed.


    Waarom moet ons lieve jongetje dit overkomen? Waarom...?


    Het is zo moeilijk om de moed er in te houden. Bij John lukt dat momenteel beter dan bij mij.


    De artsen en verpleegkundigen doen in ieder geval hun uiterste best om het voor hem zo comfortabel mogelijk te houden en hem de juiste medicijnen te geven, zodat hij in ieder geval stabiel blijft.


    


    21.30 uur:


    We komen net uit het ziekenhuis en we hebben weer een hele dunne strohalm waar we ons even aan vast kunnen houden.


    We hebben de internist gesproken en het is duidelijk dat Julian achteruit gaat. De artsen overleggen al een paar dagen om een longbiopt te nemen, maar daar zitten ook risico’s aan, dus hebben ze dit tot nu toe uitgesteld.


    Uiteindelijk hebben ze besloten om dit morgen toch gaan doen. Ze gaan dan met een naald de long binnen en halen een stukje weefsel weg om te onderzoeken.


    De artsen denken dat daar toch echt wel iets uit moet komen. Of de leukemiecellen, of een infectie. Zodra er dan echt bekend is wat het is, kan er gerichter behandeld gaan worden.


    Wij “hopen” nu een klein beetje dat het net als de vorige keer behandeld gaat worden met een chemokuur. Toen waren zijn longen in twee dagen schoon.


    De internist zei: “We willen niet blind chemotherapie gaan geven als we niet weten wat er aan de hand is.”


    In mei hebben ze dit wel gedaan, toen wisten ze ook niet wat er aan de hand was en waren zijn longen in twee dagen spectaculair verbeterd. De situatie van Julian is nu veel slechter dan in mei.


    We beseffen heel goed dat het maar een kleine kans van slagen is, maar het geeft wel weer het kleine beetje hoop dat we nodig hebben.


    

  


  
    25. Onze Julian heeft de strijd verloren


    


    


    Donderdag 11 december 2008,


    


    Om 4.15 uur vannacht werden we gebeld door de verpleegkundige van de IC. Ze zei: “Het gaat niet goed met Julian!” “Willen jullie meteen komen?”


    Halsoverkop rolden we uit bed en kleedden we ons aan. In een vlaag van verstandsverbijstering ging ik nog voor de spiegel staan om te kijken hoe mijn haar zat. Dit staat altijd alle kanten op als ik geslapen heb.


    John riep: “Wat ben je nu aan het doen?” “Opschieten!” Ik liet meteen alles vallen en trok mijn schoenen aan.


    We liepen razendsnel naar het ziekenhuis en zeiden onderweg tegen elkaar: “Julian gaat nu aan zijn laatste uren beginnen. We gaan ons jongetje kwijtraken!”


    Om 4.25 uur stoven we de IC op. Zijn kamer was helemaal gevuld met artsen en verpleegkundigen.


    Toen we binnenkwamen zei de arts: “We zijn een minuut geleden gestopt met reanimeren.”


    Julians bloeddruk was ineens weggevallen en zijn hartslag daalde, waarschijnlijk heeft hij een bloeding in zijn longen gekregen.”


    Wat er dan door je heen gaat, is niet te beschrijven. Ons jongetje heeft het niet gered…


    Ons kind, dat ons tot ouders heeft gemaakt. Na zo’n gevecht toch de strijd hebben moeten opgeven. Het is zo oneerlijk! Zo’n lief en onschuldig mannetje. Waarom? Waarom?


    We waren ontzettend verdrietig, maar er was ook een bepaald soort berusting. Het was heel raar, maar de zenuwen vielen zo van ons af. De ongerustheid en onzekerheid vielen opeens weg. Nu hadden we zekerheid. Maar wat voor zekerheid? Deze zekerheid hadden we absoluut niet gewild. Geef die baksteen in onze maag maar weer terug. Al moeten we de rest van ons leven met de zenuwen in ons lijf lopen. Alles beter dan dit!


    Terwijl we naar het ziekenhuis liepen, wisten we dat Julian aan zijn laatste uren zou gaan beginnen, maar niet dat hij al overleden zou zijn als we binnenkwamen. Achteraf waren we wel heel blij dat we het reanimeren niet hebben gezien. Het schijnt een rotgezicht te zijn.


    Aan de andere kant vond ik het vreselijk dat we hem in de laatste minuten van zijn leven niet bij konden staan en geen afscheid hadden kunnen nemen. Al hadden we dit een paar dagen eerder, net voor het intuberen, wel gedaan en toen was Julian nog goed bij en heeft hij dit afscheid wel bewust meegemaakt.


    Wij zijn toen naar huis gaan bellen, om het trieste nieuws te vertellen. Onze ouders en Lianne zijn toen meteen naar Rotterdam gekomen.


    Ondertussen hadden we nog een gesprek met de arts. Hij vroeg of er nog een longbiopt bij Julian gedaan mocht worden, omdat ze erg graag wilden weten, wat er nou uiteindelijk in zijn longen zat. Het allerliefst hadden ze Julians longen er helemaal uit gehaald en deze laten onderzoeken. Dit zagen we echter niet zitten. We hebben er wel toestemming voor gegeven, dat ze alleen met een naald zijn longen aan zouden prikken en geen operatie meer zouden uitvoeren. Op dezelfde manier als ze eigenlijk vandaag van plan waren: De longbiopt dus. Op deze manier konden ze wat weefsel weghalen, maar zou er niet meer in hem gesneden worden. Later is ons ook nog gevraagd of ze nog een beenmergpunctie mochten doen. Hier hebben we ook toestemming voor gegeven. We hopen dat er op deze manier een ander kind in de toekomst mee geholpen kan worden.


    Terwijl wij het gesprek met de arts hadden waren alle slangen en infusen bij Julian verwijderd. Ik had met de verpleegkundige afgesproken dat ik Julian zelf zou wassen.


    De verpleegkundige had hem toch alvast een beetje gewassen, omdat er veel bloed verloren was gegaan met het weghalen van alle slangen. Het zag er zo akelig uit en ze wilde ons dit besparen.


    Daarna heb ik samen met haar Julian zelf gewassen. Het was heel vreemd. Julian was overleden, maar voelde nog warm aan. Het was eigenlijk niet te bevatten. Ook heb ik zijn haren nog gewassen en weer stekels gemaakt. Na al die maanden eindelijk weer een beetje haar. Julian was zo ontzettend opgezet van het vocht dat hij eigenlijk niet te herkennen was. Ik vond dat heel erg. Ik was blij dat er nog iets van de “oude” Julian te herkennen was. Zijn mooie blonde stekels!


    De verpleegkundigen hebben toen nog voet- en handafdrukken gemaakt van gips. Ook zijn er vingerafdrukken van inkt gemaakt. Samen met John hebben we hem toen aangekleed. We deden zijn Ajax pyjama aan en maakten nog foto’s van hem.


    Op een gegeven moment gingen we naar huis en spraken we met de begrafenisondernemer af dat we zouden bellen als we thuis waren. We wilden Julian heel graag thuis opbaren. We mochten hem ook zelf meenemen in de auto, maar dat laatste vonden we geen prettig idee. Julian is met de rouwwagen opgehaald en thuisgebracht. Rond een uur of drie was Julian dan ook bij ons thuis.


    Krijn (de uitvaartleider) stelde voor om Julian in zijn eigen bed op te baren, omdat veel mensen dit als prettig ervaren. Het is dan nog niet zo heel definitief en de sfeer rondom Julian is iets aangenamer.


    Het was heel fijn om Julian in zijn eigen omgeving bij ons te hebben. Hij lag in zijn eigen bed onder zijn eigen Ajax dekbed. Op deze manier konden we naar hem toe gaan, op de momenten dat we het zelf wilden. We hebben de grote lijnen voor de begrafenis geregeld.


    Er zijn veel mensen langs geweest. De verslagenheid is groot.


    


    Dinsdag 16 december 2008,


    


    Het waren eigenlijk (ondanks alle ellende) hele fijne dagen. We hebben gelachen en gehuild en hebben er alles aan gedaan om Julian zo’n mooi mogelijke uitvaart te geven. Dit was het laatste wat we voor hem konden doen en dat moest iets moois worden, want dat had hij wel verdiend.


    Maandagmiddag was het dan zover, Julian werd in zijn kistje gelegd, omdat we hem mee wilden nemen tijdens de condoleance. Ik had de hele middag buikpijn en toen het eenmaal zover was, hebben ze zijn kistje op zijn bed gezet en Julian toch weer toegedekt met zijn Ajax dekbed. Toen was het toch niet echt een heel akelig gezicht.


    ’s Avonds tijdens de condoleance was het heel erg druk. Er zijn ongeveer 400 mensen geweest. Er waren ook hele mooie bloemstukken gebracht, die stonden allemaal bij Julian. Het was een heel mooi gezicht. Tante Anna heeft ook heel veel werk gehad aan het bakken van 500 koekjes voor het condoleren, omdat Julian die altijd zo lekker vond. Al het medeleven van iedereen deed ons erg goed,.


    Vandaag was het dan zover dat we echt afscheid van Julian moesten nemen. John en ik hebben samen zijn kistje gesloten. Dit was ook een heel emotioneel moment. Dit was echt de laatste keer dat we Julian zagen.


    We zijn toen richting het Haegse Huus gegaan, waar iedereen op dat moment al zat te luisteren naar instrumentale muziek van Studio 100. John en ik hebben Julian samen naar binnen gedragen op de muziek van Piet Piraat.


    Ik had zelf Julians levensverhaal geschreven en dat heeft Elly van het Humanistisch verbond voorgelezen. We hebben muziek gedraaid van Aida (Verwarrend bestaan) en van Jeroen van der Boom (Kleine held)


    Daarna zijn we naar de begraafplaats gegaan. Iedereen had een witte ballon gekregen, die we na het voordragen van een gedicht over een ballon hebben opgelaten en daarna heeft iedereen geapplaudisseerd voor Julian. We vonden een moment van stilte niet fijn en een applaus had hij wel verdiend.


    John heeft zelf een woord van dank gesproken en iedereen bedankt, die ons het afgelopen jaar tot steun is geweest.


    Op de begraafplaats is het nummer gedraaid van Andre Hazes met Dre Junior (Bedankt mijn vriend). Iedereen kon toen afscheid van Julian nemen door langs zijn grafje te lopen. We zijn daarna terug gegaan naar het Haegse Huus. Er was toen nog gelegenheid tot condoleren. Er zijn ook bijna 400 mensen op de begrafenis geweest. Ontzettend veel mensen: Het was voor ons wel hartverwarmend.


    We zijn ontzettend blij dat we dit afscheid zo voor Julian konden doen en we vonden het ook heel erg mooi.


    Wat zullen we hem ontzettend gaan missen. Het wordt een zware weg die we met z’n drieën moeten gaan. We hebben wel vier hele mooie jaren gehad met Julian. Alle mooie herinneringen liggen opgeslagen in ons hart.


    We willen iedereen dan ook heel hartelijk bedanken voor al het medeleven het afgelopen jaar. Het heeft ons geholpen om door alle moeilijke periodes heen te komen.


    


    Hieronder de tekst die tijdens de uitvaart gesproken is:


    


    Lieve mensen,


    


    Wat fijn dat u allemaal bent gekomen, naar het laatste afscheid van Julian Visser.


    Delen in verdriet. Het verdriet wordt er niet kleiner door, maar toch is het dan beter te dragen, als je het kan delen met zo veel mensen.


    Ik ben Elly Mans en ben vrijwilligster van het humanistisch Verbond en zo heb ik de ouders en grootouders van Julian ontmoet in Stellendam.


    Julians leven was een heel kort leven. Hij werd geboren op 30 september 2004 in Dirksland en hij is overleden op 11 december 2008 in Rotterdam.


    Julian, kleine jongen, waar zijn vader en moeder, zijn zusje en zijn grootouders, zo blij mee waren. Iemand die je lief hebt, is een kostbare schat in je hart en het verliezen van je kind, is als het verliezen van een stukje van jezelf. Maar de liefde, die je hebt ontvangen, gaat nooit meer verloren.


    De liefde en het plezier, de vreugde, die jullie deelden, zullen je kracht geven. De gave van de liefde in je leven, zal tot blijvende zegen zijn.


    De schoonheid van de liefde blijft achter en zal voor altijd bewaard blijven in je hart.


    


    Nu slaat de dood ineens op jou.


    Dood? Ik weet niet wat het is,


    Niets, een gat, niet-zijn, gemis.


    Altijd de anderen in rouw,


    Nu slaat de dood ineens op jou.


    Het past jou niet, je bent nog kind,


    Voor wie het leven pas begint,


    Net als voor mij, maar jij gaat weg


    En hoort niet eens meer wat ik zeg.


    Nu raakt de dood ons leven aan,


    Zal altijd tussen ons bestaan.


    Met woorden houd ik je nog vast.


    Je naam staat in mijn hart gekrast.


    Liefde is het enige waar we altijd genoeg van hebben.


    Het is het enige wat nooit minder wordt wanneer je het met anderen deelt.


    Hoeveel liefde je ook geeft, zij raakt nooit op


    Het zal nooit gebeuren dat er te weinig overblijft om met anderen te delen.


    Laten we onze liefde delen op deze droevige dag.


    


    Dit is het verhaal van het leven van Julian Visser. Het geschreven door mama Marisca. Zij heeft mij gevraagd om het aan u voor te lezen en dat doe ik graag voor Marisca en John en we hopen dat Julian vanuit de verte ook nog meeluistert.


    


    Lieve Julian,


    


    30 september 2004 was 1 van de 2 mooiste dagen van ons leven. Het was de dag dat jij geboren bent.


    Je was een hele rustige en makkelijke baby. Je had wel altijd honger, maar dat was met een extra fles wel op te lossen.


    We hebben uren gewandeld door en rond Stellendam met de kinderwagen.


    De voetballiefde begon al heel erg vroeg…..Met 11 maanden waren je eerste woordjes:


    Papa, mama en Aja (van Ajax kwam dat af)


    Een tijdje later als we aan je vroegen: “Wat zeg je als je Feyenoord hoort?” En dan zei jij meteen: “Boe.”


    Je was ook een echte waterrat en we gingen dan ook regelmatig met jou naar het zwembad. Dat was altijd dolle pret. Ook gingen we samen naar de peutergym. De eerste 10 minuten werd er altijd gevoetbald en jij schoot het hardst van allemaal.


    Op maandag als mama ging werken, kreeg je altijd cursus van opa Jan. Jullie waren bijna altijd in de garage te vinden als wij kwamen. Hij heeft je van alles geleerd: een ingooibal, sliding maken en natuurlijk ook doelpunten maken.


    Ook ging je vaak met papa en mama naar het voetbalveld. Daar wilde je altijd patat eten en draaien, draaien. Je was een echte raddraaier.


    We gingen ook jaarlijks een weekje naar Centerparcs. Dat was altijd genieten. Lekker iedere dag zwemmen of naar de speeltuin. Je ging dan samen met papa van alle glijbanen af, maar de wildwaterbaan was toch wel je favoriet.


    Ook mocht je dan bij papa op zijn handen staan en dan tilde hij jou hoog op en liet je in het water vallen. Je gilde het dan uit van plezier en dan riep je steeds: “Nog een keer!”


    We hebben altijd ontzettend moeten lachen om al je uitspraken. Zo ook op een keer op de “Plaza” liepen en je voor het eerst flamingo’s zag, toen zei je: “Wat zijn dat nou voor rare kippen?”


    Je had wel een eigen willetje. Toen je 1,5 jaar was, was je eerste driftbui een feit. Je zat voor het eerst in de zandbak te spelen en je had het reuze naar je zin. Toen je eruit moest, omdat we gingen eten, gilde je het uit en we kregen je bijna niet in de kinderstoel. Dit ritueel herhaalde zich een paar dagen, zodat zelfs buurmeisje Britt tegen haar moeder zei: “Ze krijgen hem weer niet binnen hoor!”


    Tijdens een vakantie op Kos, gingen we vaak naar de minidisco. Sindsdien noemde je alles wat maar muziek maakte: minidisco.


    Toen ome Jan en ome Marinus bij opa en oma aan het witten en ook aan het zingen waren, zei je: “Het lijkt hier wel minidisco!”


    Ook zei je toen: “Hé dat zijn twee ome Marinussen,” je had nog nooit van een tweeling gehoord.


    Toen je 2,5 jaar was, ging je naar de peuterspeelzaal. Dit was wel even wennen voor je, maar als mama eenmaal weg was, ging dit heel goed. Je vond het ook leuk om met andere kinderen te spelen.


    Als je bij opa Cees en oma Leuni was, bouwde je met Jelle en Doreen altijd een tentje. Met kussens en zaklampen hadden jullie de grootste lol. Als de tent dan eindelijk klaar was, dan kon je beginnen aan je rolletje. Hoeveel rolletjes snoep jij gegeten hebt: Ze zijn niet te tellen.


    Zo ook de zelfgebakken koekjes bij Tante Anna op zaterdagmiddag. Je vond die altijd zo ontzettend lekker. Je hield ook van rituelen: Op zaterdagavond patat eten voor de televisie, want dan wilde je naar die “valdingen” kijken. Je bedoelde dan “ter land, ter zee en in de lucht”.


    Op zondag hielden we altijd pyjamadag. Je was dan zo blij dat je zonder te wassen naar beneden mocht. Lekker croissantjes bakken en zo maar een beetje spelen.


    Vaak bakten we dan zelf ook koekjes of cakejes. Je ging dan voor de oven zitten wachten totdat ze klaar waren. Of lekker op de bank dvd kijken. De dvd van Pieter Post hebben we grijs gedraaid.


    Vaak ging je met opa Jan naar de bootjes en de sluizen. Op vrijdag vond je het lossen van de schepen ook erg leuk. Je zei dan altijd: “Ik wil blijven totdat alles er uit is getakeld”


    Daarna nog even naar “de Zeemeeuw” of de viswinkel voor kibbeling. Daar was je dol op.


    Ook als je aluminiumfolie aan zag komen op zaterdagmorgen, dan wist je al dat er gebakken visjes in zaten. Dat was ook één van je favoriete lekkernijen.


