


Kinderen horen niet te sterven
maar ze doen het toch

Stephanie Vallianatos

[ aatst gat ik aan de koffie bij de ouders en het broertie van Gwenny. Gwenny

s cen mooie krachtige puber met een sterke eigen wil. Zij is viak voor haar 15de
verjaardag overleden aan de gevolgen van botkanker, na een beflige ciekteperiode.
Tijdens dese periode, en nu nog, is het gezin begeleid door het Timma Thuis team’;
bet kinderpalliatieve team van bet Emma kindersiekenhuis. Dat is een project van
Stichting Pal en het Emma Kinderziekenbuis AMC om gezinnen met een ernsiig
ziek kind dat gaat overlijden de deskundige begeleiding en coirdinatie te bieden in die
moeilijke, emotionele periode.

I vroeg de ouders van Gwenny wat de essentie van de inget van bet team voor hen 15
geweest. Moeder antwoordde daarop: “De aandacht en het respect voor onze behoefien
en vooral voor de wensen van onze dochter heeft ons veel vertrouwen gegeven. Ze yn
er altijd als je 3e heel hard nodig hebt. Er is ons Joveel org sit handen genomen, dat
gaf enorm veel rust. De samemwerking was grandioos, altyd was alles bespreekbaar,
geen drempels, waar staan we, waar gaan we naar toe? Hierdoor hebben we de laatste
maanden van bel leven van onge dochter nog 3o intens van haar kunnen genieten.”

Tk was er even stil van. Ik sie de verstandhonding tussen de onders en de
verpleeglkundige van het team die het ge3in bijstaat en die met haar professionaliteit de
ruimte heef? gecreierd om dit gezin op maat te begeleiden.

Ik was daar omdat het project wordt afgerond en het ream voortaan als
belangrijke parel aan het Emma Kinderziekenhuis verbonden zal blijven.
Het project is afgerond met een minisymposium om anderen te inspireren
en om onze ervaringen over te dragen. Ik wilde de ouders van Gwenny
vragen daar hun verhaal te doen. Want wie kunnen er beter vertellen wat
het team voor hen heeft betekend dan de ouders?

Over het Emma Thuis team:

Het Emma Thuis team bestaat uit een kern van kinderpalliatieve
”{’Plc’egkundigen en een multidisciplinaire schil, bestaande it kinderartsen,
/emderoncologen, een psycholoog, medisch maatschappelijk werk, pedagogisch
mfdé’.werkers en een geestelijke verzorgster. Kernactiviteit van het Emma

Thuis team is das zij een brugfunctie vervullen vanuit de derde lijn tussen bet
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ziekenhuis en thuis en dat zij alle zorgverleners verbinden rondom het kind
en het gezin. Het team neemt geen taken van andere hulpverleners over maar
stuit daarbij aan.

Het team b?edt zorg aan ieder kind met een leven'sbedreigef.z.de of
levensduurbeperkende aandoening. Dit kunnen /esz'eren zijn met

kanker, stofwisselingsziekten, neurologische ddna’oenmge?z of complexe
hartafwijkingen. De zorg is gericht op brede ondersteuning voor /%jt }}6’.16
gezin, het zieke kind, zijn/haar ouders en broers en zussen. Breed in die

zin dat de dimensies van palliatieve zorg, te weten fysick, psychosociaal,
pedagogische en spiritueel, daar deel van uitmaken. Daarbij levert het

team maatwerk. Elke situatie is uniek. Het bewerkstelligen van de beste
levenskwaliteit, en gaandeweg ook de kwaliteit van bet levenseinde in

overeenstemming met de waarden en voorkeuren van het kind en het gezin,
kan niet anders dan met maatwerk.

