Magazine ‘Gedeelde Gedachten’ Maart 2018
Voorwoord

Op een hele koude wintermiddag -wel met een zonnetje erbij-, ben ik bezig met het schrijven van dit
voorwoord. Normaal gesproken zou de temperatuur rond deze periode weer lichtjes omhoog gaan,
maar dit jaar is het even anders. Het is lang geleden dat het zo koud was!

Voor mij zijn de heftige maanden van het jaar achter de rug en begint de rust langzaam terug te
keren. Het is ook een fijne gedachte dat de dagen weer langer duren en het langer licht blijft. De
donkere dagen maken de ‘donkere’ periode voor mijn gevoel zwaarder. En na die periode komt er
weer ‘licht’ na de duisternis.

Voor deze editie is de redactie weer flink aan de slag gegaan, om een mooi magazine neer te kunnen
zetten. En hoewel we met een klein team zijn, lukt het gelukkig elke keer weer. Dank jullie wel dames
voor jullie inzet! Ook mag ik een nieuw redactielid verwelkomen binnen de redactie van LE. Arianne,
ontzettend fijn dat je ons komt ondersteunen, we heten je van harte welkom! Verderop in dit
magazine stelt Arianne zich voor en deelt ze haar verhaal.

Naast een boekrecensie, onze columns en inspirerende verhalen van inspirerende mama'’s, willen we
ook aandacht besteden aan onze trouwe sponsoren, die Lieve Engeltjes mede mogelijk maken. In
deze editie kan je meer lezen over onze sponsor Den Hollandsche.

Ook dit keer hopen we ouders steun en (h)erkenning te bieden met het lezen van het magazine,
want soms zegt schrijven inderdaad meer..

Een warme groet namens de redactie,

Arianne Wennekes, Bernadette Willemsen, Monique Minneboo en Miranda Keirouz

Qok na tijden van diepe
Auisternis en var
ijzige kou volgt weer
 licht en warmte.




Woord van Bestuur
Een woord van dank

Lieve lezers,

Het nieuwe jaar is al weer twee maanden van start. Op het moment dat dit magazine verschijnt
zitten we al weer in maart.

Helaas laat de lente op zich wachten en is het ijzig koud buiten. Sneeuwklokjes komen boven de
grond en misschien kijken ze net als wij reikhalzend uit naar de zon.

Ondertussen is het bestuur druk bezig met alles wat nu eenmaal gedaan moet worden. De financiéle
afsluiting van vorig jaar, de contacten met onze sponsoren en donateurs.

Op deze plek willen wij hen wederom bedanken voor hun gulle giften, hun tijd en energie. Dank zij
hun steun kunnen we vele lotgenoten helpen in de weg die ze moeten bewandelen na het verlies
van hun kind. Een persoonlijke en daarmee soms eenzame weg door een woud van verdriet, gemis,
chaos, vele vragen. Boosheid en leegte. De herkenning en erkenning van lotgenoten contact wordt
door velen van ons als verwarmend en steunend ervaren.

Ook zijn nu bijna alle engeltjes pagina’s over gezet naar onze nieuwe site. Veel dank voor Ronald die
hier keihard aan gewerkt heeft.
En natuurlijk al onze vrijwilligers die zich met hart en ziel inzetten, zonder hen kan Lieve Engeltjes

niet bestaan.

Samen met jullie kijken we uit naar de lente, de zon en de warmte. Samen met jullie hopen we ook
dit jaar weer door te kunnen gaan met ons prachtige en dankbare werk hier.

Lieve en warme groet van het bestuur.

José de Reus, Ellen Mebius, Marja Groen




Beschuit met muisjes
Alle bengels die binnen LE geboren zijn in de periode van december 2017
tot maart 2018

In de afgelopen maanden heeft een aantal van onze leden een zwangerschap voldragen en een
kindje in haar armen mogen sluiten. Wij wensen hen en hun familie veel liefde en geluk toe met deze
bengeltjes.

Helaas hebben ook in de achter ons liggende maanden weer leden hun droom uiteen zien spatten. Zij
konden hun kindje niet, of slechts heel kort, in hun armen houden. Onze harten zijn ook bij deze
ouders.