    Spelen kon je ook als de beste. Uren heb je met je vuilnisauto gespeeld. We hebben eindeloos propjes gemaakt van aluminiumfolie, voor je vuilniswagen. Met je hijskraan, je tractor en andere auto’s was je de hele dag van alles aan het vervoeren. Knutselen, knippen, plakken en kleuren vond je ook altijd gezellig om samen te doen.


    Vorig jaar had mama een baby in haar buik. Je vond het wel interessant, dat je een broertje of een zusje zou krijgen. Je wilde heel graag een zusje, maar het mocht geen meisje zijn.


    Op 27 december vorig jaar is je zusje Mirthe geboren. Je was stapelgek op haar en wilde altijd met haar kroelen en kusjes geven. Een paar dagen later op 30 december is de nachtmerrie begonnen. In het ziekenhuis in Dirksland is de leukemie ontdekt.


    Met Oud en Nieuw was jij met papa in het Sophia kinderziekenhuis en mama en Mirthe waren thuis in Stellendam. Het was een hele rare toestand. Mama had zo graag bij je willen zijn, toen in het ziekenhuis, ook toen ze voor het eerst infuus gingen prikken. Gelukkig konden papa en mama er daarna wel altijd samen voor jou zijn en gingen we altijd mee naar het ziekenhuis.


    We gingen in de maanden januari tot en met april ongeveer twee keer per week naar het Sophia, want dan kreeg je weer bloedplaatjes toegediend.


    Je vond het altijd heel gezellig op de zaal bij zuster Nelleke en zuster Conny en je kon daar lekker spelen of je keek een dvd’tje. Lekkere poffertjes eten. Je kreeg op de poli altijd lekkere dingen.


    Eind april kwam je op 2 Zuid terecht. Je was toen behoorlijk ziek en zuster Ivanka en zuster Anne hebben toen heel vaak voor jou gezorgd. Jammer genoeg werden je longen heel ziek en kwam je op de IC terecht aan de beademing. We waren toen heel bang om jou te verliezen. Wonder boven wonder kwam je hier heel snel bovenop en kon je toch door naar Leiden voor de beenmergtransplantatie.


    In Leiden heb je 7 weken in een tent gewoond voor de behandeling. We hebben hier ook veel geknutseld en gespeeld. Je hele tent was versierd met lampjes en met slingers. Al met al heb je hier toch een leuke tijd gehad en hebben we de oranje cd en de cd van Ernst en Bobbie ook tig keer geluisterd, terwijl je lekker op schoot zat. Ook plaagde je de zusters regelmatig. Als je gewassen werd dan riep je ineens: “au” en dan even later: “grapje”


    Wat een feest was het toen je naar huis mocht. 1 juli was de grote dag. Na het bakken van de appeltaart konden we na ruim twee maanden weer huiswaarts keren.


    Wat heb je genoten van al die weken thuis. Lekker voetballen, in de zandbak spelen, naar het strand, op de fiets en dan naar de speeltuin of de bootjes. Naar de kinderboerderij of naar de geitjes. Je vond het allemaal leuk.


    Ook gingen we vaak met de tweeling buggy een rondje wandelen, zodat Mirthe ook mee kon.


    We gingen dan vaak naar het bos om eikeltjes, kastanjes en bladeren te zoeken.


    In die periode wilde je ’s middags ook niet eens rusten. We zeiden dan: “Julian je rustuur begint,” en jij zei dan: “Ik ben niet moe en ik wil spelen.”


    Het absolute hoogtepunt van dit jaar was het weekend naar Plopsaland. We werden met een limousine opgehaald. Je riep toen uit: “Hier heb ik nog nooit ingezeten!” Je hebt toen een ontmoeting gehad met Plop, Klus, Kwebbel en Lui. Het was geweldig!


    We hebben toen een nacht in een hotel geslapen, met z’n vieren op een kamer. Je vond dit reuze gezellig. We zijn dan ook heel blij, dat we dit weekend met z’n vieren mochten meemaken.


    Ook mocht je op een gegeven moment weer in de winkels komen. Je was zo blij dat je weer naar Tessemaker kon om boodschappen te doen. Chris plaagde je altijd, maar heeft je ook heel erg verwend met allerlei cadeautjes. Later vond je het iets minder leuk om mee te gaan.


    Dan zei je: “Ik wil wel mee om boodschappen, maar je moet niet zo lang praten.” Je vond het vreselijk als papa of mama weer eens over jou aan het praten waren. Wij vonden die belangstelling fijn, maar jij absoluut niet. Gelukkig zag je de ernst van de situatie niet in, hoewel je wel erg bijdehand was.


    Rond half oktober kregen we te horen dat de JMML terug was. We waren er al bang voor, want we zagen het al aankomen, omdat het donorbloed geen 100% meer was.


    Toen we vertelden dat je weer een nieuw bloedfabriekje zou krijgen en je weer in de tent in Leiden zou moeten, was je eerste reactie: “Mag ik mijn playmobil kasteel meenemen?”


    Even later zei je: “Moet de IC ook over?” We zeiden toen: “Dat is niet te hopen, want dat is niet de bedoeling”


    Op 11 november werden we door dokter Van den Berg gebeld of wij de volgende morgen wilden komen voor een beenmergpunctie. Ze dacht namelijk dat je ook acute leukemie erbij had. We moesten er maar op rekenen, dat je een nacht moest blijven.


    Die bewuste avond zei je tegen papa: “Papa ik ben bang.” Papa vroeg: “Waarom dan?”


    Je antwoordde toen: “Voor het ziekenhuis.”


    Dit was de eerste keer dat je dat zei. Bij ons liepen de rillingen over onze rug. Het leek wel alsof je een soort voorgevoel hebt gehad.


    Jij ging altijd vrolijk mee naar het ziekenhuis en het maakte je niet uit, of het nu naar Dirksland, Rotterdam of Leiden was. Overal had je het naar je zin, als je maar kon spelen en er niet al te veel vervelende dingen gingen gebeuren. Als dat wel het geval was, dan gedroeg jij je altijd heel dapper. Je was een echte stoere vent.


    De laatste weken in het ziekenhuis hebben we ook weer veel leuke dingen gedaan. We hebben weer slingers gemaakt, gekleurd, geknutseld en met de playstation gespeeld.


    De hele kamer hing vol met sinterklaasslingers en ballonnen. Tijdens de chemokuur was je wel een aantal dagen ziek, maar je knapte snel weer op.


    Iedereen verbaasde zich over het feit, dat je weer lekker aan het voetballen was, op je kamer.


    Je hebt zelf samen met papa nog voor Sinterklaas en Zwarte Piet gespeeld. Jullie hebben samen nog je vuilnisauto en het playmobil kasteel ingepakt in aluminiumfolie. Midden in de nacht riep je “papa” en je zei: “Laten we de cadeautjes rond gaan brengen”


    Jammer genoeg werden je longen weer ziek en wij zagen je op dezelfde manier achteruit gaan als in mei. Nadat je een nacht op de IC gelegen had, wilde je heel graag weer naar je eigen kamer op 2 zuid. “Wanneer komen die dokters nou langs, ik wil naar beneden, ik wil mijn sinterklaascadeautjes uitpakken” zei je steeds. Je hebt ze nog met hulp van papa en mama uit kunnen pakken, al was je er eigenlijk te zwak voor. Je zei dat je morgen wel met de magneetjes ging spelen. Helaas heb je niet meer met je cadeautjes kunnen spelen, want de volgende morgen was je zo achteruit gegaan, dat je zelf tot 3 keer toe zei: “Ik wil naar boven.” Je wilde nu zelf naar de IC.


    Eenmaal boven op de IC aangekomen, moesten we afscheid van je nemen, toen ze je gingen intuberen. Papa en mama stonden maar te draaien en we vonden het heel moeilijk om weg te gaan. Op een gegeven moment zei je: “Gaan jullie nou maar,” en even later zei je: “Tot zo.”


    Dat zijn je laatste woorden geweest.


    We hebben de laatste dagen veel aan je bed gezeten en je hand vastgehouden en over je voet gewreven. Tijdens het vele luisteren naar de cd van Ernst en Bobbie, lag jij te vechten voor je leven.


    Je hebt ontzettend geknokt en de artsen hebben heel erg hun best gedaan, om je weer beter te maken, maar helaas heb je de strijd verloren.


    Julian, je bent een kanjer, je bent ons allerliefste jongetje en we houden ontzettend veel van je.


    We zullen met z’n drieën verder moeten, maar we zullen je nooit meer vergeten.


    


    Papa, mama en Mirthe


    


    Dit was het levensverhaal dat mama Marisca heeft geschreven. Dit was niet het enige dat ze schreef. Zij heeft gedurende de ziekte van Julian een website bijgehouden, waar ze bijna iedere dag op heeft geschreven. De website is meer dan 50.000 keer door bezoekers bezocht en er werden heel veel berichtjes door bezoekers geplaatst.


    Julian heeft bijna 2000 kaarten gekregen. Julian heeft een prachtig weekend beleefd.


    In Plopsaland waren zij, dankzij de stichting Doe een Wens. Het was aangevraagd door een vriendin van Marisca. Een prachtig initiatief!


    Ook hebben Marisca, John en Mirthe regelmatig in het Ronald McDonald huis geslapen.


    Zo kon er toch rust binnen het gezin blijven.


    Dankzij de steun van de baas van John, was het voor John mogelijk om ook vaak bij Julian te zijn. ASR Nederland toonde zich een zeer betrokken werkgever, die dit mogelijk maakte.


    Heel Stellendam heeft meegeleefd. Gedeeld verdriet is in een zware periode een grote steun gebleken.


    Wij hopen dat u John, Marisca en Mirthe en de familie zult blijven ondersteunen.


    


    Op de begraafplaats:


    


    Voor het laatst in uw midden, maar voor altijd in uw hart


    Julian Visser, dapper kind. Hij heeft gevochten om te leven.


    Alles wat hij heeft betekend en aan liefde heeft gegeven, dat gaat nooit meer over en zal voor altijd in uw hart blijven wonen.


    Julian Visser, wij geven hem terug aan de oorsprong. Terug naar de bron.


    


    Lieve Julian,


    


    jij was de fleurige ballon,


    die meedeinde op de wind.


    Jij, dapper ventje, ons kind.


    Je glansde in de zon.


    Het touwtje ging stuk,


    En jij ging naar boven,


    Je bent nu voorbij de zon,


    Dat moeten we geloven.


    Bij sterren, zon en maan,


    Hierboven.


    We sturen als teken van liefde,


    Ballonnen achter je aan.


    Stoere bink, jij deelde ons bestaan.


    Bedankt voor je korte leven,


    We zullen je ouders en zusje,


    Veel liefde geven.
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    26. Het leren leven zonder Julian


    


    


    Woensdag 17 december 2008,


    


    Gisteren is Julian begraven. Vanmorgen was het heel erg leeg in huis. Julian is er niet meer en Mirthe was nog bij opa en oma. We hebben wat spulletjes opgeruimd en nog wat kaarten bekeken. Rond 11.00 uur kwam oma Mirthe thuisbrengen. Na twee weken zal ze dan eindelijk weer bij ons thuis slapen.


    Vanmiddag hebben we een eind gewandeld met Mirthe in de kinderwagen. We zijn nog even bij Julian op de begraafplaats geweest om foto’s van de bloemen te maken.


    Mirthe was heel stil en toen we vertelden dat Julian hier lag, begon ze te zoeken. Ze snapte er natuurlijk niets van. Wel maakte ze ineens smakgeluiden, dezelfde kusgeluiden die ze maakte, als ze bij Julian op zijn kamer kwam in het Sophia. Toen we even later buiten de begraafplaats liepen, begon ze weer te zingen. Het was een hele vreemde gewaarwording. Net of ze helemaal begreep dat dit een hele serieuze aangelegenheid was. Het is allemaal zo onwerkelijk en het is nog steeds niet te bevatten, dat we Julian nooit meer zullen zien. Er is nog wel wat visite langs geweest en Hans en Fransien hebben vandaag voor de laatste keer eten gekookt. Morgen gaan we het weer zelf doen. We moeten toch gaan proberen om ons “normale” leventje weer op te pakken.


    Ook was het heel gek om al om 19.00 uur op de bank te zitten en dat we Julian niet naar bed hoefden te brengen. Daar zaten we dan met een leeg gevoel op de bank.


    


    Donderdag 18 december 2008,


    


    Er komt iedere keer van alles boven. We proberen er maar een positieve draai aan te geven. Zo ook toen we een boodschappenbriefje gingen maken en ik aan John vroeg of er nog patat was en John in de vriezer bekertjes ijs vond. We proberen dan te denken: Julian vond die altijd zo lekker, wat kon hij daarvan genieten, in plaats van: Oh, die bekertjes ijs kan ik niet aanzien, want ons lieve mannetje kan deze nooit meer eten.


    Ook zijn we voor de eerste keer boodschappen gaan doen. Het was gelukkig niet druk en er waren niet veel bekenden. Het was fijn dat we deze stap gezet hebben. Wel hebben we de lege flessen nog maar thuis gelaten. Julian vond het altijd geweldig om deze in de automaat te doen.


    Later vanmorgen hebben we het speelgoed van Julian op zijn kamer gebracht net als de twee speelgoedkastjes. Mirthe trekt zich er steeds aan op en het kastje is al een keer omgevallen. We hebben nu het bankje weer neergezet, waar haar speelgoed in kan.


    Als ze groter is halen we de kastjes weer naar beneden. Het is wel een vreemd gezicht. Mirthe is nu bijna één jaar. Wat een hectisch jaar is het geweest. Het eerste jaar van Mirthe is dan ook voor een groot deel aan ons voorbij gegaan. Gelukkig is ze een makkelijke baby en vindt ze alles best. Ze is veel bij de opa’s en oma’s geweest, als wij met Julian in het ziekenhuis waren. Het maakt haar niet uit bij wie ze is en door wie ze verzorgd wordt. Gelukkig heb ik wel alle bijzondere momenten van haar eerste jaar opgeschreven. Wanneer ze voor het eerst kroop en wanneer ze haar eerste tandjes kreeg. Uit mijn hoofd zou ik dit allemaal echt niet weten, maar gelukkig ligt dit wel allemaal vast voor later. Ze is inmiddels een echt handenbindertje geworden. Ze is watervlug en kruipt overal naar toe. Ze trekt zich overal aan op en loopt overal langs. Als je zegt: “Zal ik je eens komen pakken”, dan gilt ze het uit van plezier. Op de commode kan ze absoluut niet stil liggen en is met niets af te leiden. We houden ons hart vast, want het zit er dik in dat ze er nog een keer vanaf valt. We hopen dat we ons leventje weer een beetje op de rails krijgen, zodat we ook van Mirthe kunnen gaan genieten, want ze heeft het afgelopen jaar heel duidelijk op de tweede plaats gestaan. Vandaag maakte ik voor de eerste keer de grote fout om haar Julian te noemen. Ik was met Mirthe aan het spelen en ze kroop naar de keuken en ik riep toen: Kom maar naar de kamer, Julian! Ik schrok enorm, maar realiseerde me ook: Waar het hart van vol zit...


    


    Zaterdag 20 december 2008,


    


    We gaan Julian steeds meer missen. Vanmorgen kwamen er nog heel veel condoleancekaarten, waaronder één van zuster Nelleke. Ik schoot meteen vol van hetgeen zij had geschreven. Ook zijn we erachter gekomen dat het nummer ‘Kleine held’ van Jeroen vd Boom speciaal is geschreven voor een KIKA concert. Hoe toevallig kan het zijn dat we uitgerekend dit nummer op de begrafenis hebben gedraaid. Verder kwamen we vandaag het verband en spuitje tegen, waar Julian altijd opa mee verbond. Julian deed dit zo graag en als opa dan zei: “Oh, Ik wil niet” dan zei Julian: “Het MOET!” Dat zeiden wij altijd tegen hem als er weer infuus geprikt moest worden. Vanmiddag zijn we nog bij Tante Anna geweest. Eerst moesten we luiers voor Mirthe kopen en Julian zei dan altijd als hij zat te wachten in de auto en hij de viskraam zag: “Ik wil kibbeling!” Het was vreemd om Mirthe met het speelgoed te zien spelen, waar Julian altijd mee speelde en haar nu de koekjes te zien eten, die hij altijd zo graag lustte. Vanavond hebben we voor de eerste keer zonder Julian patat gegeten in de kamer aan de kleine tafel. Wat een stilte! Geen Julian die wilde helpen de tafel aan te zetten, geen Julian die om lange patatjes vroeg en geen Julian die tig keer om nog meer mayonaise vroeg. Geen ellenlang bedritueel, normaal duurde het altijd een uur, voordat we alle medicijnen gegeven hadden, sondevoeding aangesloten hadden, tanden gepoetst en verhaaltjes van Jip en Janneke hadden voorgelezen. Daar zaten we dan om 18.30 uur op de bank. Mirthe lag in bed en toen kwam de leegte ineens weer heel erg bovendrijven…


    


    Zaterdag 27 december 2008,


    


    We zijn onverwacht toch meegegaan tijdens de kerstdagen met familie naar een vakantiepark. Even weg van alles. Even een andere omgeving. Het was misschien niet helemaal de goede timing, maar wij vonden het fijn om toch weg te zijn. En ja… Julian nemen we in ons hart toch overal mee naartoe. Hij is geen seconde uit onze gedachten, dus wat maakt het uit waar je bent. Mirthe was vandaag jarig! We vonden dat we het niet konden maken om niet haar verjaardag te vieren. We zouden het sneu vinden als Mirthe later zou vragen: “Waar zijn de foto’s van mijn eerste verjaardag?” De optie om een paar slingers op een foto van haar te bewerken vonden we toch niet zo’n goed idee. Dus dan toch maar “echt” vieren. Ik had een paar vlaggetjes, slingers en ballonnen ingepakt en meegenomen. ’s Morgens toen we met Mirthe beneden kwamen, was de kamer versierd. Anne had zelf slingers en een feesthoed voor Mirthe gemaakt. Ook hadden Hans en Ome Frans een vlaai en kaarsjes gekocht. Mirthe vond de slingers wel interessant, ook al begreep ze er eigenlijk niets van. Tja, we hadden alleen geen verjaardagscadeau voor haar bij ons. Deze cadeautjes lagen nog bij onze buren. Ik had voordat Julian was opgenomen in het ziekenhuis alle sinterklaascadeautjes al gekocht en de cadeaus voor Mirthes verjaardag. Deze lagen allemaal bij de buren en de buurvrouw zou ze voor de juiste gelegenheid inpakken en ervoor zorgen dat ze in Rotterdam of, wat we toen dachten, naar Leiden zouden komen. We zijn vanmiddag naar Weert gegaan en hebben allemaal kleine cadeautjes gekocht ter waarde van een paar euro. Zo had ze toch wat om uit te pakken. Mirthe mocht de kaarsjes uitblazen, die ik uiteindelijk heb uitgeblazen, omdat Mirthe niet snapte wat de bedoeling was. Even later zat ze lekker in de taart te slaan met haar handjes. Ze vond het geweldig! Ook heeft ze toen alle cadeautjes uitgepakt en vond dat ook erg leuk. Al met al was het ondanks alles toch een leuke verjaardag voor Mirthe!