Als kinderen met een levensbedreigende of levensduur verkortende ziekte
terug naar huis gaan, komt er veel op het kind en het hele gezin af. Een
kind hoort niet dood te gaan, maar doet dat soms toch. Hoe kunnen
we brjdragen aan een waardige wijze van sterven van deze kinderen?
Welke impact heeft dit op het kind, op oudets, broettjes en zusjes? Het
leven van alle gezinsleden staat op zijn kop. Het gezin krijgt te maken
met de huisarts, thuiszorg, fysiotherapie, school, opvang. Het is bijna
ondoenlijk om al die lijntjes bij elkaar te houden; kennis vetsnippert en
regie ontbreekt. Ouders misten de coérdinatie en hadden behoefte aan
deskundige ondersteuning voor het hele gezin. Na drie jaar projectfase
kunnen we concluderen dat met de inzet van het Emma Thuis team de
kwaliteit van de palliatieve Z01g aan ernstig zieke kinderen en het hele
gezin 1s vetbeterd. Uit de evaluaties blijkt een grote cliénttevredenheid

(>90%) onder ouders, met name door de rust en het vertrouwen dat
door de inzet van het Emma Thuis team ontstaat.

Hoe brengt mij dit nu bij het gedachtengoed van Korczak? De aanpak
van h.Ct Emma Thuis team sl goed 2an bij de drie grondrechten van
het kind doot Janusz Korczak geformuleerd, waarin respect voor het kind




waardige afsluiting van het leven. Fin dat is waar kinderen in de zotg van
het Emma Thuis team mee geconfronteerd wotden; dat zij mogelijk niet
meet genezen en veel te jong zullen overlijden.

Wit ik in dit artikel wil betogen is dat het recht op een waardige afsluiting
van het leven niet zonder goede palliatieve zorg kan. De vraag 1s: wat is
dat, goede palliatieve zorg voor kinderen? Wiat is nodig om aan het recht
op een waardige afsluiting van het leven invulling te geven? Hoe kun je
het kind en het gezin de ruimte te geven hier ieder op hun eigen manier
mee om te gaan? Hoe kunnen we kind en gezin bijstaan als ze voor

ongelofelijk moeilijke beslissingen komen te staan met betrekking tot het
levenseinde?

Wat o u doen als het uw kind was?

Lisa wordt na probleemloze swangerschap met ademnood Leboren en direct opgenomen
op de Intensive Care. In haar hoofd blijkt heel veel mis, de baby heeft een hele slechte
prognose. Lisa blijks een sterk meisje, na 3 dagen ademt e Lelfstandig, maar

haar problemen gijn groot en de prognose onverminderd slecht, er is geen icht op
verbetering. De ouders en de neonatoloag bespreken de (on)magelzjkheden, onders geven
aan dat 3¢ deze situatie Jonder toekomsiperspectief op een goed leven niet onnodig
willen rekken. Er is nog geen sprake van ondraaglijk lijden, de neonatoloog kan
eigenlyyk niets ondernemen. Moeten we dan wachten op het ondraaglk lizden van een
kind? 1 isa gaat mee naar huis, met veel hulp van de huisarts en veel contact met de

neontoloog. Zij overlijdt met seven maanden aan de gevolgen van een onbehandelde
longontsteking.

Met deze persoonlijke ervaring bracht prof. dr. Hans van de Goudoever,
hoofd Emma Kinderzickenhuis AMC, op het minisymposium de situatie
van de kinderpalliatieve zorg in beeld zoals deze enige jaren geleden nog
was. “Dit is zo ontzettend moeilijk, ik deed wat ik dacht dat goed was, ik
was hierin niet getraind, een vorm van Emma Thuis team met dgskundige
kinderpalliatieve zorg was zo gewenst, maar bestond toen nog niet”.