29 november 2017, Mose Maria, dochter van Elise en Maikel
29 december 2017, Evi en Sem, dochter en zoon van Evelien
1 januari 2018, Ymke Xhara Lynn, dochter van Tamara
Timo en Tommy Bayerl, zoontjes van Yasmin
8 januari 2018, Isa, dochter van Karin en Wim
1 februari 2018, Neele Willemijn, dochter van Tanja en Chris



Column Miranda
Anders dan ‘normaal’

Miranda is de moeder van zoontjes Joél* en Jaimes. Joél* is met 34 weken, op 9 januari middels
een keizersnede ter wereld gebracht, na het constateren van een flinke groeiachterstand. Na de
geboorte werden er meerdere afwijkingen geconstateerd, waarvan tot op de heden de oorzaak
onbekend is. Na een onbegonnen strijd is Joél* 5 weken na zijn geboorte overleden. Al snel vond
Miranda steun bij Lieve Engeltjes en merkte ze dat het schrijven voor en over Joél* haar helpt
tijdens het verwerkingsproces.

4 jaar zou je nu alweer zijn geworden...Een nieuwe fase in je nog korte leventje zou aangebroken zijn.
Je zou voor het eerst naar school gaan, een kleuter zijn, buiten moeten kunnen spelen en ravotten.
Maar het lot bepaalde anders...

Vaak denk ik aan hoe het nu 'hoorde' te zijn. Hoe zou je er nu uit hebben gezien? Hoe zou je karakter
zijn? Ik weet zeker dat je een ontzettend lief jongetje zou zijn geweest, want dat was je en je hebt
iedereen z'n hart gestolen. In mijn hoofd blijf je altijd mijn kleine baby en word je niet groter. Maar
misschien ben je daarboven nu al wel 4 jaar en ik hoop zo dat je daar elke minuut van de dag
ontzettend geniet en plezier hebt met alle andere engelenkindjes. Dat is mijn enige wens voor jou.

Op 9 januari zou Joél* 4 jaar zijn geworden. En dit jaar verliep zijn verjaardag anders dan normaal. De
planning was om zoals elk jaar samen met familie naar zijn grafje te gaan en daarna samen een hapje
te eten en af te sluiten met taart. Maar dit jaar waren we op vakantie in Amerika. En hoewel we op 6
januari weer in Nederland hadden moeten zijn, verliep onze terugreis een beetje anders. Nou ja, een
beetje anders is zacht uitgedrukt, we hadden namelijk onze vlucht gemist. Hoe dit heeft kunnen
gebeuren snap ik nog steeds niet..we waren namelijk perfect op tijd, maar om de een of andere
reden zijn we niet op tijd naar de gate gegaan (wat we normaal gesproken altijd wel doen). Met als
gevolg dat de gate was gesloten en we niet meer mee mochten. We moesten een nieuwe
terugvlucht boeken. En ja hoor, nu was de eerstvolgende beschikbare en enigzins betaalbare viucht
op 9 januari...

Zodra ik mij besefte dat dit op Joél* zijn dag was, kon mijn hoofd het allemaal niet meer handelen. lk
begon te huilen en kon niet meer stoppen met huilen. Voor mij is het vieren van zijn geboortedag
ontzettend belangrijk. Het is één van de weinige dingen waarbij ik iets voor hem kan doenen
betekenen. De dag die geheel in het teken van hem staat. En nu was ik er niet op die dag. Geen
ballonnen die ik bij zijn grafje kon oplaten, geen kadootje die ik hem kon geven. In mijn hoofd faalde
ik als moeder. Dit gevoel bleef maar bij me, totdat een goede vriendin van mij zei hoe bijzonder het
eigenlijk is dat we op 9 januari terug gingen vliegen. Dan was ik namelijk op zijn verjaardag wat
dichter bij hem. Sky high...

En die gedachte gaf mij rust, want op deze manier had ik het nog niet bekeken, en die gedachte
voelde eigenlijk heel fijn. Dankbaar ben ik haar dat zij mijn negatieve gedachte heeft kunnen



doorbreken en ik niet meer vast zat in mijn hoofd met een ellendig gevoel. En eigenlijk is het toch
ook wel bijzonder dat de vluchten een aantal dagen onbetaalbaar waren en juist op Joél* zijn dag
betaalbaar werden. Misschien toch een seintje van bovenaf..