    


    Donderdag 1 januari 2009,


    


    Vandaag is het al weer 3 weken geleden dat we onze Julian zijn kwijtgeraakt. Het is vreemd dat wij nu in het nieuwe jaar zitten, maar dat hij 2009 niet mee kan maken en dat we nu het heftige jaar 2008 achter ons hebben gelaten. Al zal 2009 ook geen makkelijk jaar worden. Ik kwam tot de bizarre ontdekking dat Julian in de nacht van woensdag op donderdag is geboren en in de nacht van woensdag op donderdag overleden. Het was nog net niet op dezelfde tijd, maar wel heel bijzonder. We zijn gewoon een gelukkig Nieuwjaar gaan wensen bij onze families. Ik had de hele morgen buikpijn, omdat ik er zo tegenop zag. We vonden zeker dat we moesten gaan. Ik heb eigenlijk altijd een hekel gehad aan al die verplichte familiebezoeken, maar ik vond het niet terecht om Julian nu als excuus te gebruiken om niet te gaan. Dat zou oneerlijk zijn. Ik ben van mening dat als het een beetje gaat, we gewoon alle dagelijkse dingen moeten gaan doen, die we voorheen altijd deden.


    Ik moest huilen bij het zien van de hele familie, maar toen ik eenmaal zat, ging het wel weer en was ik trots op mezelf dat we dit toch hebben gedaan. De latere bezoekjes gingen beter en we zijn blij dat we toch bij iedereen zijn langsgegaan.


    Vanmiddag keken we nog even bij Julian op de begraafplaats. De bloemen liggen er nog mooi bij, al komen er nu wel hier en daar wat bruine plekjes. Ik denk dat als het gaat dooien, ze wel snel lelijk zullen worden. Ook hebben we inmiddels de foto’s van de begrafenis ontvangen en bekeken. Het was wel heel erg mooi om te zien, al was het ook heel moeilijk. We kunnen in ieder geval terugkijken op iets heel moois. Dit hebben we nog voor Julian kunnen doen. We zijn wel ontzettend moe van alle emoties vandaag!


    


    Zondag 4 januari 2009,


    


    De afgelopen dagen waren wel zwaar. Vrijdagmiddag zat ik in een mega dip. Ik miste Julian zo erg, dat ik me er geen raad mee wist. Na een flinke huilbui knapte ik wel weer wat op. Vrijdagmiddag ben ik nog met een vriendin en haar zoontje naar de ijsbaan geweest. Dat was heerlijk. Het schaatsen ging nog redelijk goed, al was het wel even wennen. Jammer dat Julian dit nooit heeft meegemaakt. Joey zat op de slee en ik denk dat Julian dat geweldig had gevonden. Misschien ga ik het van de week met Mirthe nog wel proberen. Ik weet alleen niet of ze blijft zitten, want ze kan geen seconde stil zitten. Regelmatig komen allerlei gedachten over Julian op. Het is aan de ene kant heel fijn om aan hem te denken, maar het doet soms ook zo ontzettend veel pijn. Ik zal nooit meer vergeten dat ik hele dagen naast hem zat op de bank toen hij zo ziek was. De hele dag moest ik over zijn benen wrijven. Dat vond hij altijd heerlijk. Het was ook wel heel zwaar, maar nu achteraf ben ik blij dat ik dat toch heb kunnen doen, al had ik er niet altijd zin in. Ook zal ik nooit meer zijn armpje om me heen vergeten op de IC. Hij had het zo benauwd en wilde met me kroelen. Hij was zo bang en had de hele nacht niet geslapen. Hij was helemaal uitgeput, letterlijk doodsbang…Wat vreselijk om daar aan terug te denken. Er schieten de hele dag allerlei dingen door mijn hoofd over Julian en ik probeer er wel steeds een positieve draai aan te geven, al lukt dat niet altijd. Zo kan ik het eigenlijk niet aan zien als er mensen met twee kinderen voorbij lopen. Zeker niet als ze ongeveer dezelfde leeftijd hebben als Julian en Mirthe. Het doet dan zo’n pijn dat wij niet meer met twee kinderen over straat lopen. Dat gevoel zal best wel slijten, althans dat hoop ik. Momenteel vind ik het heel erg moeilijk.


    


    Maandag 7 januari 2009,


    


    De afgelopen dagen ben ik aan het opruimen geslagen. Een beetje orde scheppen. Meestal is het zo dat als je in huis netjes en opgeruimd is, het in je hoofd ook niet meer zo’n chaos is. Veel spullen van Julian staan nu op de zolder. Ik wil van allerlei dingetjes van hem een plakboek maken, zodat we een mooi geheel krijgen. Het moet een soort herinneringsboek worden. Ook wil ik het fotoboek compleet maken. De eerste vier jaar van zijn leven heb ik wel al in een album zitten, maar de foto’s van de laatste maanden en van de begrafenis nog niet. Kortom de komende tijd heb ik nog bezigheden zat en kan ik toch op mijn manier met Julian bezig zijn. John is vandaag weer gaan werken. Het viel wel tegen voor hem. Iedereen kwam een praatje maken en er komt nog niet veel uit zijn handen, maar het begin is er in ieder geval. Zelf moet ik er nog even niet aan denken om te gaan werken. Ik wil eerst het hele huis op orde hebben, dan is mijn hoofd, hoop ik, ook wat leger. Ik hou wel de kranten in de gaten, want je weet maar nooit of er iets in staat, wat me aanspreekt.


    Gisteren was John jarig, maar we hebben het niet gevierd. Mirthe heeft haar verjaardagscadeau van ons uitgepakt, want dat stond er nog steeds. De rest van de cadeautjes moet ze nog uitpakken en de taart ligt er ook nog. We moeten dus nog wel een keer koffie drinken met de rest van de familie, al heb ik daar eigenlijk helemaal geen zin meer in. Als we tegen Mirthe zeggen: “Hieperdepiep!” Dan doet zij haar armpjes de lucht in en zegt: “Haaaaaaaaaaaaaaaaa” (hoera) Het is wel een grappig gezicht. Mirthe eet momenteel niet zo best. Groente wil ze helemaal niet. Brood gaat er wel goed in. Fruit, alleen als het haar uitkomt. Jammer genoeg, komt ze dan wel nog voor een fles ’s nachts en daar ben ik dan wat minder blij mee. Maar goed, het zal wel weer over gaan!


    


    Vrijdag 9 januari 2009,


    


    Verder zijn we bezig om te kijken welke steen we willen op het graf van Julian. We zijn er al een heel eind uit. We willen granieten blokken en een gegraveerde foto. Nu nog verder kijken hoe we het precies willen. Op de zolder komt er ook een klein beetje einde aan de bende. Er is heel veel uitgezocht en ik heb heel veel weggedaan, behalve natuurlijk Julians spulletjes. Dit komt later wel, als ik er aan toe ben.


    Mirthe is erg verkouden en ben vandaag met haar naar de dokter geweest. Ze heeft oorontsteking en daarvoor een kuurtje gekregen. Het was bizar om weer met spuitjes en dergelijke in de weer te zijn. We zeiden nog tegen elkaar: Dit zou Julian prachtig gevonden hebben. Eindelijk ook Mirthe die een keer medicijnen in moet nemen! Gelukkig is Mirthe niet levensbedreigend ziek en is dit natuurlijk niet zo erg en zouden we het wel van hem kunnen begrijpen. Hij heeft ook zoveel moeten doorstaan. Julian vond het destijds erg interessant dat Mirthe ook prikjes kreeg en toen papa en mama een griepprik kregen, was hij blij dat wij ook eens een keer geprikt werden. Was hij eindelijk niet de enige die geprikt moest worden. Slapen ging vannacht ook niet best. Ik ben de laatste twee dagen niet of heel weinig buiten geweest en dat merk je ’s nachts. Als ik lange tijd in de buitenlucht ben geweest, slaap ik veel beter. Ik zal er de komende tijd voor moeten zorgen dat ik iedere dag een poos ga wandelen met Mirthe.


    


    Donderdag 15 januari 2009,


    


    Ik ben de hele week bezig met alle spulletjes van Julian. Ik heb nu 4 plakboeken gemaakt met dingen van Julian. Er zitten, tekeningen, foto’s, handtekening van Huntelaar, entreekaartjes Plopsaland, afsprakenkaarten van de ziekenhuizen, sinterklaasslingers enzovoort in. Het is heel fijn om hier mee bezig te zijn. Veel dingen zitten nu geordend in een map en dat kijkt veel makkelijker dan wanneer alles in een doos zit. Alle herinneringen aan Julian komen weer boven en dat is fijn. Ook weleens moeilijk. Ik zag deze week de foto’s van de periode in Leiden. Toen ik zijn kale koppie zag, kwam ineens weer het besef, wat hij allemaal heeft moeten doorstaan. Deze week hebben we ook de cd van de begrafenis gekregen en beluisterd. Dit was erg mooi, maar wel heel emotioneel. We hebben zijn quad aan de peuterspeelzaal gegeven. Deze heeft hij van de buren van opa Jan en oma Lieneke gekregen en er niet zo heel veel op kunnen rijden. Hier konden we wel afstand van doen en nu hebben de kinderen op de peuterspeelzaal er nog wat aan. Zijn fiets en step staan op zolder. Mirthe kan in ieder geval de step overnemen, als ze groter is en de fiets moeten we nog even bekijken. Ik wil hem absoluut niet wegdoen, het is een echte jongensfiets en het is voor Mirthe niet zo leuk als zij later een jongensfiets krijgt. De tijd zal het leren wat we er ooit mee doen. Julians spullen zijn voor een groot deel uitgezocht. Ik heb al het nieuwe speelgoed, waar Julian nooit mee gespeeld heeft en dat ook leuk voor Mirthe is, op één plank in de kast gezet. Het speelgoed waar Julian wel mee gespeeld heeft en voor Mirthe is, staat ook op één plank. Ik denk dat we in de toekomst nog vaak op zolder zullen gaan “winkelen” voor Mirthe.


    Verder heb ik een doos gemaakt, met allerlei dingen, voornamelijk nieuw, voor het Sophia kinderziekenhuis. Als we er een keer aan toe zijn, gaan die spullen daarheen. De rest staat in een hoek op zolder. Er staat een koffer en daar zitten spullen in die echt nooit weg mogen en er staat een doos met dingen die we ooit wel weg zullen doen, maar wat we nu absoluut nog niet kunnen. We laten dit nu gewoon een hele poos staan en kijken dan nog eens wat er wel en niet weg kan/mag. Julians kamer is nog hetzelfde als toen Julian er op 11 november voor het laatst ging slapen. Ik ga denk ik binnenkort wel het één en ander uitzoeken. Bijvoorbeeld kleren die hij nooit aan gehad heeft en deze toch maar alvast naar zolder doen en speelgoed waar Mirthe mee kan gaan spelen, bij Mirthe op haar kamer zetten. Ik moet me alleen nog psychisch gaan voorbereiden om deze moeilijke klus te gaan klaren. Ik denk wel dat het moeilijker wordt, naarmate de tijd verstrijkt, dus daarom wil ik er toch niet heel erg lang mee wachten.


    


    Maandag 19 januari 2009,


    


    Vrijdag is de huisarts nog langs geweest om te kijken hoe het met ons gaat. We hebben ons verhaal weer gedaan, wat overigens heel fijn is. Zaterdag wilden we een monument uit gaan zoeken voor het graf van Julian. Deze zaak was echter gesloten en we wilden toch niet meteen naar huis gaan. Toen zijn we maar even bij een juwelier geweest om een sieraad ter nagedachtenis aan Julian te bespreken. John wil graag een hanger met een foto van Julian en een vingerafdruk aan de achterkant van de hanger. Ik wil graag een ring met een vingerafdruk. We hebben nu de mogelijkheden besproken en ze gaan een offerte maken en dan komen we binnenkort nog een keer bij elkaar om te kijken wat het precies gaat worden. Het wordt een sieraad voor het leven en we willen niet over één nacht ijs gaan. Zaterdagnacht hebben we allebei heel slecht geslapen en alles van de IC kwam steeds weer boven. Ik heb inmiddels de IC verpleegkundige gemaild om een afspraak te maken voor het eindgesprek. In eerste instantie zagen we het helemaal nog niet zitten om weer terug te gaan naar het ziekenhuis, maar inmiddels willen we toch wel naar het eindgesprek gaan. Gelukkig kunnen we de artsen absoluut niets verwijten, ze hebben allemaal ontzettend hun best gedaan om Julian beter te maken. Mocht dat wel zo zijn, zou dat zou alles nog zwaarder maken. We kregen gisterenmiddag onze vrienden op visite en hun zoontje Finn. Hij heeft dezelfde stekels als Julian en John kwam met Mirthe de kamer in. Ze keek naar Finn en zei: “Juja” Ze associeerde de stekels meteen met Julian. Nu waren die stekels ook altijd wel het visitekaartje van Julian. Het was wel een bijzonder moment.


    Gisteravond ben ik begonnen om de filmpjes en foto’s van de laatste maanden van het leven van Julian achter elkaar te zetten. Het was fijn, maar ook heel moeilijk om hier mee bezig te zijn. We hebben ook besloten om een aantal foto’s van zijn overlijden en de begrafenis erbij te doen. Het is tenslotte ook een onderdeel van Julians bestaan, hoe pijnlijk het soms ook is.


    


    Zaterdag 24 januari 2009,


    


    Gistermorgen zijn we eerst een monument uit gaan zoeken voor op het graf van Julian. Het wordt een blokkenmonument aan de hand van de speelblokken waar Julian mee heeft gespeeld. Op het bovenste blok komt een foto van Julian. Daaronder zijn naam. Op de twee blokken daaronder zijn geboortedatum en datum van overlijden. Op het onderste blok komt nog een tekst te staan:


    


    Je bent een kanjer,


    ons allerliefste jongetje


    We houden heel veel van je


    en we zullen je nooit vergeten.


    


    Er is wel een levertijd van minimaal 12 weken, maar dat is niet zo erg. We zijn blij dat we zoiets moois voor hem kunnen doen. Er komt ook een omranding en in het midden, worden stenen schelpen geplaatst. We denken dat het wel heel mooi wordt.


    Later zijn we samen naar de sauna gegaan en dat was heerlijk. Lekker relaxen en bijtanken. Mirthe heeft bij opa en oma gelogeerd. We waren pas laat thuis en hebben heerlijk geslapen vannacht. Terwijl Julian dag en nacht in onze gedachten is en we een hele dag met hem bezig zijn en we natuurlijk ook onze slechte momenten hebben, mogen we over het algemeen niet klagen en daar zijn we alleen maar blij om. Julian zou ook niet gewild hebben dat we als een stel zombies op de bank achter de geraniums zouden gaan zitten en daar hou ik me maar aan vast.


    


    Donderdag 12 februari 2009,


    


    We zijn vandaag weer teruggekeerd naar het Sophia voor het nagesprek met de artsen en verpleegkundigen. Het was wel heel vreemd om er weer te zijn. We waren de hele morgen zenuwachtig, maar toen we er eenmaal waren, viel het toch erg mee en voelden we ons er weer thuis. We werden meteen opgevangen toen we op de poli aankwamen en kregen koffie en thee. Er zijn verschillende verpleegkundigen langsgekomen om een praatje te maken. De arts van de IC kon er op het laatste moment niet bij zijn, omdat hij op dat moment de leiding had over twee zalen en die kinderen hebben alle zorg nodig. Dit gaat natuurlijk voor en daar hadden we alle begrip voor.


    Gelukkig was dokter Van den Berg wel aanwezig. De verpleegkundige van de IC, die de laatste nacht voor Julian gezorgd heeft, was er ook bij. Dokter Heiden (oncoloog in opleiding) was er ook bij. Tevens had Anne (verpleegkundige van 2 Zuid) voorgesteld om ons te begeleiden naar de afdelingen. We weten natuurlijk wel de weg, maar we hebben dit aanbod wel met twee handen aangegrepen. We hebben de uitslag gekregen van de longbiopt, die ze nog hebben gedaan en er is toch wat gevonden. Julian had een Mucorschimmel in zijn longen. Verschillende schimmels onder de zygomyceten, zoals Mucor, kunnen hevige opportunistische infecties veroorzaken in de longen. Kenmerkend is dat deze ziektebeelden doorgaans heel snel verlopen en de patiënt kan binnen enkele dagen na infectie aan de gevolgen overlijden. Deze schimmel is heel agressief en bijna niet onder controle te krijgen. Deze schimmel was ook alleen te zien nadat er weefsel is weggehaald en kon dan ook niet eerder gezien worden bij de B.A.L. en in zijn bloed. Als Julian niet zo ziek zou zijn geworden en de artsen niets hadden kunnen vinden, had hij onherroepelijk problemen gekregen tijdens de beenmergtransplantatie met naar alle waarschijnlijkheid dezelfde gevolgen. Julian was “simpelweg” kansloos.


    Zelf hadden we al die tijd nog een klein beetje de gedachte: Stel je voor dat er toch leukemiecellen in zijn longen hadden gezeten en ze toch nog chemo zouden hebben gegeven. Nu dit uitgesloten is, geeft dat wel heel veel rust. Het was ondanks alles een fijn gesprek. Iedereen heeft ontzettend zijn best gedaan en er valt niemand iets te verwijten.


    Verder hebben we nog antwoord gekregen op andere vragen en hebben we alles nog eens doorgesproken en op een rijtje gezet. Wij hebben zelf onze ervaringen kunnen vertellen.