De afgelopen vier/viif jaar is er veel ten goede veranderd. en het Emma
Thuis team heeft daar zeker aan bijgedragen. Inmiddels zijn er verschillende
initiatieven en ontwikkelingen gaande om kinderpa]Jiatifeve zotg adequaat,
kwalitatief, toegankelijk en gecoordineerd in te }?edden in hee} Nfederland.
DUide]jjk is dat een initiatief als het Emma Thuis team voorziet in een
enorme behoefte, maar we hebben nog heel veel te ler.en om \yferkehjk

byj te dragen aan het recht van kinderen op een waardige a.fslultlng van
het leven. In Nederland hebben vijf- tot zevenduizend gezinnen behoefte

aan enige vorm van palliatieve ZOrg,
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Jaatlijks overlijden in Nederland tussen de twaalf- en vijfﬁcinh(?nderd 8
kinderen. Volgens de definitie van de World Health Orgargsann (2002)

is kinderpalliatieve zotg “totale zorg” voor kinderen (Q—23 jaar) met een
levensduurbeperkende of levensbedreigende aandoening al§ook 201g Voot
het gezin dat hen omringt. Deze zorg houdt rekening met hchalpeh;ke,
psychosociale, pedagogische en spirituele veranderinge? voor kmdergen en
hun gezin. Voorop staat dat kindeten, ook als zij zick zijn, zg:h.contmu |
ontwikkelen, zowel lichamelijk, emotioneel als cognitief. Palliatieve zorg is
niet gericht op genezing, maar op kwaliteit van leven, vanaf de diagnose tot
en met de nazorg, Kinderpalliatieve zotg onderscheidt zich van palliatieve
zorg voor volwassenen omdat:

* veel van de levensbedreigende of levensduur verkortende ziekten
waaraan kinderen kunnen lijden, uiterst zeldzaam zijn en een
progressief karakter kennen;

* het tijldsverloop van de zickten vaak minder geleidelijk gaat dan b
volwassenen, en het proces naar het levenscinde duurt soms enkele
weken of maanden, maar kan zich ook uitstrekken over vele jaren;

* veel van deze zicktebeelden erfelijk zijn, waardoor meerdere kinderen

in een gezin dezelfde aandoening kunnen hebben;

de kinderleeftijd gekenmerkt wordt door een continue lichamelijke,

emotionele en cognitieve ontwikkeling, die de communicatieve

vaardigheden weerspiegelen en de mogelijkheden voor kinderen om

hun ziekte en de beperkingen daarvan te begrijpen;
het aanbieden van onderwijs en s

recht 1s, ook als een kind ziek is.

sterven - nog meer dan bij volwassenen - een emotioneel beladen
proces 1s omdat de algemene opinie is dat kinderen immers niet dood
behoren te gaan. Dit vraagt bijzondere aandacht van zotgverleners en

familie om het gewone leven en de ontwikkeling van het kind zoveel
mogelijk in stand te houden;

besluitvorming en verantwoordelijkheid complexer zijn door de

athankelijkheid van het kind van het Systeem en van de ouders. Daarbij
spelen juridische en ethische aspecten een rol,

pel essentieel is en onderwijs een

€ zotg. De zorg kan al vtoeg
ericht op levensverlengende
t nog geen gemeengoed.

beginnen en samengaan met zotg g
behandeling. Tn de prakrijk blijkt di

8 http://wwwwho.int/cancer/ palliative/definition / en/
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De term palliatieve zotg is in ons brein ‘geframed’ op terminaal en zeer
gcbondcn aan sterven op korte termijn. Juist als het kinderen betreft
wordt vaak moelzaam

onder ogen gezien dat behandeling gericht op genezing geen goede
optie is. Er spelen alletlet emoties mee, zowel bij de ouders als bij de
professionals, die een remmend effect hebben op het vroegtijdig in het
proces kinderpalliatieve zorg te bieden. Het heeft de connotatie dat het
kind is opgegeven, dat er geen hoop meet is. Maar door al vroegtijdig,
vanaf het slechte nicuws, bij het zickteproces betrokken te zijn, leer je
het gezin met teders wensen en behoeften goed kennen en kan er een
vertrouwensband opgebouwd worden. Dit biedt een sterke basis om
wetkelijk bij te dragen aan een waardige afsluiting van het leven.