Miranda, mama van Joél* en Jaimes



TweelingEngeltjes
Een contactgroep voor lotgenoten

In 1998 verloor Petra haar zoontjes Milan* en Timo*. Sinds die tijd heeft Petra zich ten doel gesteld
zoveel mogelijk andere lotgenoten bij te staan in de meest verwarrende tijd van hun leven:
wanneer vreugde en verdriet samenkomt. Momenteel telt haar contactgroep ruim 380 onzichtbare
tweelingouders met ieder een eigen verhaal.

Juni 1998 verloor ik onze jongens. Nog in mijn buik. 23+3 weken zwanger. Daar waar mijn kindjes
veilig hoorden te zijn, daar waar hun leven was ontstaan was het ook weer veel te snel gestopt.
Reden onbekend. Waarschijnlijke oorzaak na obductie: een eerste zwangerschap en dan gelijk twee
kindjes. Dat was te zwaar voor mijn baarmoeder. Dan wordt je ergste nachtmerrie ineens je enige
werkelijkheid. Twee overleden kindjes in je buik die er ook weer uit moeten. Hoe dan?!

Een horror bevalling volgde. Daarna brak een tijd aan van overleven en een zoektocht naar mijzelf:
Wie ben ik nu? Ben ik een mama of toch niet? Hoe kan ik leven met zo’n groot verdriet? Durf ik nog
wel vertrouwen te hebben in mijn lijf, een toekomst? Kan ik wel weer ooit gelukkig worden? Durf ik
weer te gaan lachen en te genieten van het leven? Durf ik wellicht weer zwanger te raken om onze
kinderwens opnieuw in vervulling te zien gaan?

Gelukkig kan ik niet meer omschrijven hoe het voor mij vanaf toen was. Ik kan het niet meer, maar ik
wil dat ook niet meer. Ik kan mijn gevoelens van toen niet meer in alle hevigheid verwoorden, omdat
ik me al jaren niet meer zo voel. En dat zou onrecht doen aan dat grote verlies, die immense pijn en
het ongekende verdriet dat de overhand krijgt. Mijn zoektocht naar mijn nieuwe ‘ik’” was niet iets dat
van de ene dag op de andere dag of ‘zomaar’ lukte. Terugkijkend op de afgelopen jaren kan ik wel
zeggen dat het me gelukt is om weer oprecht gelukkig te durven zijn. Dat ik op een dag ‘gewoon’
weer durfde te lachen zonder me schuldig te voelen. Dat ik ‘ineens’ mijn grote angst om nég een
kindje te verliezen aan de kant schoof omdat mijn kinderwens toch vele malen groter was dan mijn
angst. Het is me gelukt om naast een onzichtbare tweelingmama ook zichtbare mama te worden van
een dochter (1999) en een zoon (2002). Met de komst van onze kinderen voor wie we wel mogen
zorgen, ontstond weer een nieuwe toekomst. Als zichtbare mama moest ik ook weer op zoek naar
mijn nieuwe ‘ik’. Al ging dat vele malen makkelijker dan mijn zoektocht naar wie ik was nadat ik onze
tweeling was verloren. Blije gebeurtenissen hebben nu eenmaal een minder zware impact op je ‘zijn’
dan verdrietige gebeurtenissen.



Het is op 18 juni van dit jaar precies 20 jaar geleden dat ik ze verloor, onze eerste kindjes,

Milan & Timo. Gedurende de afgelopen 20 jaar hebben zij zo’n onuitwisbare indruk achtergelaten bij
zo ontzettend veel mensen, dat ik nog steeds oprecht dankbaar ben voor hoe mijn leven is verlopen.
Ondanks het grote verdriet. Ze maken nog steeds deel uit van mijn leven, van ons leven, dat is heel
bijzonder. Teruggaan naar mijn gevoelens van toen kan ik niet meer omdat mijn pijn en mijn verdriet
van toen er niet meer zijn. Milan & Timo zijn dan wel lijfelijk van ons heen gegaan, maar ze leven nog
steeds met ons mee. In onze gedachten maar ook in alles wat ik online doe voor lotgenoten van de
contactgroep TweelingEngeltjes.