    We zijn altijd nog welkom. Mochten er nog meer vragen komen of als Mirthe, als ze een jaar of 10 is, precies wil weten wat er nu allemaal is gebeurd, mogen we ook altijd een afspraak maken, zodat de artsen het (aan haar) alsnog kunnen uitleggen. Na het gesprek zijn we naar 2 Zuid gegaan en hebben daar nog met vele verpleegkundigen gesproken. Ook zijn we nog op Julians kamer 2184 geweest. Deze was leeg en we konden er even naar toe. Het was wel een hele vreemde gewaarwording, maar we zijn heel blij dat we gegaan zijn. We zagen nog een restje plakband, waar zijn sinterklaasslingers hebben gehangen. We kijken (ondanks het gemis en verdriet) met een heel goed gevoel terug op alle hulp, steun en behandeling van alle medewerkers van het Sophia!


    


    Donderdag 19 februari 2009,


    


    Vandaag ben ik op Julians kamer aan de slag gegaan. Ik heb al zijn speelgoed uitgezocht en de duplo bij de duplo gedaan en de playmobil allemaal bij elkaar en heel veel speelgoed vanuit de la onder zijn bed bij Mirthe in de kast gezet.


    Ook heb ik alle kleding van Julian uitgezocht. Kleren waar ik geen waarde aan hecht (dingen die hij nooit aan heeft gehad of gekregen had, maar nog nooit aangehad had) heb ik in een zak gedaan. Zijn pyjama’s heb ik in zijn rugzak met zijn naam erop gedaan. De voetbalshirts hangen nu in de kast samen met de kleding die hij de laatste maanden aan heeft gehad. De la onder zijn bed is nu leeg, net zoals zijn nachtkastje. De speelgoedkastjes van Ikea heb ik ook leeggemaakt en afgesopt. Knuffels die niet erg belangrijk voor hem waren, liggen nu ook op zolder. In de (boeken)kast op Julians kamer heb ik nu waardevol speelgoed en de hand- en voetafdruk gedaan. Robijntje zit samen met “knientje” (konijntje) in het kistje samen met 2 doekjes en 4 tuutjes. Het is in ieder geval lekker opgeruimd op zijn kamer.


    Aan de ene kant geeft het een goed gevoel, dat alles netjes is. Aan de andere kant voelt het als een soort verraad. Zoiets van: Je bent er nu niet meer, dus ik ga alles maar zo snel mogelijk opruimen! Ik heb het nu gedaan, omdat ik bang ben, dat hoe langer ik wacht hoe moeilijker het wordt. Tegen die tijd dat Mirthe naar de kamer van Julian gaat, hoeven we niet zo veel meer leeg te halen en zal de pijn wat minder zijn. Per slot van rekening zit Julian in mijn hart en niet echt in zijn spullen.


    Al kwamen er wel mooie herinneringen boven, toen ik alles weer zag:


    


    * de rails van duplo. Ik moest de rails altijd maken en dan ging Julian aan de slag


    * zijn Carsdekentje en kussen, waar hij de laatste weken in het ziekenhuis zoveel plezier van had. 


    * de knikkers en sjoelstenen, waar hij uren mee speelde


    * de speelgoedboeken en het “vakantie”boek (reisgids van Go Best)


    * de piano waar we in Leiden liedjes op speelden


    * het boek van Huntelaar


    * zijn pennenetui met viltstiften, waar hij de laatste weken veel mee kleurde 


    * de dvd van Pieter Post en de cd van Ernst en Bobbie, die liggen nu beneden in de la te wachten totdat Mirthe groot genoeg is


    * de verzameling stuiterballen 


    * al zijn auto’s, tractors, ambulances, politieauto’s enzovoort enzovoort 


    * allemaal plastic zakjes met auto’s en poppetjes, die hij met zijn tractor vervoerde en onder de trap legde


    * het vissenspel


    * allerlei spellen en puzzels (dat was Julians hobby niet echt)


    * de hijskraan die hij met zijn 4e verjaardag heeft gekregen staat nu op het speelgoedkastje.


    * de vuilnisauto staat nog steeds ingepakt met aluminiumfolie, die we in het ziekenhuis hebben ingepakt als sinterklaascadeau. Julian was er met papa aan begonnen en heeft het met mama afgemaakt. Wel mis ik één blauw deksel van een containertje dat erbij hoorde.


    * de zak met kastanjes heb ik weg moeten gooien, deze waren helemaal beschimmeld. Wel vond ik er nog één die nog wel erg mooi was en deze ligt ook in die kast. Kortom heel Julians leventje is vandaag voorbij gekomen!


    


    Zondag 8 maart 2009,


    


    Vrijdag dacht ik dat het beter ging, maar aan het eind van de middag voelde ik mijn humeur al verslechteren. ’s Avonds liep ik op Julian z’n kamer en moest ik ineens ontzettend huilen. Ik kon bijna niet meer stoppen. Mirthe heb ik op de automatische piloot, al huilend aangekleed en naar bed gebracht. Het leek wel of alles er in één keer uitkwam. Wat doet dat gemis toch ontzettend pijn! Gisteren ben ik met een vriendin naar Roosendaal geweest om te winkelen. Het was gezellig en ik heb veel gekocht voor mezelf en voor Mirthe. Het was moeilijk om al die jongenskleding te zien. Iedere keer viel mijn oog er meteen op. Het was ontzettend zwaar om met de keiharde realiteit geconfronteerd te worden en te beseffen dat ik nooit kleding meer voor Julian kan kopen. Ook alle gezinnen met kinderen die er liepen waren confronterend, zeker als de kinderen een jaar of 4 waren, dan dacht ik bij mezelf: WAAROM? Waarom moest dat lieve arme ventje dit nou overkomen? Het was zo’n kanjer! Waarom kon hij niet gewoon onbezorgd naar de peuterspeelzaal en daarna naar de basisschool. Lekker zwemmen en naar de (peuter)gym en later naar de kabouters om te voetballen. (zijn grootste passie) Nee hoor: Uitgerekend Julian krijgt die rot ziekte en waarom kon hij er niet van genezen, zodat hij toch zijn leven “gewoon” voort kon zetten? Allemaal vragen waar je nooit een antwoord op krijgt. Het is alleen zo oneerlijk. Er lopen zoveel slechte mensen op de wereld en zo’n lief, gezellig, kroelerig (tja eh… ook wel driftig) jongetje, moet dit overkomen. Je gunt het niemand, maar zeker niet je eigen kind. We moeten doorgaan, maar het is soms wel erg moeilijk. Hoe moeten we nu doorgaan, als je allerliefste jongetje bij je vandaan is en nooit meer terugkomt? Zelfs zijn driftbuien mis ik ontzettend! Zijn leuke uitspraken en zijn gezelligheid in huis, wat een leegte en stilte om ons heen!


    Dan zeggen de mensen: “Het is maar goed dat je Mirthe nog hebt.” Natuurlijk is het fijn, Ze is een schat, maar zo ontzettend bewerkelijk en aanwezig, dat je niet eens aan je verdriet toekomt. Je bent een hele dag bezig om haar in bedwang te houden en overal vandaan te halen en dat is zo ontzettend vermoeiend. Eigenlijk kan ik het er echt niet bij hebben!


    Vandaag was Mirthe wel super gezellig. Vanmorgen waren we samen al vroeg beneden. Ze heeft lekker een poosje op schoot gezeten en het was net of we terug waren in de tijd. Julian zat ook vaak lekker op schoot tijdens pyjamadag! Maar: Ik kan en mag Mirthe niet met Julian vergelijken. Dat is niet eerlijk tegenover haar. Zij heeft haar eigen ik en ik moet haar accepteren zoals ze is. Ze is nu nog zo klein, dat je eigenlijk niets met haar kan beginnen en dat vind ik jammer. Het zou zo fijn zijn als je gezellig met haar kan knutselen en kletsen. Die tijd komt natuurlijk nog, maar dat duurt nog een poos. Het fotoboek van Julian is erg mooi geworden en alle bladen zitten nu in het album. John had het er erg moeilijk mee, toen hij de foto’s zag en we hebben allebei een poosje gehuild. Dat luchtte wel weer wat op.


    Ik twijfel nog steeds of ik wel of geen werk ga zoeken. Aan de ene kant ben ik bang dat het te snel is en ik een terugval krijg en aan de andere kant zou het heel goed zijn om er even uit te zijn en moet ik, denk ik, ook niet te lang wachten, omdat de stap dan steeds moeilijker wordt. Ook zit ik er aan te denken om een boek te schrijven over de hele ziekteperiode en het verwerken van het verlies van Julian. Ik heb nu een aantal dagboeken over hetzelfde onderwerp besteld om te kijken op welke manier deze geschreven zijn en misschien kan ik er iets van leren.


    Verder zit ik ook te dubben of het verstandig is, om professionele hulp in te schakelen. Ik heb voor mijn gevoel wel alles goed op een rijtje, maar ben bang dat er over een aantal jaar nog onverwerkt verdriet naar boven komt en daar zit ik helemaal niet op de wachten!


    Kortom: Ik was deze week heel blij met de twee hele goede dagen, maar merk dat het nu wel weer heel zwaar is.


    


    Dinsdag 24 maart 2009,


    


    Gisteren hebben we de babyfoon van Julian weer opgezocht. Door de babyfoon van Mirthe hoor je haar alleen als ze genoeg decibellen produceert en ze ligt soms zo lang op bed, dat we denken: Dit is niet normaal. Zo hebben we die van Julian bij haar gezet om te kijken hoe lang het duurde voordat ze in slaap viel. Ze lag om 18.15 uur op bed en rond 19.45 uur sliep ze pas. Ze lag gewoon lekker te teuten in bed en een beetje te spelen. Het was wel heel raar om weer een kind te horen ademen door de babyfoon en af en toe geluidjes te horen. Net of we weer terug in de tijd waren en Julian gewoon weer in zijn bed lag. Het was een vreemde gewaarwording.


    


    Zondag 10 mei 2009,


    


    Vandaag is het Moederdag. Het is een vreemde dag. Vorig jaar was het een superdag. Julian is op Moederdag 2008 van de IC gekomen. Een mooier moederdagcadeau kon ik me toen niet wensen. Nu is mijn lieve jongetje, die mij tot moeder heeft gemaakt er niet meer en dat doet pijn. Mirthe snapt van het hele Moederdag gebeuren nog niets. Volgend jaar zal zij trots met een zelfgemaakt cadeautje aan mijn bed staan en moet ik mijn vrolijkste glimlach opzetten, terwijl mijn hart zal huilen.


    


    Vrijdag 15 mei 2009,


    


    Vandaag was het zover. Voor het eerst met z’n drieën op vakantie nadat Julian is overleden. We zijn voor vertrek eerst nog even bij Julian op de begraafplaats geweest. Het was heel raar om weg te gaan en Julian daar achter te moeten laten. We horen eigenlijk “gewoon” met z’n vieren in de auto te zitten. We gaan proberen er het beste van de maken, want Mirthe (en wij ook) hebben toch ook weer recht op vakantie.


    


    Zaterdag 16 mei 2009:


    


    Vandaag was er in het vakantiepark een opkikkerdag voor ernstig zieke kinderen. We hadden dit gisteren al gelezen in een brief van de parkmanager, zodat we niet hoefden te schrikken als we sirenes zouden horen. We hoorden en zagen regelmatig een brandweerauto of politieauto met sirenes voorbij komen. Ook waren er een helikopter, een limousine, een Hummer, een Ferrari, een Porsche enzovoort, waar de kinderen in mochten rijden. Toen we eenmaal buiten liepen en we iedere keer al die auto’s voorbij zagen komen, hadden we het wel erg moeilijk. Wat zou Julian dat leuk hebben gevonden! Het leek wel of ik bij iedere brandweerauto die voorbij kwam, harder moest huilen. Ik wilde eerst nog voorstellen, om maar weer zo snel mogelijk naar het huisje te gaan, maar ik realiseerde me dat weglopen hiervoor totaal geen zin heeft. We zijn toen toch maar gewoon verder gelopen, want weglopen voor zo’n geweldig initiatief van deze stichting kan natuurlijk niet. Ik ga ervan uit dat deze kinderen (en hun ouders) een geweldige dag hebben gehad. Even een dag zonder zorgen!


    


    Zondag 17 mei 2009:


    


    Vanmorgen weer uitgeslapen tot een uur of tien. Ik heb vannacht weer gedroomd van Julian en werd badend in het zweet wakker en kwam tot de ontdekking dat Julian er echt niet meer is en werd weer eens met mijn neus op de keiharde feiten gedrukt. We hebben de rest van de morgen rustig aan gedaan. Op ons gemak gegeten en daarna zijn we in bad gegaan. Mirthe heeft wel een uur in bad gezeten. Eerst met mama en daarna met papa. We hadden veel schuim gemaakt en dat vond ze fantastisch. Vanmiddag zijn we gaan wandelen en toen we langs de plaza liepen, riep Mirthe: “Zemme zemme!” Na twee keer herkende ze de weg naar het zwembad al. Het is niet te geloven. We gingen echter niet zwemmen, maar zijn we nog even naar de Action Factory gegaan. Het is erg vreemd zo zonder Julian. Thuis hebben we ons “nieuwe” leven weer een beetje opgebouwd, maar hier missen we Julian bij iedere stap die we zetten. Hij wilde zo graag twee weken naar Center Parcs, als hij helemaal beter was. Hij genoot altijd zo van deze vakanties! Jammer genoeg hebben we deze wens niet meer in vervulling kunnen laten gaan, anders waren we zeker twee weken gegaan.


    


    Dinsdag 19 mei 2009:


    


    Een echte dipdag! Ik mis Julian zo ontzettend, dat ik me nergens toe kan zetten. Het lukt me ook niet om positief te denken. Het allerliefst zou ik mijn spullen pakken en heel snel naar huis gaan.


    Vanmiddag hebben we weer gezwommen en toen voelde ik me weer beter. Een beetje beweging en afleiding zijn het allerbeste voor je humeur. De hele week hoor je ook nog overal de naam Julian roepen. Er waren volgens mij wel tien Julians op het park en natuurlijk geen ander kind dat Mirthe heette. Ze zullen er best geweest zijn, maar daar staat je “oor” dan niet naar.


    


    Donderdag 21 mei 2009,


    


    Mirthe was een beetje zeurderig en we wisten eigenlijk niet goed wat we met haar aan moesten. We besloten om toch maar met haar te gaan zwemmen, hoewel dat ze eigenlijk ook wel moe leek. In het zwembad had Mirthe het wel snel gezien en dronken we nog wat en Mirthe heeft chips gegeten. We maakten een plan voor de rest van de dag. Ik zei: “Laten we vanmiddag of vanavond maar zoveel mogelijk inpakken, dan kunnen we morgen vroeg naar huis” John antwoordde meteen: “Wat mij betreft gaan we vandaag al naar huis.” Nou, dat liet ik me geen twee keer zeggen, want dit had ik stiekem ook al bedacht. Het is emotioneel zo zwaar en je hebt alle tijd om te piekeren, dat we nu heel hard aan rust toe zijn. Tijdens het middagdutje van Mirthe hebben we alles ingepakt en zo waren we rond half 5 weer terug in Stellendam. Ik geloof dat we nog nooit zo blij zijn geweest om thuis te komen en weer thuis te zijn. We zijn meteen bij Julian gaan kijken en we “knapten” allebei een heel eind op. We gaan zeker dit jaar nog een poging wagen om met vakantie te gaan. Misschien als we maar heel vaak op vakantie gaan, dat het sneller went, zodat we er op een gegeven moment hopelijk weer wel voor de volle 100% van kunnen genieten. We hebben het leuk gehad, maar de dalen waren veel dieper dan thuis en dat deed pijn!


    


    Zondag 14 juni 2009,


    


    Gisteren was het dan zover en zijn we weer naar Rotterdam gegaan voor de herdenkingsbijeenkomst in het Sophia kinderziekenhuis. Het was een herdenking voor alle kinderen die zijn overleden in het Sophia in de tweede helft van 2008. Het was natuurlijk ook voor de kinderen die thuis zijn overleden, maar wel onder behandeling waren in het Sophia.


    Ik was de hele morgen erg nerveus en zag er als een berg tegenop. Er werd gevraagd of iedereen een bloem wilde meenemen en zo ben ik voor we weggingen nog even twee rozen gaan kopen. Eén witte roos heb ik toen eerst bij Julian neergelegd en de andere roos hebben we meegenomen naar Rotterdam. Ook zat er bij de uitnodiging een kaartje met de vraag of we er iets op wilden schrijven, zodat dit in een boek geplakt wordt en dit boek komt in het stiltecentrum te liggen. Dit is om de stap naar het ziekenhuis iets kleiner te maken, als er iemand behoefte heeft om naar het ziekenhuis te gaan, maar eigenlijk geen doel heeft, diegene kan dan in het stiltecentrum al deze kaartjes bekijken. We missen het ziekenhuis ontzettend en je gaat ook niet zo snel even langs op de afdeling(en) en op deze manier heb je toch een soort doel, als we nog eens terug willen. Ik heb op het kaartje een foto van Julian geplakt en de volgende tekst er op geschreven: Lieve Julian, Je bent een kanjer, Ons allerliefste jongetje, We houden ontzettend veel van je en we zullen je nooit vergeten. Papa en Mama. 


    Dokter Van den Berg belde vrijdagavond nog om te zeggen dat ze niet aanwezig kon zijn, maar dat we altijd welkom zijn als we in de buurt zijn. Ze zei: “Mochten jullie me nog even willen spreken, bel dan even van te voren om te kijken of ik er ben, want ik ben vaak weg en dan kunnen we altijd even een kop koffie drinken.” Dit vond ik wel ontzettend aardig. Het was jammer dat ze er niet was, want we hadden haar graag nog even gesproken.


    Ze zijn flink aan het verbouwen in het ziekenhuis en zodoende was het winkeltje met broodjeszaak naar buiten verhuisd, want er komt nog een verdieping op en er moet een lift geplaatst worden naar de vierde verdieping. We hebben eerst nog wat gedronken en zijn toen naar binnen gegaan. We werden opgevangen door twee vrouwen die in de organisatie zaten en ze wilden ons de weg wijzen. We vertelden dat we op alle verdiepingen de weg wisten en hebben nog even staan praten en dit was moeilijk en ik moest ook ontzettend huilen. Vooral toen ik een jongetje in de hal zag lopen met een pet op, met een infuuspaal en een kanjerketting. Het was net of je Julian zag lopen. Eenmaal binnen zagen we allerlei verpleegkundigen van de oncopoli en 2 Zuid. Zuster Conny, Nelleke, Nanda en nog een aantal verpleegkundigen waarvan we (stom genoeg) de namen niet meer wisten. We hebben er meteen al een aantal gesproken en zouden later de rest nog spreken.