Jasorgjn 15 een meisje mel het aangevoren ongenceslise Wolf Hirschhorn Syndroom, dat
magelijk nicl ond wordl. Haar vader 3egf over het Emma Thuss team:

"We hebben een mooi gezin met elkeaar, af en foe gebeusen er dingen maar we hebben
als ouders het gevoel dat we dege kunnen opvangen mede door het Emma Thuis team.
Het team hesfl ons weer laten gien wat we hebben met elkaar. Niet reer alleen de foous
ap Jasmijn en de problsmen daarbyj, masr op ons hele Zexin, onze mgelgkbeden en
anmk,ée/t@ ook die van ]mmgfﬂ W/y ;éwmfz bet leven weer aan.”

We zien kinderpalliatieve zorg als een benadering met bijzondere aandacht
en suppott voor het hele systeem rondom het zieke kind. Vanaf diagnose
tot en met nazorg is er een aantal fasen te onderscheiden:

1. Direct na het slecht nieuws gesprek start de eerste fase. De
verpleegkundige van het Emma Thuis team stemt dan af op de
situatie. Belangtijk is om voldoende tijd te nemen om het gezin te
leren kennen en een vertrouwensband op te bouwen. Is er al direct
behoefte aan informatie, moeten er al zaken geregeld worden?
Het kind en gezin hebben vaak eerst even tijd nodig om de klap te
verwerken, het gezin moet weer een beetje/zoveel als mogelijk op
de rails komen. In hoeverte begtijpt het kind wat er aan de hand is
en is dat bespreekbaar? Als het kind niet bij het gesprek was - wat
ook athankelijk is van leeftijd en ontwikkeling - kan besproken
worden wat het kind verteld wordt en hoe. Ouders kunnen
hierin ondersteund worden om de juiste woorden te vinden en
het gesprek voor te bereiden. Dit vraagt aanvoelingsve_rmogen
van de verpleegkundige. Indien gewenst kan de expertise van
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aite schil van het team aangewend worden;

de multidisciplin de psycholoog of de pedagogisch

de maatschappelijke werket,
medewerkster.

Vervolgens komt het gezin in de tweede fa:se. Het l,evendgaalg een
tijdje - ondanks de vreselijke boodschap - ‘gewoon’ verdet. LJeze
fasc leent zich er goed voor om de behoeften en wensen van het
kind te verkennen en te realiseren. Hoe gaat het met het kmd,

hoe ziet zijn/haar dag eruit, zijn er wensen die het km.d nog in
vervulling wil laten gaan, heeft het kind ergens een duidelijke
uitgesproken mening over? Hoe gaat het met de ouders en brqers
en zussen? Hoe gaan zij met de situatic om? Wat heeft het gezin
nodig om het vol te houden? Hoe vetloopt de afstemming met de
omgeving, zoals school, clubs en verenigingen waar het kind en
ook broers en zussen lid van zijn. Ook is dit de fase dat met de
ouders en het kind - afhankelijk van de leeftijd en de ontwikkeling
van het kind - het palliatieve beleid naar het levenseinde toe
bespreekbaar wordt gemaakt, wat kunnen ze verwachten, waat
moeten ze over nadenken? Wat kan het Emma Thuis team voor
het gezin daarin betekenen?

In de derde fase nemen de medische klachten toe, er zijn
medictjnen nodig voor symptoombestrijding. In deze fase verkent
de verpleegkundige of het kind nadenkt over de dood, daar vragen
over heeft, en welke gedachten het heeft over het ziek zijn en
dood gaan, is het kind er bang voor? En hoe gaat het met de rest
van het gezin; wat zijn voor ieder van hen de meest belastende
factoren en welke behoeften aan ondetsteuning hebben zij? Als
cen kind zelf niet in staat is - door de leeftijd of ontwikkeling -
om hierover na te denken of om zich te uiten, komt het op de
ouders aan. Zij beseffen vaak wel dat er een dag komt dat hun
kind er niet meer zal zijn. In dit proces is het belangtijk dat ouders
zich afvragen: “Waar ligt de grens? Welke afwegingen maken we
over wat medisch gezien nog zinvol is om te doen”. Tegelijkertijd
vinden ouders het vaak ongelofelijk moeilijk dit uit te spreken.

