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H
ELAAS vermag de ge-
neeskunde niet alles. Die
harde werkelijkheid
moeten we aanvaarden,
maar in het geval van een

stervend kind valt ons dat wel bij-
zonder zwaar. Om de jonge pa-
tiënt en zijn naasten hierin bij te
staan, beschikken enkele zieken-
huizen over een dienst palliatieve
zorg evenals over een thuiszorg-
team verbonden aan hun kinder-
ziekenhuis.

Zeven jaar al coördineert Ilse
Ruysseveldt het thuiszorgteam
van het kinderziekenhuis van het
UZ Leuven. Van daaruit wordt
jaarlijks een veertigtal gezinnen
begeleid, hoofdzakelijk in Vlaan-
deren. In dat proces is het zieken-
huis niet weg te denken. Bij de ge-
boorte kan het zijn dat een onge-
neeslijke spierziekte of stofwisse-
lingsaandoening wordt vastge-

steld. In dat geval varieert de le-
vensverwachting van enkele
maanden tot enkele tientallen ja-
ren. „Het leven van die patiënten
wordt een pendelen tussen zie-
kenhuis en thuis, en dan worden
wij erbij geroepen”, vertelt Ilse
Ruysseveldt. „Dialoog is hier we-
zenlijk. Wij leggen de mogelijkhe-
den op tafel, de familie kiest en
vraagt uitleg. Onze betrachting is
steeds: liefst zo vaak mogelijk
thuis. Om dat te verwezenlijken,
schieten het thuiszorgteam en an-
dere zorgverstrekkers in actie.”

Bij kankerpatiëntjes wordt het
thuiszorgteam al in de eerste fase
van de behandeling ingeschakeld.
„De genezingsperiode kan im-
mers erg lang duren. Die tijd hoe-
ven de patiënten heus niet inte-
graal in het ziekenhuis door te
brengen. En ook tijdens de zieken-
huisopnames mag de familie op

ons rekenen. In alle gevallen zoe-
ken we het best mogelijke even-
wicht tussen langdurige zieken-
huisverblijven en thuis-zijn. Wat
thuis kan, zullen we thuis organi-
seren.”

Dialoog
Ilse Ruysseveldt vervolgt: „En

blijkt de medische wetenschap
uitgeput, ook dan wordt nagegaan
of thuiszorg een optie is. De vast-
stelling dat de artsen zich moeten
gewonnen geven is een vreselijke
klap, maar het betekent niet dat
het leven én de zorg daar en dan
eindigen. Zelfs in die situatie is
veel mogelijk, en dat is te weinig
bekend. De zorg wordt gaande-
weg minder medisch en de aan-
dacht gaat almaar scherper naar
de kwaliteit van het leven.”

„In de eindfase van hun leven
verkiezen ook de meeste kinde-
ren in hun vertrouwde omgeving
te blijven. Voor ouders, broers en
zussen is dat niet altijd vanzelf-
sprekend. In dat geval kunnen ze
alvast rekenen op onze hulp en er-
varing. Het thuiszorgteam is er
trouwens niet enkel voor de ver-
wanten, ook de huisartsen en de
thuisverpleegkundigen kunnen
bij ons terecht. Wij vervangen hen
niet, maar we bieden een heel ei-
gen meerwaarde.”

Toch duiken vaak vragen op
waarop ook het thuiszorgteam
geen antwoord kan bedenken.
Wat staat ons kind nog te wachten,
bijvoorbeeld. Zal onze zoon veel
pijn lijden? Wat voelt mijn dochter
nu? „Lichamelijke pijn kan meest-
al zeer doeltreffend worden be-
streden. Dat het kind nooit pijn zal
hebben, kunnen we niet beloven,

maar we garanderen wel dat we
de pijn tot het uiterste zullen be-
strijden. Bovendien zijn we dag en
nacht bereikbaar, ook dat blijkt
een geruststelling.”