    


    De bijeenkomst begon:


    Er werd een toespraak gehouden, muziek gespeeld en gezongen door een zangeres. Later werden alle namen opgenoemd van alle kinderen. Dit was ook heel erg emotioneel. Daarna kwam een vader aan het woord, die in 2001 zijn kind was verloren. Na het officiële gedeelte, moesten we allemaal een kaartje maken voor aan een ballon. We zijn toen met z’n allen naar buiten gegaan en hebben toen de ballonnen opgelaten.


    Nadat ze hoog in de lucht vlogen, zijn we met een paar verpleegkundigen nog naar 2 Zuid gegaan om daar nog even een praatje te maken met de zusters die aan het werk waren. Het was heel vertrouwd om weer op de afdeling te lopen en we hebben nog een hele tijd staan kletsen. Julians kamer was bezet, alleen dat kindje was op weekendverlof en al haar spullen stonden er nog in. We mochten wel even gaan kijken, maar hebben dit niet gedaan, omdat het toch heel anders is, een volle kamer met spullen van een ander kind. We zijn nadat we alles hadden besproken weer huiswaarts gekeerd. Ongelofelijk hoeveel mensen er waren! Ik denk dat er zo’n kleine 100 mensen waren en ik weet niet precies om hoeveel overleden kinderen het ging, maar volgens mij waren dat er zo’n 60. Alle emoties en indrukken zorgden ervoor dat we erg moe waren. We zijn ontzettend blij dat we geweest zijn. Het is een blijft toch een vertrouwde plek voor ons.


    


    Donderdag 2 juli 2009,


    


    Ik zit al een paar dagen in een dip. Ik mis Julian zo erg. Het lijkt wel of het echte besef er nu pas is. Nooit meer koekjes bakken, nooit meer ’s morgens vroeg een slaperig jongetje tussen ons in bed, nooit meer samen knutselen, nooit meer samen op de bank tv kijken, nooit meer voetballen, nooit meer met Julian naar Centerparcs, nooit meer pyjamadag houden met Julian erbij. nooit meer!


    Wat een rotwoorden zeg!


    Gisteren was het al weer een jaar geleden dat Julian thuiskwam na in totaal negen weken in het ziekenhuis te hebben gelegen. (twee in Rotterdam en zeven in Leiden) Wat was hij blij dat hij naar huis mocht!


    


    Woensdag 30 september 2009,


    


    30 september, een datum om nooit meer te vergeten!


    5 jaar geleden lag er een kersverse baby in zijn ledikant. Wat waren we blij!


    4 jaar geleden vierde Julian zijn 1e verjaardag, compleet met teletubbie taart 3 jaar geleden vierde Julian zijn 2e verjaardag, toen heeft hij een garage gekregen


    2 jaar geleden voor het eerst trakteren op de peuterspeelzaal en op de peutergym 


    1 jaar geleden zijn 4e verjaardag gevierd, blij, maar ook bang voor de toekomst hebben we deze dag gevierd met als uitstapje: Patatjes eten bij “Breen”.


    


    Vandaag, een vreemde dag, want onze Julian is geen 5 jaar geworden. Hoe moesten we de dag doorkomen? We wisten het niet, maar al met al is dat toch aardig gelukt.


    Vanmorgen zijn we eerst naar Julian gegaan en hebben we bloemen en een ballon neergezet. Jammer genoeg waren we er niet als eerste want er stond al een KIKAbeer. Wij hadden er een beetje moeite mee, want normaal hadden we Julian ook als eerste gefeliciteerd en nu hadden we ook graag als eerste willen zijn, maar goed: Er zijn ergere dingen in de wereld. Wij hebben twee bakken met roosjes neergezet. Eén bak met witte roosjes en één bak met rode roosjes. De welbekende Ajax kleuren. Een tijdje terug hebben we een rood bloempotje gekregen met witte bloemen, maar die waren uitgebloeid en we hebben er witte heide ingezet, dit heeft Mirthe “gegeven”. Mirthe vond de beer en de ballon wel heel interessant. Ze wilde kroelen met de beer en riep steeds: “Leuk, leuk” Gelukkig maar, dat ze niet beseft wat voor beladen dag het voor ons is. Zij vond het allemaal reuze gezellig. Ze wilde de beer mee naar huis nemen, maar we hebben gezegd dat deze beer voor Julian is en dat zij beren genoeg heeft. Uiteindelijk heeft ze hem toch netjes teruggezet. Nadat zij Julian een handkus had gegeven, zijn we in de auto gestapt en richting Rotterdam gereden.


    We zijn toen naar het Sophia kinderziekenhuis gegaan. We hadden nog best veel speelgoed van Julian, dat hij gekregen heeft van mensen, maar waar wij ook niet aan toegekomen zijn om ze aan Julian te geven. Hij kreeg zoveel, dat we onmogelijk iedere dag met een aantal cadeautjes aan konden komen. Hij zag anders door de bomen het bos niet meer. Het meeste zat nog nieuw in de verpakking of hij had er hooguit één keer mee gespeeld en van dit speelgoed konden we wel afstand doen. Natuurlijk geven we zijn hijskraan en vuilniswagen van playmobil nooit meer weg. Ik had gisteren even een e-mail gestuurd met de mededeling dat we vandaag zouden komen. Rob van Vaart (maatschappelijk werker) had teruggemaild of we er om 10 uur konden zijn, zodat we even bij konden praten. Eenmaal op 2 Zuid aangekomen, was Rob nog telefonisch in gesprek en zijn we doorgelopen naar de afdeling zelf. Zuster Yvanka was aan het werk en we vonden het erg leuk om haar weer te zien. We hadden haar na het overlijden van Julian op de IC voor het laatst gezien. Ook Julians favoriet, zuster Anne, was weer van de partij. Nelda (pedagogisch medewerkster) heeft de spulletjes in ontvangst genomen en we hebben met z’n allen een bakkie gedaan in de zusterspost. Het was echt een gevoel van thuiskomen. Er liggen zoveel herinneringen en de verpleegkundigen hebben zoveel dingen met ons gedeeld en op cruciale momenten waren ze er ook bij. Het was fijn om ze allemaal weer te zien. Ze vonden Mirthe al een grote meid geworden en Mirthe liet ook duidelijk aan hen zien dat ze een echt handenbindertje is. Na een poosje zijn we nog naar Rob gegaan en daar hebben we weer een bakkie gedaan en een hele tijd gepraat.


    Uiteindelijk hebben we dan weer afscheid genomen van 2 Zuid en zijn we naar het Stiltecentrum gegaan in het ziekenhuis. De kaartjes die we tijdens de herdenkingsbijeenkomst hebben ingeleverd, zitten nu in een map en we hebben ze bekeken. We stonden er versteld van hoeveel “oudere” kinderen er ook overleden zijn. Wij dachten namelijk dat het voornamelijk baby’s waren, maar daar hebben we ons lelijk in vergist. Ook heb ik nog een stukje geschreven in een soort dagboek, waar ook andere ouders in kunnen schrijven. We hebben ook nog een kaarsje aangestoken voor Julian. Dit is ook mogelijk in het stiltecentrum.


    Nadat we hier geweest zijn, gingen we uiteraard nog op de poli langs. Zuster Nanda, Nelleke en nog twee bekende zusters (waar ik de namen van kwijt ben) waren er en we hebben nog even met hen gesproken. Ook kwam dokter Boelen nog aanlopen in de gang. We zeiden gedag en hij zei ook hallo en hij liep toen verder. Hij liep de hoek om en kwam toen terug. Hij zei: “Ik liep te denken, welke ouders zijn dit?” Hij wist meteen weer dat we de ouders van Julian waren. We hebben ook nog even met hem gepraat en dingen opgehaald. Hij zou de groeten doen aan dokter Van den Berg. Zij is uiteindelijk de behandelend arts van Julian, al hebben we dokter Boelen tijdens de allereerste opname van Julian en tijdens die slechte periode in mei, ook regelmatig aan het bed van Julian gezien. Na afscheid genomen te hebben op de poli zijn we nog even de stad in gegaan om wat te eten en te shoppen. Het was heel vreemd om weer de weg naar/langs het Ronald McDonald Huis te lopen. De laatste keer dat we dit rondje liepen, was midden in de nacht, toen we uit bed gebeld zijn door het ziekenhuis, dat het zo slecht ging met Julian en hij uiteindelijk was overleden toen we aankwamen. Rond een uur of half 4 waren we weer thuis en zijn de opa’s en oma’s en Lianne nog even geweest. Tegen 18.00 uur zijn we nog even naar Julian gegaan en hebben alle bloemen, kaart, tekening en bal met ballon nog bekeken. We wilden toen de ballonnen oplaten, maar de helium was er toch een beetje uitgegaan. We konden de Cars ballon, die we van de ouders van Thordis gekregen hebben, wel oplaten en deze ging hoog de lucht in. Thordis is begin september overleden op driejarige leeftijd. Hopelijk hebben Julian en Thordis hem kunnen zien vliegen. De voetbalballon hebben we weer aan de Carsbal gebonden en weer teruggelegd tussen de bloemen. We vonden het zonde om hem op te laten als hij een paar meter verderop weer zou neervallen. Mirthe heeft de beer en de voetbal een kusje gegeven en weer een handkus geblazen naar Julian. We zijn toen weer huiswaarts gekeerd. Vanavond hebben we het lievelingsgerecht van Julian (patat met een frikadel) gegeten en we zitten nu uitgeteld op de bank. Al met al is het een hele fijne dag geweest en vonden we de dagen ervoor veel moeilijker. We zijn ook blij dat we deze dag deze invulling hebben gegeven. Het heeft ons een heel goed gevoel gegeven.


    


    Vrijdag 11 december 2009,


    


    Het eerste jaar zonder Julian. Wat is dat jaar toch snel gegaan. Eind december is het al weer twee jaar geleden dat ons leven voorgoed veranderde. Eerst de geboorte van Mirthe en 4 dagen later stortte onze wereld in toen de leukemie bij Julian ontdekt werd. Ik zal nooit meer die eerste weken vergeten. De hele tijd had ik het gevoel dat er een baksteen op mijn maag lag. Ik heb nooit geweten dat een mens zoveel zenuwen in zijn lichaam kon hebben. Eigenlijk hadden we toen de grootste klap te verwerken gekregen. Je verwacht niet dat je kind zo’n vreselijke ziekte krijgt. Dit gebeurt tenslotte alleen maar bij iemand anders. Het overlijden van Julian kwam niet helemaal als donderslag bij heldere hemel. De gehele ziekteperiode van Julian hebben we er rekening mee gehouden dat er een mogelijkheid zou zijn dat hij het niet zou redden. We hebben er als het ware toch (voor zover dat dit natuurlijk gaat) naar toe geleefd. De hele proces van verwerking begon eigenlijk twee jaar geleden al. We hadden natuurlijk ook geen keus en we konden niet te veel nadenken over een eventuele slechte afloop. We moesten positief blijven en er bovenal voor Julian zijn. Het is gek, maar op een gegeven moment leer je leven met onzekerheid, spanningen en de vele tegenslagen. Al met al hebben we ook vele leuke momenten gehad met als hoogtepunt het weekend Plopsaland.


    In het ziekenhuis hebben we het ook vaak gezellig gehad en we voelden ons er echt thuis. Julian zei wel eens: “Het ziekenhuis is toch ook thuis.” Kun je nagaan hoe vertrouwd het ziekenhuis ook voor hem was.


    Gek, dat we in het begin het ziekenhuis ook zo misten. De meeste mensen hebben een hekel aan het ziekenhuis. Wij daarentegen zagen het vooral als veilige plek. Thuis hadden we zoveel verantwoording en in het ziekenhuis lag de medische verantwoording bij de artsen en de verpleegkundigen. Wij hoefden ons daar alleen maar met de leuke dingen omtrent Julian bezig te houden. We hadden er heel veel voor over gehad om nog jaren regelmatig in het ziekenhuis te vertoeven. Het zou betekenen dat Julian er nog was en we hadden de spanningen, onzekerheden en andere ongemakken graag voor lief genomen. Maar goed, het is nu eenmaal anders gelopen en ons leven heeft een hele andere wending gekregen. Iets waar je niet aan denkt als je kinderen gaat krijgen. Een kind hoort zijn ouders te overleven en niet andersom. Het eerste jaar zonder Julian is met ups en downs verlopen.


    Tja, hoe pakt iemand zijn leven weer op als je net je kind kwijt geraakt bent? Wij vonden allebei dat doorgaan met ons leven het allerbeste was. Zoveel mogelijk de dingen doen die we “vroeger” ook altijd deden. We hebben geprobeerd om alle confrontaties aan te gaan, want uitstellen heeft totaal geen zin en dan wordt het alleen maar moeilijker. Alle eerste keren zijn het moeilijkst. De eerste keer met Mirthe zwemmen, de eerste keer met Mirthe naar de peutergym. De eerste keer langs school lopen, waar de kinderen uit “zijn” klas aan het buitenspelen waren. De eerste keren boodschappen doen. Als ik langs de schappen liep en ik zag de verschillende artikelen, dacht ik meteen aan Julian en wat hij allemaal lekker vond. De eerste vakantie zonder Julian was ook heel zwaar. Op tweede kerstdag waren we in het zwembad. Mirthe kroop meteen naar een mevrouw toe en ging bij haar staan. De vrouw vroeg: “Hoe oud is ze?” We antwoordden: “Morgen wordt ze één jaar.” De vrouw was zich natuurlijk van geen kwaad bewust en riep vrolijk: “Oh wat speciaal hè, zo’n eerste jaar!” We hebben het er toen maar bij gelaten en maar niet gezegd dat we van dat hele eerste jaar van Mirthe bijna niets hebben meegekregen. Zo ook een keer tijdens mijn werk, er liep een meisje met een sondevoedingslangetje in haar neus. Ik was mijn hele leven (totdat Julian ziek geworden is) volgens mij nog niemand tegen gekomen met een slangetjes in zijn/haar neus en uitgerekend nu kwam er uit het niets een meisje met sondevoeding aan de balie. De rillingen liepen over mijn lijf.


    Deze zomer moest ik een nieuw paspoort. Leuke pasfoto’s gemaakt van Mirthe en op het gemeentehuis besefte ik ineens dat Julian er niet meer bijkwam in mijn nieuwe paspoort. Op zulke momenten word je echt weer met je neus op de feiten gedrukt. Gelukkig mocht ik mijn oude paspoort wel houden, al was het met een aantal gaten erin, om hem ongeldig te maken.


    De eerste dag dat ik in de bibliotheek werkte, moest ik leners gaan zoeken aan de hand van de postcode. Ik vulde om te oefenen mijn eigen postcode en huisnummer in en wie kwam er tevoorschijn. Ikzelf natuurlijk, maar ook Julian in het rood geschreven. Als mensen in rood geschreven staan is een lener uitgeschreven. Het was zwaar om te zien dat Julian nooit meer boekjes kan lenen. Het zijn vaak de onverwachte dingen die zo moeilijk zijn. Als je ergens bent waar muziek gedraaid wordt, houd je er altijd rekening mee dat er muziek gedraaid kan worden, die we op de begrafenis hebben laten horen. Zo waren we een keer op een feestje en werd er ineens “Wij houden van oranje” van André Hazes gedraaid. Niemand legt natuurlijk de link tussen dit nummer en Julian, maar ik schrok me te pletter. Ik zag me ineens weer in Leiden met Julian op schoot zitten, terwijl ik dit liedje wel “tig” keer voor hem heb gezongen tijdens het EK 2008. Alle herinnering en met de bijbehorende emoties kwamen weer boven. Ik was hier totaal niet op voorbereid en dan komt de klap des te harder aan.


    Sinds Sinterklaas weer in het land is, vonden we het weer moeilijker worden. De laatste weken in het ziekenhuis hebben we heel vaak de cd met Sinterklaasliedjes geluisterd. Julian had ook een luisterboek en dvd van Sinterklaas, die werden ook regelmatig afgespeeld. Zijn kamer hing vol Sinterklaasspulletjes en voor Julian was de Sinterklaasperiode één groot feest. Het is ook tevens het laatste feest dat Julian heeft meegemaakt. Wat heeft Julian hiervan genoten!


    En zo zijn we nu weer bij 11 december aangekomen. Eén jaar zonder Julian. Eén jaar van gemis en verdriet. Ook een jaar van leuke dingen en het zien opgroeien van Mirthe. Ze gaat steeds meer op Julian lijken qua uiterlijk, stem en manier van doen en laten. Aan de ene kant is het heel moeilijk om te zien, maar aan de andere kant is het fijn om op die manier dingen van Julian terug te zien. Alle herinneringen aan vorig jaar kwamen de afgelopen dagen weer naar boven. Die laatste vreselijke dagen. De laatste woorden die Julian heeft gezegd. Het moment dat de arts kwam vertellen dat er toch echt witte bloedcellen moesten komen, dat hij het anders niet zou gaan redden. Hoe opgezet Julian was van het vocht, de laatste dagen. Dit staat voor altijd in ons geheugen gegrift. Ten slotte het telefoontje dat we op 11 december om 4.15 uur kregen. We moesten direct komen want het ging niet goed met Julian. Eenmaal in het ziekenhuis aangekomen, werd ons verteld dat ze net gestopt waren met reanimeren. Het noodlot had toen toegeslagen! We waren ons lieve mannetje kwijt geraakt. Hoe moesten we verder zonder onze knul? We hebben nog regelmatig contact met andere ouders die hun kind hebben verloren. Deze mensen hebben aan een half woord genoeg. Gelukkig hebben we ook veel mensen in onze naaste omgeving waar we regelmatig ons verhaal aan kwijt kunnen. We vinden het fijn om regelmatig over Julian te praten en de herinneringen aan hem levend te houden. Iemand is ten slotte pas echt dood als er niet meer over diegene gesproken wordt.