Ze willen hun kind niet missen. Het Emma Thuis team maakt die

reis met gezinnen mee. En als ouders dan straks voo

- t beslissingen
met betrekking tot het levenseinde komen te staan zijn ze er voor
het gezin.
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Juliano, 14 jiaar; ljdlt aan metatrope dysplasie, cen afivipzing in de groei van bet skele, en
is ollchg 30rgabankalie. Flif Ran niet erder bebandsid worden en bt is onclidolt hoe
zijin 3jekte 3ich 3l omtwikieshen. Ondankes i beperdkingon hegf by mog sieds pleier i
bt even. en gaat naar school, i past zich steeds aan aan het feit dat b inder leam, i
heeft de regie over wat hif wel en mivt il en denke na over de mogelijk moeilsjke beskissingen
aar et lvenseinde toe. Jukiano over v verpleagkundiae van het Fmma Thuis eam:
Annette beéjbt e en als ik vragen beb logt e het vaak beter uit dan de arteen in bt
spekenbuss. Lang wiet sedereen mag by wigj aan het bed komen, maar ij wel.”

4. Dan breekt de terminale fase aan. Wil het kind praten over het
laatste deel van zijn leven? Wat zijn zijn wensen in deze laatste fase?
Ouders en broets en zussen ktijgen de tijd om deze fase onder ogen
te zien en bij hun kind/zus of broer te zijn en afscheid te nemen
op een wijze naar eigen keuze. Ook informatie onder de aandacht
brengen over verschillende mogelijkheden om een en ander vast te
leggen is van belang in deze fase, zoals een fotoreportage maken.
De zorg 1s in deze fase met name gericht op comfort. Kijken,
luisteren en afstemmen op het kind is hierin essentieel.

Dat het soms ook erg dubbel kan 2ijn laat de sitwatie van Guenny Zgen.

Zij wilde onder geen beding slaperio of afwezig worden, wilde er tot bet laatste moment
bij gijn. Ein, ob ja, eerst wilde 5 nog haar viffliende vetjaardag vieren. Pijnmedicatie

als morfine wees e resoluut af. Voor de onders, broertje en gorgverleners was dit

heel moeilijk om aan te Zien, omdat 35 Sichtbaar pijn leed. De casemanager begft
regelmatsg gesprekken met haar gevoerd, ontlastte 20 ook de ouders om dit dilenma
-waar de owders elf’ g0 emotioneel over waren- mel haar te bespreken. ‘Zofaﬂg mogelijk
is aan baar wensen voldaan en tot op het laaist beeft 3¢ de regie ge/);zd over bet beleid.

5. Tot slot de fase van nazorg. In deze fase biedt het Emma Thuis
team ondetsteuning en begeleiding aan het hele gezin om weer
verder te kunnen. Nazorg is een essentieel ondetdeel van de totale
zorg, Is er ruimte voor rouw? Hoe verloopt die rouw en hoe N
kunnen we blijken van medeleven geven. Door.dat we VI‘OCgtl!dlge
betrokkenheid zijn bij en bekend zijn met het kind en het gezin
komen de gevoelenstond de afwezigheid van het ovetleden lm}d .als
vanzelfsprekend aan de orde. Die nazorg duutt zolang als nodig is.
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Goede kinderpalliatieve zorg is een proces, waatin de professignal geen
leidende rol heeft, maar open vragen stelt, warme menselijkheid toont,
authentiek is en de dagelijkse werkelijkheid als uitgangspunt neemt. En
dat is wat ik op de koffie bij de ouders en broertje van Gwenny hoo'r.de;
de waardering voor dat de mensen van het team er altijd waren als zij het
hardst nodig waten en dat ze daardoor aan een goede afsluiting van het
leven van hun kind, met het hele gezin, invulling konden geven. Deze
benadering is gebaseerd op de presentietheorie.