Ik ben oprichter en enige beheerder van deze contactgroep. Een contactgroep die vlak na het
overlijden van onze jongens het levenslicht zag en momenteel ruim 380 lotgenoten telt. In eerste
instantie begonnen als mailgroep, sinds enkele jaren via Facebook. Een contactgroep voor en door
lotgenoten die elkaar niet kennen, maar met wie je direct een hechte verbintenis voelt. Onze
overleden kinderen verbinden ons met elkaar. Speciaal voor onzichtbare tweelingouders, omdat er
zulke dubbele gevoelens meespelen. Gevoelens die elke andere onzichtbare mama in grote lijnen zal
herkennen. Toch is er overduidelijk verschil alleen al qua zwangerschap en al helemaal qua verlies. Bij
TweelingEngeltjes voelen mensen zich begrepen. Er is ruimte voor elk verdriet, maar ook voor elke
gebeurtenis. Bijvoorbeeld wanneer een lotgenoot weer zwanger mag zijn, of er een Regenboogje is
geboren. Nieuwe, blije ontwikkelingen die allemaal in verbinding staan met het eerdere verlies.
Schrijven met lotgenoten over al die gebeurtenissen die voor ieder ander ‘alleen maar’ vrolijk zouden
zijn. Voor een lotgenoot geldt dat juist niet. De vreugde gaat gepaard met verdriet vanwege het
blijvende gemis van één of zelfs twee kindjes. Je laveert letterlijk tussen vreugde en verdriet. Alleen
TweelingEngeltjes lotgenoten snappen dat als geen ander. Al deze verschillende soorten emoties
komen samen bij TweelingEngeltjes. Zo leren we van elkaar en van alles wat een ander meemaakt.
Het maakt je sterker en bereid je op een gekke manier zelfs voor op je eigen nieuwe toekomst als
onzichtbare ouder van een tweeling. Gelukkig is het niet alleen maar kommer en kwel in de groep.
Op die manier laten we aan elkaar zien dat het leven ook echt wel weer een zonnige kant gaat
krijgen.

Offline uit zich dat vooral in mijn werk als afscheidsbegeleider voor Ima afscheidszorg, maar daarover
in een latere uitgave van dit online magazine meer. Ook onze dochter Esra wordt door haar oudere
broers begeleid in het leven. Ze maakt al twee jaar prachtige schaduwfoto’s voor lotgenoten en komt
daarmee geregeld in de publiciteit. Dat zijn ontwikkelingen die ik met hart en ziel koester. Door de
mooie gevolgen van het overlijden van onze jongens te waarderen, doe ik hun veel te korte leven
meer recht dan wanneer ik ‘alleen maar’ simpelweg had leren leven met het verdriet en de pijn die
hun dood teweeg bracht.



Enkele persoonlijke reacties van lotgenoten op mijn vraag ‘Wat heeft TweelingEngeltjes voor jou
betekend?’, wil ik hier graag delen. Ze geven een goed beeld van wat TweelingEngeltjes precies is en
wat de groep betekent voor lotgenoten.

Sara, mama van Benthe* & Marthe*, Rune. Lid sinds 26 juni 2017:

‘Al vanaf het moment dat je lid wordt, voel je de warmte en het medeleven dankzij de welkomtekst
die voor jou geplaatst wordt. Met plaats voor de namen van onze TweelingEngeltjes.

Er wordt op een zeer respectvolle manier met elkaar om gegaan wat een heel veilig gevoel geeft om
je emoties te laten zien. Het biedt een omgeving waarin over zeer veel aspecten van rouw gesproken
kan worden. lets wat vaak niet (altijd) mogelijk is naar de buitenwereld.

Het is ook fascinerend om te lezen hoeveel verschillende manieren er zijn om te reageren op een
situatie. Maar je voelt wel dat het onderliggende verdriet wel hetzelfde is. Binnen onze eigen (jammer
genoeg niet zelf gekozen) niche van rouw. Het gaat vaak ook over praktische dingen 'Hoe ga ik om
met deze situatie, of hoe reageer ik als mensen dit of dat doen?' Dan is het fijn dat je die vragen kunt
stellen aan andere ervaringsdeskundigen.