    Hoe zal het tweede jaar gaan verlopen? De één zegt: “Het wordt alleen maar zwaarder.” De ander zegt: “De scherpe kantjes gaan er af.” Ik weet nog niet wie we moeten geloven. Het lijkt me wel heel moeilijk om niet meer te kunnen zeggen: “Vorig jaar deed/zei Julian…


    De tijd zal het leren hoe wij dit zullen gaan ervaren. 11 december, wat ga je op zo’n trieste dag doen? Gewoon werken? Nee, daar staat je hoofd totaal niet naar. Naar de dierentuin? Ook geen goed idee!


    Uiteindelijk hebben we besloten om toch weer terug te keren naar het Sophia.


    Na een week van heen en weer mailen met de diverse medewerkers van het ziekenhuis hebben we wat afspraken kunnen maken. Rond half 11 konden we bij de maatschappelijk werker terecht. Ook hadden we gevraagd of dokter Van den Berg nog tijd had om ons te zien. Zij is op een congres in Amerika (net als vorig jaar) Wel wilde dokter Heiden ons graag ontvangen. Ook heb ik de IC verpleegkundige een e-mail gestuurd of er een mogelijkheid was, dat we nog een kijkje konden nemen in de kamer waar Julian is overleden. Dit was helaas niet mogelijk omdat de kamer van Julian bezet was.


    Nadat we bij Julian op de begraafplaats zijn geweest, zijn we weer naar Rotterdam vertrokken. Om half 11 hadden we een gesprek met de maatschappelijk werker. Het was fijn om weer eens even alles op een rijtje te zetten en over de gehele periode even na te praten.


    Na een uur heeft Rob van Vaart dokter Heiden opgepiept en zijn we met haar naar 2 Zuid gegaan en hebben daar ook nog een hele poos gepraat. Het was een fijn gesprek.


    Nadat we afscheid genomen hadden van dokter Heiden hebben we nog een aantal verpleegkundigen gesproken. Ze konden bijna niet geloven dat het al weer een jaar geleden was.


    We zijn toen naar beneden gegaan om een broodje te eten en wat te drinken. De broodjes smaken nog steeds hetzelfde en het assortiment is ook onveranderd.


    Nadat we onze broodjes opgegeten hadden, zijn we naar het stiltecentrum gegaan en hebben we in een gedenkschrift het gedicht geschreven dat Nathalie, een vriendin, voor ons heeft geschreven. Ook hebben we weer een kaarsje aangestoken voor Julian.


    Voordat we weer richting Stellendam gingen, zijn we nog even op de poli langsgegaan en hebben daar nog een paar verpleegkundigen gesproken. Ze zouden de groeten doen aan de andere collega’s en in een schriftje schrijven dat we zijn geweest, zodat alle collega’s van ons bezoek op de hoogte zijn.


    Vandaag ging het een stuk beter dan de afgelopen dagen. Vaak zijn de dagen ervoor vele malen zwaarder dan de dag zelf. Dit vonden we met de geboortedag van Julian ook, maar nu waren de afgelopen dagen nog veel zwaarder. Aan zijn geboortedag en de voorgaande jaren hebben we nog mooie herinnering, maar aan 11 december vorig jaar hebben we geen enkele mooie herinnering.


    


    Dinsdag 26 januari 2010,


    


    Sinds een aantal weken is algemeen bekend dat ik zwanger ben van ons derde kindje. Het is erg spannend hoe het allemaal zal gaan verlopen. Aan de ene kant enorme blijdschap en aan de andere kant een groot gemis. Wat zal het gaan worden? Een jongen of een meisje? Het maakt allemaal niet uit, als hij of zijn maar gezond is en vooral ook BLIJFT!


    Eén van de meest gangbare vragen die een mens stelt om een gesprek aan te knopen of een gesprek op gang te houden is: Hoeveel kinderen heb je? Op zich een hele makkelijke vraag, maar wat ga je dan zeggen? Ik heb één kind krijg ik niet uit mijn strot, want ik heb er tenslotte twee gekregen. Julian hoort er wat dat betreft nog gewoon bij. Wat zeg je in zo’n geval? We hebben twee kinderen, maar... Ga je een wildvreemd iemand het hele verhaal vertellen of zeg je gewoon dat je twee kinderen hebt gekregen en het daarbij laten. Het is erg moeilijk. Altijd word je met deze vraag toch weer met het verlies van Julian geconfronteerd, of je nu wilt of niet. Nu ik zwanger ben en regelmatig op mijn werk mensen tegenkom die ik niet ken, komt die vraag ook vaak naar voren. Mijn buik begint behoorlijk te groeien en ik kan hem ook niet meer verbergen. Hoe vaak zal ik de komende tijd nog de vraag krijgen: Is dit je eerste kind of heb je er nog meer? Dit is mijn derde kind, geef ik dan als antwoord. Oh, dan zul je het wel druk krijgen met drie kinderen. “Nou, dat zal wel meevallen, want…” En voor je het weet sta je weer het hele verhaal te vertellen. Op zich is het heel goed om erover te praten, maar soms heb je daar ook weleens geen zin in. “Oh sorry,” zeggen de mensen dan, “dat wist ik niet.” Nee, dat is maar goed ook, want het staat gelukkig niet op mijn voorhoofd geschreven.


    


    Woensdag 9 juni 2010,


    


    Afgelopen maandagmoren om 5.00 uur kreeg ik buikpijn en die pijn kwam regelmatig. Het deed absoluut niet zo’n pijn als echte weeën, maar toch had ik er geen goed gevoel bij.


    Ik heb de verloskundige gebeld en ze is gekomen. Ze heeft gekeken en gevoeld en mijn baarmoeder was al voor een deel verstreken en is ze meteen gestopt, omdat je hiermee weeën kunt opwekken.


    Ze belde met het ziekenhuis in Dirksland en ik mocht gelijk komen voor een CTG.


    Er was wel weeënactiviteit te zien en er is toch besloten om me weeënremmers te geven. Deze moesten 48 uur inlopen en ook heb ik nog twee injecties gekregen om de longetjes te laten rijpen, voor het geval de bevalling echt door ging zetten.


    Van maandag op dinsdagnacht kreeg ik weer om de vijf minuten buikpijn en dit was behoorlijk pijnlijk. Ik was bang dat de bevalling echt door ging zetten. Ik heb midden in de nacht ruim een uur aan de CTG gelegen en toen zakte het toch weer af.


    Dinsdagmorgen heb ik een echo gehad en ik had geen ontsluiting, wat een heel goed teken is!


    Vanmorgen rond 11.00 uur waren de weeënremmers via het infuus ingelopen en werd ik afgekoppeld. Ik kreeg toen een CTG en die zag er goed uit.


    De gynaecoloog is geweest en hij zei dat het best zo kan zijn dat de baby gewoon tot 40 weken blijft zitten, omdat ik geen ontsluiting heb. Al geven ze hiervoor natuurlijk geen garantie!


    Het was een rare gewaarwording in het ziekenhuis. Alleen het geluid van de infuuspomp, bezorgde me in het begin al kippenvel. Hoe vaak hebben we die dingen horen piepen?


    Ook was ik ontzettend bang, dat als de baby nu geboren wordt, hij/zij aan de beademing zou moeten. Ze hebben me toen wel gerustgesteld: Mocht de baby nu geboren worden is de kans heel groot dat hij/zij zelfstandig kan ademen en ook mag de baby (mits er geen complicaties komen) gewoon in Dirksland blijven en hoeft hij/zij niet naar het Sophia kinderziekenhuis. Dat was op zich toch wel een prettige gedachte.


    Maar goed, het is nu zaak dat de baby nog een drie à vier weken blijft zitten. Ik hoef geen volledige bedrust te houden, maar moet het uiteraard wel rustig aan doen.


    Ik vroeg nog: Wanneer moet ik nu bellen? Als ik voor ieder pijntje/harde buik zou moeten bellen, dan had ik nu in de 3,5 uur dat ik thuis ben, ik geloof al zo’n acht keer kunnen bellen. Want ik heb nu al meer harde buiken gehad sinds ik thuis ben dan de afgelopen twee dagen. Als zijn ze nu niet regelmatig en niet pijnlijk. Ik moet nu bellen als ik regelmatige harde/pijnlijke buiken heb of als ik ongerust ben.


    Als ik naar mijn lichaam luister, kan ik me niet voorstellen dat deze baby tot 40 weken blijft zitten, zoals de gynaecoloog suggereerde. Voor mezelf moet ik denk ik blij zijn als ik de 37 weken ga halen. Maar goed, ik kan er ook gigantisch naast zitten!


    Ik zal niet de eerste zijn, die met 33 weken aan de weeënremmers heeft gelegen en waarbij de bevalling met 42 weken moet worden opgewekt. Het is en blijft spannend en afwachten!


    


    Zondag 18 juli 2010,


    


    Vandaag is na 39 weken zwangerschap onze dochter Lieke geboren. De bevalling is vlot en voorspoedig verlopen. Het was een emotioneel moment toen ze op mijn buik lag. John zei tegen ons: “Wat zal Mirthe dit leuk vinden” en ik meteen er huilend achteraan: “Wat zou Julian dit leuk gevonden hebben.” Op dit soort momenten liggen vreugde en verdriet zo dicht bij elkaar. Op het geboortekaartje hebben we de volgende tekst geschreven:


    


    Uit de hemel viel een traantje


    van een sterretje helder en klein


    Een traantje van blijdschap en van liefde


    hij had er zo graag bij willen zijn


    Mirthe zag het traantje vallen en liet naar boven horen:


    Julian ons zusje Lieke is geboren


    


    Donderdag 30 september 2010,


    


    Vandaag is het al weer 6 jaar geleden dat we ouders zijn geworden. Het is de dag dat Julian geboren is. Wat waren we trots op onze knul. Wat een mooie, lieve baby!


    Gelukkig maar dat we toen niet wisten wat er boven ons hoofd zou hangen. Wat hebben we genoten van zijn babytijd en later ook van zijn peuterpuberteit. Een heerlijk ventje, met een behoorlijk eigen willetje. Erg bijdehand, maar ook erg lief, grappig en rustig...


    Het is soms nog steeds niet te geloven dat ons mannetje er niet meer is en een vreselijke strijd heeft moeten leveren tijdens zijn ziekteperiode. De aanloop naar de geboortedag van Julian ging niet zonder slag of stoot. Het begon meteen al in het begin van de maand september.


    Al op de eerste septemberdag had ik zo’n onbestemd gevoel. Een beetje down en gewoon niet lekker in mijn vel. Ik vraag me iedere keer weer af, waarom een mens zo gefocust is op bepaalde data? Waarom zou het in september moeilijker zijn dan in augustus? Je denkt het hele jaar aan Julian en toch is het deze maand veel moeilijker dan voorgaande maanden.


    Het speelt misschien ook een rol dat in september ook een jongetje is overleden, dat ongeveer hetzelfde soort ziektebeeld had, dezelfde behandeling moest ondergaan, ongeveer dezelfde complicaties kreeg, en uiteindelijk ook op vierjarige leeftijd is overleden. Zoveel overeenkomsten en er kwam zoveel weer boven.


    En ook de vermoeidheid van toen kwam ook weer bovendrijven. Rouwen kost enorm veel energie. Tel daarbij de gebroken nachten (eerst Lieke een flesje geven en vervolgens zelf niet meer kunnen slapen), overdag twee kinderen om voor te zorgen en het huishouden erbij en ik wist de dag bijna niet door te komen van vermoeidheid.


    Gelukkig hebben we ook veel afleiding door onze twee meiden. De geboorte van Lieke heeft ook heel veel vreugde met zich meegebracht. We genieten enorm van haar en we zien in haar en ook in Mirthe weer dingen van Julian terug en dat is dan ook leuk om te zien.


    Mirthe gaat nu zo zachtjes aan naar de drie jaar toe en wordt al een echt (bijdehand) mensje. Ze gaat nu een beetje interesse krijgen voor knutselen. Dit deed Julian ook altijd heel graag. Het is wel een rare gewaarwording dat zij nu bijna de leeftijd gaat bereiken, dat Julian ziek werd.


    We bekijken haar soms met angst en beven. Dan heeft ze ook ineens heel veel blauwe plekken, dan ziet ze spierwit, dan gaat ze ineens een hele middag dvd kijken, terwijl ze normaal geen rust kan vinden om langer dan tien minuten dvd te kijken. Ineens komen er allerlei symptomen van Julian naar boven en giert de angst weer door je lijf.


    Natuurlijk weten we dat de kans eigenlijk nihil is, dat zij dezelfde ziekte krijgt als Julian, omdat het geen erfelijke en een uiterst zeldzame ziekte was. Alleen denk ik dan soms weer bij mezelf: Er zijn nog zoveel andere ziekten! En we weten nu als geen ander dat het dus niet altijd alleen maar bij anderen kan gebeuren. Ons deurtje wisten ze ook te vinden.


    Maar goed, als we erg ongerust zijn, mogen we van de huisarts bloed gaan prikken. Dit hebben we in februari dan ook gedaan. Toen ik daar kwam en onze zorgen uitsprak zei hij meteen: “Ik had jullie al veel eerder verwacht,” en we mochten dan ook meteen bloed gaan prikken. Al was het alleen maar voor onze gemoedsrust. Wat bleek: We hebben nog nooit zo’n mooi bloedbeeld gezien! Alles was perfect. Diep in mijn hart wist ik wel dat het goed zat (net zoals ik diep in mijn hart wist dat Julian ernstig ziek was), maar we moeten weer echt vertrouwen gaan krijgen in een gezond lichaam. Gelukkig lukt dit aardig, maar soms slaat de angst wel om ons hart.


    Gelukkig zijn de dipdagen van begin september nu grotendeels voorbij en viel de “aanloop” naar de geboortedag van Julian dit jaar wel “mee”. Het kwam ook doordat ik nu veel met mijn hoofd bij Plopsaland zat. Afgelopen weekend zijn Mirthe en ik totaal onverwacht met een vriendin en een bevriend stel en hun kinderen, naar Plopsaland gegaan.


    Het was 2 jaar en 12 dagen geleden dat wij met Julian, dankzij de stichting Doe een Wens, naar Plopsaland zijn geweest. Ik was wel heel bang om de confrontatie met Plopsaland weer aan te gaan. John zei dan ook tegen me: “Realiseer je wel waar je aan begint?”


    Ik realiseerde het me heel goed, maar doordat ik het zo leuk vond voor Mirthe, heb ik dan toch de stap gewaagd. Het is me voor 100% meegevallen. Natuurlijk heb ik de hele dag aan Julian gedacht en alle herinneringen aan 2008 kwamen weer naar boven, maar wel op een positieve manier. Ik kan dan ook niets anders zeggen dan dat we allemaal hebben genoten!


    Tja, dan komt 30 september toch echt weer in zicht. Gisteravond zat ik met een leeg gevoel op de bank. Toen realiseerde ik me dat we geen slingers op konden hangen, geen cadeautjes gekocht waren, geen taart met kaarsen konden bestellen... Alleen heb ik een bloementaart met 6 rozen besteld. Wat ga je doen op zo’n dag? Het is toch een speciale dag, waar een donker randje omheen zit. We hadden in ieder geval geen zin in visite om er toch een soort echte verjaardag van te maken. Er valt tenslotte niets te vieren. Zodoende besloten we om toch maar weer een dagje weg te gaan en iets leuks te gaan ondernemen.


    Als eerste zijn we vanmorgen bij Julian geweest met bloemen en daarna zijn we weer naar het Sophia kinderziekenhuis gereden. We hadden na de geboorte van Lieke heel veel kaartjes gekregen van verschillende verpleegkundigen, ook met de vraag of we Lieke nog een keer kwamen showen. Dit hebben we gedaan.


    Om 11.00 uur hadden we afgesproken met de maatschappelijk werker en hebben we koffie met hem gedronken en bijgepraat. Daarna zijn we naar 2 zuid gegaan. Zuster Ivanka was er ook en het was heel leuk om haar weer te zien. Mirthe heeft van haar een lange vinger gekregen. Julian kreeg van haar ook altijd lange vingers. Julian zijn record “langevingereten” stond, toen hij de eerste keer net van de IC was op 18. Mirthe vond één wel genoeg.


    We hadden ook nog een tas met dvd’s en boekjes meegenomen en deze hebben we aan de pedagogisch medewerkster gegeven. Ze was er blij mee en zo hebben de andere kinderen er ook wat aan.


    Daarna hebben we een broodje gegeten beneden in de hal. Tja, weer het “oude” recept. In het begin ben je blij met het assortiment, maar als je er zo lang rondloopt, word je die broodjes wel zat, want je eet iedere keer weer hetzelfde. Na zo’n lange tijd smaakten ze wel weer.


    Na het eten zijn we naar de poli gegaan. En ja hoor, zuster Nelleke en zuster Conny waren ook weer van de partij. Dokter Heiden kwam nog even aanlopen voor een praatje. De prikzusters van het lab herkenden ons wel, al wisten ze even niet meer welk kind er bij ons hoorde. Toen ze de naam Julian Visser hoorden, wisten ze het meteen weer. Leuk om ze allemaal weer te zien en de meesten doen ook net of je nooit bent weggeweest en weten nog heel veel dingen uit de tijd dat we er regelmatig kwamen. Heel bijzonder!


    Het voelt voor ons ook of we nooit zijn weggeweest en is het nog steeds een soort van thuiskomen. Iedereen vond Lieke erg op Julian lijken en ze vonden Mirthe erg groot geworden. Zij was tenslotte baby (4 dagen oud) toen Julian ziek werd en nu wordt ze bijna 3.


    Wat gaat de tijd toch hard. Het is al bijna 3 jaar geleden dat ons leven voorgoed veranderde.


    Maar goed, 30 september is vanaf 2004 voor ons een bijzondere dag en we wilden er ook voor Mirthe een leuke dag van maken. We zijn nadat we uit het ziekenhuis kwamen naar Ballorig gegaan. Mirthe heeft genoten van het klimmen en klauteren. Ook de trampolines vond ze geweldig. Na een paar uur spelen hebben we daar ook gegeten. Het menu bestond, hoe kan het ook anders, uit patat.


    Na het eten heeft Mirthe nog even gespeeld en daarna zijn we huiswaarts gekeerd. We zijn voordat we naar huis gingen nog even bij Julian langs geweest, waar veel bloemen lagen.


    We willen dan ook iedereen bedanken voor alle bloemen, sms-jes, berichtjes en kaartjes. Het heeft ons goed gedaan. Ondanks alles is het toch een fijne invulling van de dag geweest!