Prof. Dr. A.J. (Andries) Baart,? geestelijk vader van die theotie beschrijft
op de website van de Stichting Presentie!? wat hij eronder verstaat: “Fen
praktijk waarbij de sorggever Jich aandachtiy en tocgewijd op de ander betreks, g0
leert Yien wat er bij die ander op het spel staat - van verlangens tot angst - en die in
aansluiting dddrbij gaat bogrijpen wat er in de desbetreffende situatie gedaan gou
kunnen worden en wie hij/ 3ij daarbij voor de ander kan ijn. Wat gedaan kan
worden, wordt dan ook gedaan. Fien manier van doen, die slechts verweenlijkt kan

worden met gevoel voor sublslitest, vakmanschap, met praktische wijsheid en liefdevolle
trouw.”

Wat we na drie jaar ervaring van het Emma Thuis team gemerkt hebben is
dat met name de invulling van de spirituele dimensie in onze Nederlandse
context niet zo vanzelfsprekend, soms zelfs ongemakkelijk tetrein is. Op
het minisymposium heeft Nette Falkenburg, geestelijk verzorger bij het
Erasmus MC, hier een inspirerende lezing over gegeven.

Ouders vragen zich af: “‘Waarom overkomt ons kind en ons dit’
Professionals in de zorg zijn vooral doeners; ze willen handelen. Diepe
levensvragen zijn ingewikkeld, omdat die een andere houding van ons
vragen, want niet alles is in wootden te vatten en op te lossen met
handelen. Juist palliatieve zorg voor kinderen vraagt een houding van ‘de

handen op de rug, stiltes laten vallen. Met de mond vol tanden staan, een
blik, een aanraking zeggen soms ook genoeg,

het gaat over, wat Netty
Falkenburg noemt, de trage vragen van het leven; vragen die
En steeds is het de kunst om aan te voelen, te leren zien wat

speelt en daarbij aansluiten.

---------

byj de andet

9 http://www.andriesbaart.nl

10 http:/ /www.presentie.nl/ wat-1s-presentie
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“Tom, 16 jaar oud, wist dat hij niet lang meer te leven had....... ijn ouders wisten
dat 00k.

Professionals wilden maar dat e erover souden praten. Maar Tom wilde het alleen
over %ijn brommerrijbewtss hebben.”

Dit gezin had 2ijn eigen manieren, en dat was niet met woorden en het was goed 50
voor hen.

Met dit artikel heb ik willen laten zien dat goede, vroegtijdige
kinderpalliatieve zorg kan helpen om het recht van het kind op een
waardige afsluiting van het leven invulling te geven. De praktijk van een
kinderpalliatief team zoals het Emma Thuis team laat zien dat zij vaak
als een soort smeerolie fungeren of als aanjager zodat de situatie vooruit
wordt geholpen om de best mogelijke zorg voor het kind en gezin te
realiseren. Vanuit deze situatie 1s er in alle rust en vertrouwen ruimte om
naar het levenseinde moeilijke beslissingen bespreekbaar te maken, met
het kind en met de ouders, hen zodanig bjj te staan dat het kind de regie
over een waardige afsluiting van het leven zoveel mogelijk zelf behoudt,
of als het kind daar door leeftijd of ontwikkeling niet toe in staat 1s, de
oudets te ondersteunen hun kind te ‘lezen’, om te weten hoe en wanneer
ze al die ongelofelijk moeilijke beshssingen moeten nemen.

Dit proces vroegtijdig starten 1s niet vanzelfsprekend. Zoals al eerder
genoemd is heeft vroegtyjdige kinderpalliatieve zorg de connotatie dat
het kind is opgegeven, dat er geen hoop meer is. In deze situatie erbjj
blijven betekent dat et een ander soort hoop is, en dat is aandacht en zorg.
Kortom present zijn, er zijn, dat is van waarde. En daarover kunnen we
nog heel veel leren en verder integreren in onze zorg

-

“In het ziekenhuis heb ik ervaren hoe waardig, gerijpt
en verstandig een kind weet fe sterven.”

Janusz Korczak in
“Einstag, fiir Kinder ausserhalb des dom Sierot” Band 15
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