In het geval van palliatieve zor-
gen is de dialoog al van in het kin-
derziekenhuis open en eerlijk. „Al
is het voor ouders allerminst van-
zelfsprekend om met hun ziek
kind te praten over het levensein-
de, toch trachten we dat gesprek
aan te moedigen en te begeleiden.
Ook broers en zussen, die het he-
le proces mee ondergaan, dienen
daarbij betrokken te worden. Na-
tuurlijk rekening houdend met
leeftijd, karakter en ontwikkeling.
Ook zij moeten straks verder met
hun eigen verhaal. We stimuleren
hen dat ze dat verhaal zouden de-
len met hun ouders én met zieke
broer of zus. Kinderen wachten
vaak op de goedkeuring van hun
ouders om het thema bij anderen
aan te snijden. Het thuiszorgteam
adviseert de ouders ook steevast
hulp te aanvaarden van familie en
buren, school, collega’s. Al die
mensen steken graag een helpen-
de hand toe, en dat doet deugd.”

Naakt het einde, dan steekt
vaak angst z’n lelijke kop op. „We
zoeken dan samen naar de oorza-
ken van de angst en praten erover.
Dat is buitengewoon belangrijk,
want de meeste mensen durven
hun eigen gevoelens van angst en
onmacht niet te tonen. Ze willen
het kind niet nog ongelukkiger
maken. Anderzijds heeft het ster-
vende kind zeker op dat moment
nood aan genegenheid en aan-
dacht. En ook de nabestaanden
moeten afscheid kunnen nemen,
waarbij ze zelf bepalen wie ze in
dat proces betrekken. Dat trach-
ten we vooraf door te praten.”

Intimiteit
„Thuis afscheid nemen van een

kind is een buitengewoon intiem
moment. Bijgevolg dient ook afge-
sproken wanneer anderen op de
hoogte worden gebracht van het
overlijden, want dan valt de inti-
miteit grotendeels weg. In deze fa-
se rekenen ouders, broers en zus-
sen op ons. Willen ze het lichaam
helpen wassen, of kleren uitkie-
zen, dan kan dat. We vragen soms
ook of er niets is wat voor altijd bij
broer of zus mag blijven, en leggen
dan de knuffel of het briefje met de
laatste lieve woorden bij het li-
chaam.”

Zelfs de lijkkist kiezen, het mag
gerust met de hele familie. En is ie-
mand van het team daarbij ge-
wenst? Ook dat kan. „Dan klinkt
wel eens de vraag: ‘Ilse, heb jij al
een kist voor als je doodgaat?’ Of:
‘Hoe geraak je in de hemel?’ Hier-
op antwoorden kan ik niet, maar
als gelovige kan ik er wel op inpik-
ken. Het blijkt vaak het begin van
een belangrijk gesprek.”

„Het einde van een leven is niet
het einde van de herinnering. Aan
die herinneringen moet je werken
vóór het sterven. Een man die vo-
rig jaar zijn vrouw verloor en ach-
terbleef met een zoontje ver-
trouwde me toe: ‘Nog altijd vertel-
len we mama ’s avonds samen wat
we die dag deden, net zoals voor-
heen in het ziekenhuis.’ Had hun
zoontje dat niet aan mama’s ziek-
bed kunnen doen, dan zou het nu
ook niet z’n intens moment zijn.”

Ilse Ruysseveldt: ‘We vervangen niet de huisarts en de thuisverpleging, we bieden een meerwaarde.’  © Hugo Maris

Wanneer een kind sterft 
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Het einde van het leven is niet het einde van de herinnering

Het levenseinde doet ons spontaan denken aan oudere mensen – gelukkig maar. 

Helaas laten ook kinderen het leven, bijvoorbeeld door ziekte. Hoe hartverscheurend

ook, deze patiëntjes zijn niet onvermijdelijk tot het bittere eind gekluisterd aan het 

ziekenhuisbed. Dankzij een uitgebouwd thuiszorgteam kunnen kinderen in hun 

vertrouwde omgeving vechten voor hun leven én zich overgeven aan de dood.