    De eerste periode leef je in een roes en daar weet ik dus weinig meer van af. Nu kan ik wel veel meer genieten van de leuke dingen, terwijl de dips wel harder aan lijken te komen. Er is dan natuurlijk ook geen tijdslimiet voor rouwen! Ik vrees dan ook dat we levenslang hebben gekregen!


    


    Zaterdag 11 december 2010,


    


    1051200 minuten.....17520 uren.....730 dagen.....108 weken.....24 maanden..... 2 jaar..... leven we nu zonder onze lieve Julian. Het is soms nog steeds niet te bevatten dat Julian er niet meer is. Waarom kreeg onze knul die vreselijke ziekte? Waarom kon Julian niet beter worden? Waarom moest dit lieve mannetje de strijd tegen deze rotziekte verliezen? Waarom mocht hij niet in ons gezin opgroeien, samen met zijn zusjes? Waarom?


    Tja, daar heeft niemand antwoord op. We zullen het antwoord ook nooit krijgen.


    We hebben geen keus en we moeten door met ons leven. Voor onszelf, voor elkaar en voor onze twee kleine meisjes.


    Alleen zal er altijd een donker randje om ons bestaan blijven. Het verlies van je kind heeft zo’n impact op je leven, dat het altijd als rode draad door je leven zal blijven lopen, bij alles wat je doet.


    Al is het maar bij het zien van de lege bedjes als Mirthe en Lieke uit logeren zijn. Dan kom je thuis en als je dan het lege bed op Mirthes kamer (voorheen de kamer van Julian) ziet, lopen de rillingen over je lijf. Dat lege bed is bijna niet om aan te zien. Die kamer heeft ruim een jaar leeg gestaan...


    Ook gaat Mirthe qua doen en laten steeds meer op Julian lijken. Bij bepaalde geluidjes of klanken in haar stem is het of je Julian hoort. Bij Lieke is het juist haar uiterlijk, dat ons vaak aan Julian doet denken. Het is op zich wel fijn om dit soort dingen van Julian terug te zien. Zo blijft de herinnering aan ons lieve ventje levend! We zullen hem nooit vergeten, maar soms denk ik bij mezelf: “Oh ja, dat is waar; dat deed Julian precies hetzelfde!” Het zijn soms hele kleine dingetjes, die je dan toch vergeet, maar die gelukkig meteen ook weer boven komen als je ze weer ziet of hoort. Ook is het heel raar dat Mirthe zo zachtjes aan de leeftijd van Julian gaat krijgen, die hij had, toen hij ziek werd. Over zo’n 15 maanden zal zij ouder zijn dan Julian is geworden.


    Julian is nu al bijna de helft van zijn leventje al niet meer bij ons. Van de vier jaar die hij is geworden is hij er al twee jaar niet meer.


    Nog ruim twee jaar erbij en dan is hij dan al langer bij ons weg, dan dat we hem bij ons gehad hebben. Wat gaat de tijd toch ontzettend snel!


    In het eerste jaar leef je nog op de automatische piloot en er gaat heel veel langs je heen.


    Je leeft in zo’n hele andere wereld, dat je soms niet eens in de gaten hebt, wat er om je heen gebeurt. Zelfs nu heb ik vaak nog moeite om dingen te onthouden, omdat je simpelweg je hoofd er niet bij kunt houden. Het is al zo vaak gebeurd dat iemand zei: “Dat heb ik verteld, hoor!” Terwijl het voor mij dan echt nieuw is!”


    


    Tja... en dan dat tweede jaar...


    Als je het eerste jaar maar gehad hebt, wordt er dan gezegd. Vaak hoor je dat het tweede jaar wel makkelijker is. Het is moeilijk om hier een bevestigend antwoord op te geven.


    Het gemis is zeker niet minder geworden en lijkt zelfs meer te worden. Ook komt ineens vaker het besef bovendrijven: “Julian komt echt nooit meer terug!” Dat komt dan wel keihard aan en kwam er soms ook een soort “paniekgevoel” naar boven: Hoe moeten we toch zonder hem verder leven?


    We merken gelukkig wel dat de periode tussen de “dipdagen” steeds groter wordt.


    Er gaan soms weken voorbij dat het gewoon goed gaat. Natuurlijk denk je iedere dag meerdere keren aan Julian, maar dat zijn ook vaak mooie herinneringen die boven komen.


    Al lijkt het wel of de dagen dat we het moeilijk hebben, veel zwaarder zijn. Dit komt, denk ik, doordat we nu ook veel meer genieten van de mooie dingen en het daardoor lijkt of de dalen heviger zijn, omdat de verschillen tussen goede en een slechte dagen nu veel groter zijn.


    Maar gelukkig, kunnen we over het algemeen wel zeggen dat het goed met ons gaat. We leren langzamerhand leven met het gemis van Julian. We kunnen weer van Mirthe en Lieke genieten. Zij brengen ook de nodige gezelligheid met zich mee. Met hen beleven we ook weer de mooie momenten van het leven. Julian zal voor altijd in ons hart blijven. De herinneringen zullen we koesteren en uiteraard zullen we hem nooit vergeten!


    Tja, wat ga je doen op de sterfdag van Julian. Het is absoluut geen “normale” dag. Het is een dag vol herinneringen en emoties. We wilden deze dag zeker niet onopgemerkt voorbij laten gaan. De afgelopen dagen kwamen alle herinneringen aan de laatste dagen weer boven.


    De laatste woorden die Julian tegen ons gezegd heeft, (“Gaan jullie nou maar, tot zo!”) zullen we nooit meer vergeten en staan voor altijd in ons geheugen gegrift. We hebben weer een mooi bloemstuk laten maken voor op Julian z’n grafje. Ik had ook twee KIKAberen gekocht en die heeft Mirthe namens haarzelf en Lieke neergezet. Nadat we bij Julian geweest waren, zijn we weer richting Rotterdam vertrokken, naar het Sophia Kinderziekenhuis. We wilden graag naar het Stiltecentrum in het ziekenhuis gaan. Ik had een gedicht gemaakt met een foto van Julian en die wilden we graag in het herdenkingsschrift plakken. In deze ruimte ligt een schrift, waar een ieder die er behoefte aan heeft, iets in kan schrijven/plakken.


    Ook liggen alle boeken met herdenkingskaartjes van overleden kinderen in het stiltecentrum.


    We hebben het boek opgezocht van de overleden kinderen in de tweede helft van 2008. We gingen het doorbladeren en we kwamen allerlei foto’s, plaatjes, handafdrukken, voetafdrukkken tegen. Mirthe vond het reuze interessant allemaal.


    Nadat we de foto en de tekst van Julian hadden gevonden en gelezen hadden, hebben we het album weer dicht gedaan. “Dat was een leuk boek!” riep Mirthe uit. Het is maar goed dat ze niet weet wat voor ellende er allemaal achter die boeken schuilt. We moesten er eigenlijk wel een beetje om lachen. De onbevangenheid hoe Mirthe dit allemaal beleeft, al gaat ze wel steeds meer in de gaten krijgen.


    Pas vroeg ze: “Mama, Lieke blijft toch wel bij ons wonen?” Ze heeft dus toch wel in de gaten dat het niet allemaal vanzelfsprekend is en dat er toch wel iets ergs is gebeurd.


    Nadat we nog een kaarsje hadden aangestoken in het Stiltecentrum, zijn we in de hal van het ziekenhuis nog een broodje gaan eten. Mirthe heeft zelfs een heel croissantje op, terwijl ze in de auto ook al snoepjes en chips gegeten had.


    Na ons bezoekje aan het Sophia, zijn we naar Zoetermeer gegaan, naar Cees en Cora. Ze hadden ons uitgenodigd om te komen. We waren dit al een hele tijd van plan en iedere keer kwam het er niet van. Op een gegeven moment gingen we een datum prikken en kwamen we op 11 december uit. Ze zeiden: “Komen jullie maar gezellig hier naar toe, dan hebben jullie wat afleiding op deze moeilijke dag. Ze hadden ook voorgesteld om te gaan skiën in Snowworld, dat ook in Zoetermeer is. Als je mij een half jaar geleden gezegd had, dat we zouden gaan skiën op de dag dat Julian is overleden, had ik je voor gek verklaard. Op de geboortedag van Julian vinden we het wel gepast om als gezin iets leuks te gaan doen, maar op zo’n trieste dag, vond ik dat nooit een goed idee. Maar, een mens kan veranderen en we vonden het toch wel een heel goed idee en zeker een goede afleiding. Dus bepakt en bezakt, kwamen we bij hen aan. Nadat we lekkere soep gegeten hadden, zijn we dan richting skibaan gegaan.


    We hadden gevraagd wat de kleinste maat skischoenen was, zodat Mirthe eventueel ook zou kunnen gaan skiën. De kleinste maat skischoenen is 25/26 en laat Mirthe nu maat 25 hebben!


    We besloten om skischoenen en ski’s voor haar te huren. Dit was een complete verrassing voor haar, want wij hadden tegen haar gezegd dat ze in de sneeuw mocht spelen en zelf wilde ze dan “kerstballen” gooien. De kleine ski’s voor Mirthe waren 80 cm en we hebben haar op de ski’s gezet.


    In de eerste instantie vond ze het allemaal wel vreemd en nadat ze een keer met papa van de babyhelling was afgeweest, wilde ze de ski’s uit en gaan spelen. Even later kwam Cees aan en riep tegen Mirthe: “Ga je mee skiën?” En jawel hoor, ze deed de ski’s weer aan.


    Nu vond Mirthe het hartstikke leuk en op een gegeven moment ging ze “alleen” naar boven. Gierend van de pret, kwam ze iedere keer samen met Cees naar beneden. Op een gegeven moment werd ze alleen heel licht aan haar jas vastgehouden en dacht Mirthe dat ze helemaal alleen naar beneden ging. Ze deed zelfs haar handjes op haar knietjes, toen ze naar beneden ging.


    Later is ze ook nog met papa en mama gaan skiën. Ook dit vond ze leuk! Ze wilde dan ook niet meer stoppen en zei tegen John: “Ik wil daar naar boven!” Ze bedoelde de gewone piste.


    We hebben haar gezegd dat ze hier nu nog te klein voor was en dat ze de volgende keer wel helemaal naar boven mag. Wij dachten bij ons zelf, dan ben je weer een jaar ouder, want om nu een tweejarige, hoewel ze bijna drie is, helemaal naar boven te laten gaan, vonden we wel een beetje ver gaan. Maar goed, zij (en wij ook) hebben in ieder geval genoten van het ski avontuur! Daarna hebben we nog genoten van een heerlijk driegangen diner bij Cora en Cees en was het een heel geslaagde dag!


    Al met al hebben we ons leven weer aardig opgepakt en genieten we weer van de mooie dingen in het leven, al zal Julian altijd als een rode draad door ons leven lopen. We proberen de mooie herinneringen te koesteren en op te slaan in ons hart. Zoals een zin in een liedje zegt: De herinnering blijft...


    


    Juli 2011,


    


    Gesprekje tussen Mirthe (inmiddels 3.5 jaar) en mama


    


    Mirthe: “Mama, Waar is Julian nu?”


    Mama: “Julian is een sterretje geworden”


    Mirthe: “Maar, waar is hij dan nu?”


    Mama: “Ik denk dat hij in de hemel is, heel hoog in de lucht bij de wolken”


    Mirthe: “Waarom is hij dan niet meer hier?”


    Mama: “Julian was heel erg ziek en de dokters konden hem niet meer beter maken”


    Mirthe: “Waarom niet?”


    Mama: “Omdat ze geen goede medicijnen hadden om hem beter te maken”


    Mirthe: “Waarom niet?


    Mama: “Tja, dat weet mama ook niet.....


    Mirthe: “Hé mama, als we met vakantie gaan en we heel hoog in de lucht vliegen, zijn we heel dicht bij Julian...”


    


    [image: Aan%20het%20eind%20voor%20het%20nawoord.JPG]


    

  


  
    Nawoord


    


    


    Ik heb een “lotgenoot” ouder, die mede oprichtster is van de Stichting Helpen Helpt gevraagd of zij wil uitleggen waar de stichting zich voor inzet. Ik wil namelijk de opbrengst aan deze stichting geven. Hoe meer geld er ingezameld wordt om kinderkanker in de toekomst te genezen, hoe beter het is.


    Tevens heb ik aan onze huisarts en de maatschappelijk werker uit het Sophia Kinderziekenhuis gevraagd of zij een stukje wilden schrijven over hoe zij dit proces hebben ervaren. Om zo ook de andere kant van de medaille te belichten.


    

  


  
    Gedeelde smart


    


    


    Geschreven door Nelleke Guequierre;


    Moeder van Rosa Vlug (JMML ontdekt in 2003, nu 8,5 jaar na transplantatie), Hendrik Vlug (donor bij geboorte van Rosa) en Annemijn. En terzijde gestaan door Albert, mijn grote liefde.


    


    Het boek dat je in handen hebt had ook ons verhaal kunnen zijn. Rosa werd in maart 2003 ziek. Net als Julian had ze JMML en ook zij ging redelijk gemakkelijk door de beenmergtransplantatie heen. En ook bij haar ging het percentage donorbloed zakken en kwam haar eigen bloed terug. De artsen in het ziekenhuis hebben ons naar huis gestuurd met de mededeling dat we helaas niets meer voor haar konden doen. Zeker een jaar hebben we daarna in onzekerheid geleefd, met de angst dat met het terugkeren van het eigen bloed ook de leukemie weer terug zou komen. Toen Rosa weer sterk genoeg was geworden werd ook, net als bij Julian, een tweede transplantatie gepland. Maar de leukemie kwam niet terug. Na veel wikken en wegen, door ons en door de artsen, is uiteindelijk gekozen om niet te transplanteren. En gelukkig is Rosa altijd gezond gebleven. Rosa is voor ons een echt wonder, tegen ieders verwachtingen in!


    Julians strijd in dit boek is zo herkenbaar. Met alle kleine en grote frustraties, de pijn en machteloosheid dat je als ouder je kind niet kan beschermen tegen kinderkanker en de gevolgen daarvan. De pijn wanneer er sondes moeten worden ingebracht bij een spartelend kind, of de angst wanneer een kind onder narcose moet. We hebben het ook meegemaakt. Ook wij hebben nagedacht over de begrafenis van Rosa, maar gelukkig is ons dat einde bespaard gebleven.


    We zijn lang onder controle gebleven, nu al meer dan acht jaar later zijn we nog steeds onder controle bij het Sophia Kinderziekenhuis. In die tijd hebben we veel gezien van het ziekenhuis. De bevlogenheid en betrokkenheid van de artsen zijn bewonderenswaardig. Iedere keer weer opnieuw strijden zij voor een kind met kanker. Ook zijn ze voortdurend bezig om op de hoogte blijven van alle wetenschappelijke ontwikkeling wereldwijd. En wat het meest belangrijke is, daarnaast zijn ze ook nog bezig om onderzoek te verrichten om in de toekomst meer kinderen te kunnen helpen met genezen. Eigenlijk zijn het een soort supermensen, deze kinderoncologen. En als zo iemand je vraagt om zitting te nemen in het bestuur van Helpen Helpt, dan zeg je natuurlijk geen ‘nee’!


    Af en toe een clown aan je bed is heel fijn als een kind ziek is, maar iedere ouder wil maar één ding: Dat het kind weer gezond is. En alleen met onderzoek worden de kansen op genezing groter. En wat ook heel belangrijk is: Meer onderzoek kan de bijwerkingen op korte en lange termijn minder maken. En daarom is het zo belangrijk om geld in te zamelen voor onderzoek.


    


    Helpen Helpt


    


    In Nederland worden jaarlijks 500 kinderen getroffen door kanker. Van deze kinderen sterft 30 procent aan de gevolgen van deze ziekte. Dit maakt kanker de belangrijkste doodsoorzaak bij kinderen in Nederland. Stichting Helpen Helpt is opgericht door ouders van kinderen die kanker hebben of hebben gehad. Stichting Helpen Helpt vindt dat ieder kind met kanker 100 procent kans op genezing moet hebben! Die kansen ontstaan door meer onderzoek. Willen wij dat het genezingspercentage van kinderen met kanker van 70 naar 100 procent gaat dan is geld voor onderzoek keihard nodig!


    


    kocr (Kinderoncologisch Centrum Rotterdam)


    


    Het Kinderoncologisch Centrum Rotterdam (onderdeel van het Erasmus MC/Sophia Kinderziekenhuis) is het grootste kinderkankercentrum van Nederland en een van de meest vooraanstaande instituten van Europa. De internationale bekendheid heeft het Kinderoncologisch Centrum te danken aan de vele kinderen die succesvol behandeld zijn. Daardoor is het Kinderoncologisch Centrum het meest productieve onderzoekscentrum van Europa. Ook hebben de artsen en onderzoekers een hoge betrokkenheid en enorme gedrevenheid om kinderen beter te maken.


    De Stichting Helpen Helpt heeft zich ten doel gesteld om fondsen te werven, waarmee het Kinderoncologisch Centrum Rotterdam nog meer onderzoek kan doen naar de genezing van kinderkanker en de kwaliteit van het leven van kinderen tijdens en na een behandeling kan verbeteren. Stichting Helpen Helpt maakt vrijwel geen kosten en doneert minimaal 95 procent van de giften aan de oncologie afdeling van het Sophia Kinderziekenhuis.


    


    Waarom nog een kankerfonds?


    


    Het Kinderoncologisch Centrum Rotterdam doet veel en goed onderzoek. Maar kan slechts een derde van alle gewenste onderzoeksprojecten financieren. Stichting Helpen Helpt steunt onderzoeksprojecten die een voorinvestering nodig hebben, zodat ze zich eerst kunnen bewijzen. Of die een kleine kans van slagen hebben, maar wel een nieuwe behandelingsmethode kunnen opleveren. Als de onderzoeken succesvol blijken te zijn en een vervolg krijgen, dan is er een grote kans dat zij (mede) gefinancierd kunnen worden uit andere fondsen (bijvoorbeeld Kika en KWF). Zo heeft Stichting Helpen Helpt al meerdere malen een onderzoek kunnen opstarten en hebben deze onderzoeken tot belangrijke inzichten geleid.


    Op de website van Helpen Helpt (www.helpenhelpt.nl) kunt u meer informatie vinden en ook voorbeelden van acties die u zou kunnen doen om geld in te zamelen. Ook is een donatie mogelijk op rekeningnummer 43.78.56.380 t.n.v. Helpen Helpt te Middelburg


    

  


  
    In de praktijk


    


    


    Geschreven door onze huisarts


    


    De diagnosefase


    


    Als huisarts heb je maar incidenteel te maken met kinderkanker. In veruit de meeste gevallen zijn verkoudheden niet meer dan dat en geen uiting van een dodelijke ziekte. De bemoeienis van mijn huisarts in opleiding met Julian had redelijk standaard geleken. Pas toen ik, op kraambezoek bij Mirthe, Julian zag met een enorme blauwe plek op zijn voorhoofd na een gewone botsing op vrijdagmiddag gingen bij mij alarmbellen rinkelen. Maar nog niet genoeg: al tijdens het weekend ging het mis met zijn bloedneus. Had het beter gekund? In elk geval was duidelijk dat het niet-pluisgevoel van moeder ook nu weer zeker zo belangrijk was als de beoordeling van de dokter. Iets om nog beter in mijn oren te knopen en in die van de huisartsen in opleiding.


    


    Het dorp


    


    Leukemie geeft angst. Als bij Julian veel verkoudheden op leukemie konden berusten waarom dan niet bij een ander kind. Kortom, er komt veel extra drukte van bezorgde ouders, waarbij je dan ook nog eens zelf geneigd bent wat defensiever te reageren dan je anders gedaan zou hebben. Gelukkig blijkt dat zo’n periode in een no nonsens dorp als Stellendam nooit lang duurt.


    


    Begeleiding


    


    Als huisarts vind ik het belangrijk om bij ernstige ziekte veel contact te houden. Niet zo makkelijk omdat Julian naar een groot ziekenhuis verdween en qua medische zorg daar volledig (en goed) verzorgd werd. We hebben het samen opgelost met geregelde bezoekjes thuis, waar Marisca en John me op de hoogte hielden van alle ontwikkelingen met Julian. Julian zelf ging zijn gang daar tussendoor. Ik was er voor Marisca en John, Julian had veel meer steun in het ziekenhuis zelf. Door er voortdurend bij te zijn leef je letterlijk mee met alle hoop en wanhoop. Ik had de indruk dat meer niet aan me was gevraagd, zo was het goed.


    In Stellendam was ik niet alleen de huisarts van het gezin Visser maar ook van alle grootouders en zelfs overgrootouders. Daarmee was ik deelgenoot van veel zorgen, ook irritaties, maar vooral veel steun aan elkaar. Heel bijzonder om mee te maken.


    


    Rouw


    


    Dat het uiteindelijk misging met Julian werd die laatste zomer gaandeweg duidelijk. Net als alle anderen was ik machteloos en kon alleen maar delen in de slechte berichten. Julian zelf heb ik die laatste tijd nauwelijks meer gezien. Toch heb ik van nabij kunnen merken hoe goed Marisca en John met het naderende onheil omgingen. Eén ding tegelijk en dan toch nog ruimte over hebben voor Mirthe, die verder natuurlijk heel veel bij de grootouders was.


    Hoe veel doet het je als huisarts als een van je jongste patiënten na zo’n ziekbed toch overlijdt? Voor mij was dit de eerste keer. Gemengde gevoelens. Boosheid, dat dit moest gebeuren, meevoelen met het intense verdriet van John en Marisca, maar toch ook berusting en dankbaarheid dat ik dit van zo nabij heb mogen meemaken.


    

  


  
    Ouderbegeleiding tijdens een hectische, kinderoncologische behandeling


    


    


    Geschreven door Bob de Raadt1 (maatschappelijk werker)


    


    Ik zie in gedachten mijzelf nog de eerste keer de box van Julian en zijn ouders binnenlopen. Ik had net een week kerstvakantie achter de rug. Er was een nieuwe aanmelding: Julian. Diagnose: JMML en op termijn zou hij een beenmergtransplantatie moeten ondergaan. Moeder was net bevallen van hun tweede kindje. In korte tijd hadden de ouders veel ingrijpende en spannende gebeurtenissen meegemaakt. “Of ik met hen kennis wilde maken voor een intake”. Met die informatie in gedachten stapte ik de kamer van Julian en zijn ouders binnen. We spraken de nieuwe situatie door: Wat er aan de opname voorafgegaan is, wat er allemaal de afgelopen dagen gebeurd is, de impact van de opname op Julian en op zijn ouders, hoe het is met moeder in deze bijzondere, hectische kraamtijd, hoe de familie en de omgeving heeft gereageerd, wat er in gang gezet moet worden qua contact met werkgever(s) en met de ziektekostenverzekeraar?! Zomaar een rijtje vragen dat naar voren komt.


    De kinderoncologische diagnose brengt vaak een complexe situatie teweeg, geeft veel ontreddering (‘de wereld stort in!’) en geeft intense gevoelens van onmacht (machteloosheid, onzekerheid, angst voor de toekomst).


    De ouders van Julian waren blij met de aangereikte tips vanuit het medisch maatschappelijk werk (MMW) en beseften dat zij gebaat waren bij dit soort ondersteuning. Iemand die probeerde om in hun schoenen te gaan staan en die probeerde om de ouders te helpen weer regie over de nieuwe situatie terug te krijgen, ook al waren zij op medisch terrein afhankelijk van de kennis van en de samenwerking met kinderoncologen, zaalartsen, verpleegkundigen en andere leden van het behandelteam. Opeens waren er een heleboel mensen die naar hun kind kwamen kijken en waar zij als ouders direct mee te maken kregen/hadden. Dat kwam opeens onvermijdelijk op hun pad. Ook dat vergde tijd, energie, overzicht krijgen, emotie en woorden om je daarin te voegen.


    In het kennismakingsgesprek kwamen de emoties bij de ouders aan bod net als diverse praktische zaken. Het was belangrijk om bij aanvang van de behandelperiode stil te staan bij de kracht van de ouders: Wat zijn hun sterkte kanten? Hoe kunnen zij elkaar aanvullen in deze situatie? Hoe zijn zij gewoon om met elkaar te overleggen en te communiceren? Creëren zij genoeg tijd voor elkaar en zeker in de huidige situatie? Dit besef helpt de ouders om tijdens de langdurige behandeling het hoofd boven water te houden en de eigen draagkracht en veerkracht te ervaren en te gebruiken. Dit is de beste remedie tegen het gevoel van onmacht.


    


    Wat is belangrijk voor ouders tijdens de behandelperiode?


    


    Effectief hun sociale netwerk inschakelen: oppassen, boodschappen doen, was en strijk verzorgen, meegaan naar het ziekenhuis; delegeren in deze fase is sterk ouderschap; mantelzorgteam organiseren.


    Onderling zorgvuldig de taken verdelen: wie doet wat? Sterke kanten benutten. Tijd voor elkaar als ouders overhouden; tijd inplannen.


    Overzicht verkrijgen, reflectiemomenten hebben (metapositie, ouderregie)


    Bewust zijn van wat er goed gaat en wat gelukt is; goede effecten benoemen, resultaten opsommen. Dat zijn de ‘goede ouder’-ervaringen.


    


    En dan stond de buitenwereld ook nog te trappelen om op de hoogte gesteld te worden. Het was mij al gauw duidelijk dat heel veel mensen met Julian en zijn ouders meeleefden. Gelukkig bood de computer via de mail en de weblog uitkomst. Zeker Marisca wist dit communicatiemiddel behendig te gebruiken.


    Op andere momenten was het voor John belangrijk om bij z’n voetbalclub te zijn: Afleiding zoeken, een gesprek over voetbal, een moment weg van thuis, kletsen met voetbalmaten, ‘penalty-schieten’, d.w.z. de moeite, het lijden van Julian en de pijn even afreageren. Dan is de kantine en de zijlijn van het voetbalveld een dankbare plek om de gedachten de vrije loop te laten. Hiermee kan de omringende omgeving een belangrijke steun voor de ouders zijn.


    


    Contact met andere personen


    


    Het contact met andere ouders op de afdeling was voor de ouders van Julian erg belangrijk. Een klankbord, een moment van uitwisseling en herkenning: lotgenoten in een zorgintensieve, emotionele fase. Daar hadden zij behoefte aan. Het moest wel klikken met die andere ouders. En je hoofd moest er naar staan. Op sommige momenten wilden ze stilte om alle gedachten te ordenen, om de situatie aan te kunnen. Soms zochten zij een uitlaatklep: Juist die andere ouders opzoeken en samen zijn, of juist even een wandeling buiten in het park om je hoofd te legen.


    


    Algemene tips voor ouders tijdens de behandeling:


    


    Ten behoeve van Julian:


    aanwezig zijn


    lievelingsmuziek op de achtergrond afspelen


    voorlezen


    handje vasthouden.


    


    Ten behoeve van de ouders:


    weblog bijhouden, email-nieuwsberichten sturen en verzamelen, schriftje voor patiënt op IC neerleggen.


    gesprekken met de verpleegkundig mentor, regelmatige gesprekken met de arts.


    oudertijd regelen (tijd van samen zijn, bijpraten, plannen maken, emoties delen, elkaar troost bieden).


    beroep doen op hulptroepen (sociaal netwerk) en/of psychosociale zorg (medisch maatschappelijk werk, geestelijke verzorging, psychologische hulp, pedagogische zorg) en/of thuiszorg/eerstelijnszorg i.s.m. behandelteam Erasmus MC-Sophia.


    contact met de ouder- en/of patiëntenvereniging: bijv.: VOKK.


    


    Er braken spannende momenten aan toen Julian diverse keren een bijna niet te stelpen bloedneus kreeg. Dan stonden alle hens aan dek. Julian werd een paar keer per ambulance naar het Erasmus MC-Sophia in Rotterdam gebracht. De ouders en grootouders kwamen dan handen te kort en hadden dan amper de tijd om bij te komen. Zo’n situatie vergelijk ik met het tillen van een voorwerp boven je macht; dan gaan je armen op den duur protesteren. Dit vroeg veel uithoudings- en doorzettingsvermogen van de ouders. Ondanks de tegenslag en bijkomende stress bleven de ouders en de grootouders op volle kracht doorgaan en stonden zij Julian zo goed en zo kwaad als het ging bij.


    Nog spannender waren de dagen op de Intensive Care. Zal Julian wel of niet naar het LUMC kunnen gaan voor een beenmergtransplantatie (BMT). Ik kwam regelmatig bij Julian kijken en gaf ouders tips die pasten bij de medische toestand van Julian. De aanblik van Julian was heftig en gaf veel onrust bij zijn ouders. Hun aanwezigheid was belangrijk voor Julian: Om hen te horen, om hun aanraking te voelen, om hun aandacht te ervaren. Zij vochten op hun manier mee, samen met Julian. Het was een gevecht dat ook indruk op mij maakte; zo intens, zo hartverscheurend, zo nabij, het lijden van Julian ging door merg en been.


    En toen kwam de opname in Leiden, vanwege de beenmergtransplantatie. Een behandeling met z’n eigen impact op Julian (verpleging in isolatie), zijn ouders en de familie. De spanning of de nieuwe cellen zouden aanslaan of dat de donorcellen afgestoten zouden worden. Aanvankelijk waren de ouders opgelucht: De BMT leek geslaagd te zijn.


    Na een paar maanden kwam echter de volgende klap: Een recidief, dat wil zeggen de ziekte was teruggekomen, met daarbij een andere vorm van kanker: AML. (acute meyeloïde leukemie) Wat een schrik, wat een domper. Opnieuw kwam Leiden in beeld voor een nieuwe transplantatie, eind december 2008.


    De ouders waren enorm geschrokken en vroegen zich af of Julian krachtig genoeg zou zijn om deze tegenslag te weerstaan. Zij waren bang voor de nabije toekomst!


    Op een gegeven moment werd het een ongelijke strijd en waren ouders bang dat Julian het niet zou gaan halen. Zij hoopten op een wonder. Hun gedachten waren 24 uur per dag bij Julian. Alles draaide nu om hem en zijn overlevingskansen. De begeleiding als medisch maatschappelijk werker werd intensiever: Gesprekken aan bed, informatie en advies geven, emoties opvangen, steun bieden. Ik zag bij de ouders ‘de moed der wanhoop’, de hoop op een wonder, terwijl Julian vocht voor zijn leven en het steeds moeilijker kreeg. Bij de ouders gaf dat tegenstrijdige gevoelens (tegenstrijdig acceptatieproces): moeten ‘loslaten’, naast het ‘niet willen missen’ van Julian.


    


    Wat helpt ouders tijdens de palliatieve fase?


    


    gipsafdruk van handje en/of voetje (laten) maken,


    vingerafdrukken maken (zij hebben hier sieraden van laten maken)


    haarlok bewaren


    foto’s maken, filmen (als herinnering, voor later als de andere kinderen vragen stellen)


    mogelijkheden benutten als: Kunstwens, Doe een Wens, Make a memory, Stichting Gaandeweg


    tijd doorbrengen in het stiltecentrum, spirituele aspecten bewust zijn


    stilstaan bij eventueel overlijden van het kind en de rouwperiode daarna (rouwkaart ontwerpen, adressen verzamelen i.v.m. verzending rouwkaart, het kiezen van een (kinder)uitvaartverzorger, inhoud van de rouwdienst bespreken; begraven of cremeren?


    Boeken als ‘Koesterkind’ en ‘In het teken van leven’ lezen en gebruiken.


    


    Op een ochtend, op 11 december 2008 kwam ik op mijn werkkamer en kreeg ik het bericht dat Julian overleden was. Ik belde direct zijn ouders om hen met dit verlies te condoleren en om van hen te horen wat er tijdens de laatste uren van Julian gebeurd was. Een aangrijpend verhaal volgde. Ik had een lang moment nodig om alles te verwerken. Later die ochtend heb ik Marisca en John een kaart gestuurd en mijn medeleven betuigd.


    De ouders van Julian hadden naast hun dagelijkse zorgen om Julian natuurlijk ook te maken met de zorg voor Mirthe. Ook zij had aandacht en verzorging nodig. Gelukkig konden de ouders voldoende terugvallen op personen die op Mirthe wilden oppassen. Maar het was voor de ouders niet altijd gemakkelijk om Mirthe weer weg te brengen of bij andere personen achter te laten!


    


    Mogelijkheden als nazorg:


    


    - nagesprek met de behandelend arts/kinderoncoloog


    - bijwonen van de Herdenkingsdienst in het Erasmus MC-Sophia


    - stiltecentrum bezoeken


    - nazorggesprekken/rouwbegeleiding organiseren


    - herinneringsplek in huis inrichten; herinneringsboek maken; graf bezoeken


    


    Na het overlijden van Julian hadden de ouders, zeker door de dagelijkse zorg voor Mirthe, een goede reden om de draad van het leven van elke dag weer op te pakken. Voor haar moesten zij uit bed komen, ook al wilden zij het liefst een tijdlang helemaal ‘niets’! Mirthe zorgde voor dagelijks ritme, ondanks het verdriet en de emotionele pijn bij haar ouders.


    Ook toen konden de ouders gelukkig terugvallen op de steun van grootouders, familieleden en vrienden. Een belangrijke schakel na zo’n aangrijpend en ingrijpend verlies!


    John ging al vrij snel weer aan het werk. Mede door de enorme belangstelling en begrip van zijn werkgever en collega’s was de stap om weer te beginnen niet zo groot. Enige tijd later ging Marisca ook weer aan het werk en begon aan het schrijfwerk van het boek over Julian.


    


    In een nagesprek kwam een belangrijke vraag en een onbesproken wens naar voren. Een heikele kwestie om ter sprake te brengen. Ik aarzelde of ik die vraag wel naar voren zou (kunnen) brengen. Ik kon moeilijk inschatten wat de impact van de betreffende vraag zou zijn op John en Marisca. Speelde die vraag überhaupt wel? En waarom vond ik dat een belangrijke vraag? Een eerdere ervaring met ouders t.a.v. deze vraag speelde voor mij een leidende rol. Daarnaast was het gesprekscontact met John en Marisca open en vertrouwd.


    De wens voor een derde kindje kwam naar voren. Ze twijfelden enorm: We zijn nog zo moe, het rouwen kost zoveel energie. Een nieuw kindje mag geen vervanging zijn van Julian enzovoort. Anderzijds geeft een nieuw leven ook weer een extra stukje geluk in het leven. Ook wilden ze in de eerste instantie wachten tot één jaar na het overlijden van Julian. Ik zei toen tegen hen: Als jullie nu al jullie bezwaren een moment laten voor wat ze zijn en eens goed naar jullie gevoel, jullie wens luisteren, wat willen jullie dan?


    En toen wisten ze dat ze er echt voor wilden gaan. Het was voor hen fijn om even een spiegel voor gehouden te krijgen en om alles goed op een rijtje te zetten en de diepere gevoelens boven te krijgen. Na dit gesprek kozen ze diezelfde maand nog definitief voor een derde kindje. Ruim 1.5 jaar na het overlijden van Julian is Lieke geboren.


    


    Afgelopen jaren heb ik regelmatig contact met de ouders onderhouden. Zij kwamen op gedenkdagen naar het ziekenhuis en combineerden dit bezoek met een ander uitje. Op deze manier brachten zij herdenken en een gezellige dag organiseren bij elkaar. Ik vond dat altijd weer knap dat de ouders zich op deze wijze opstelden: De moeite onderkennen en ook leuke dingen blijven doen, zeker voor de andere kinderen. Mijn complimenten voor deze inzet, onderlinge liefde en sfeer in het gezin.


    


    Sterke kanten van ouderschap (empowerment, psychologie van ouderschap):


    


    elkaar aanvoelen en moeilijke punten en emoties bespreekbaar maken


    hulptroepen mobiliseren


    veerkracht bewust worden


    creativiteit aanboren


    afleiding zoeken


    enorme inzet t.b.v. Julian, ook bij tegenslag en als je de uitputting nabij bent (liefde, warmte, commitment


    steeds weer invoegen in een hectische situatie; meebewegen, aanpassen (vitaliteit bewaren, flexibiliteit)


    kunnen omgaan met stress, onzekerheid en angst > overleven in situaties van overmacht; in het kader van de ‘psychologie van ouderschap’.
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