Regelmatig worden er ook stellingen gepost, waarop je mag reageren. Maar door er gewoon eens
over na te denken, helpt het al om je eigen pijn en verdriet af te tasten. Het is mooi om te zien om hoe
mama's en papa's evolueren van positie waarin zijzelf de steun zoeken en met vragen zitten tot de
mensen die steun geven aan de 'nieuwkomers'. TweelingEngeltjes is voor mij de plaats waar je je
emoties een uitlaat geeft, midden in de nacht, wanneer het er enkel duisternis heerst, op een moment
waarop er niemand anders luistert.’

Saskia, mama van Alix* & Liza*. Lid sinds 15 september 2017:

‘Ik zat als nietsvermoedende zwangere mezelf heel speciaal te voelen en veel te lezen in de
Facebookgroep ‘Tweelingmama’s toen ik onze meiden verloor. Ik vroeg na een week of twee aan de
beheerster of ze me misschien in contact kon brengen met een lotgenoot, ik wist niet wat ik met
mezelf aan moest. Ze gaf me de naam van TE en dat is echt een reddingsboei voor mij geweest de
afgelopen maanden. Wat vreselijk dat er zovelen zijn zoals ik, maar wat een warme groep. Tot mijn
grote verdriet konden wij Alix en Liza niet aangeven, want dat had als gevolg dat ze niet samen
gecremeerd mochten worden. Wat heb ik gehuild van ontroering toen ik zag dat hun namen hier in
het document staan. Toch erkenning, zwart op wit.

Ik heb vooral in het begin hele dagen op TE gezeten. Ik wilde alles weten en alles begrijpen, omdat ik
mezelf wilde begrijpen. Ik heb zoveel ideeén opgedaan, variérend tot een passende reactie op een
lompe opmerking tot misschien ooit een tatoeage. Als ik geraakt en verdrietig was, kon ik me
terugtrekken bij TE en een deken van warmte vinden van mensen die ik helemaal niet ken, maar die
weten wat is als het ergste je is overkomen. Die tips geven, ervaringen delen en woorden van troost
naar elkaar sturen en hartjes bij ontroering en trots. Veel dank aan jou Petra, voor alle liefde die je
aan de vrouwen, mannen en kindjes in deze groep geeft.’

Maaike, mama van Fedde & Jurre*. Lid sinds 14 juni 2016:

‘Wat ik zo fijn vind aan TweelingEngeltjes is dat ik met mama’s kan praten die net als ik weten hoe
het is om te rouwen om verlies, maar tegelijkertijd ook het nieuwe leven te moeten vieren. Een kindje
dat overlijdt en een kindje dat moet strijden op de NICU tegelijkertijd. Mensen die dit niet mee hebben



gemaakt, kunnen niet begrijpen hoe vreselijk zwaar en dubbel dit is. Een crematie regelen voor je ene
kindje terwijl je andere kindje strijdt om hier te mogen zijn. Maar ook nu nog, na twee jaar: alle
mijlpalen die je viert voor je ene kindje, maar waarbij je altijd geconfronteerd wordt dat je andere
kindje die mijlpalen niet gehaald heeft. Het is dubbel en zal altijd dubbel blijven. En daarom is
TweelingEngeltjes zo fijn. Hier wordt dat dubbele gevoel begrepen en is er respect voor je verdriet
naast je vreugde. Hier wordt begrepen dat een verjaardag, een nieuwe school of een andere speciale
gelegenheid niet alleen maar vreugde brengt, maar juist ook veel verdriet mee kan brengen. Hier
wordt gedacht aan de sterfdag van je kindje. Hier is wederzijds begrip. En dat is in de buitenwereld
soms moeilijk te vinden.’

Mijn vraag in de groep ‘Wat heeft TweelingEngeltjes voor jou betekend?’, heeft veel reacties
opgeleverd. Ik was tot tranen toe geroerd. Omdat ik me besefte dat ik dit alles zonder Milan & Timo
nooit had gekund en dat de groep precies datgene is waarvoor een contactgroep voor lotgenoten
moet staan: respect, aandacht, (h)erkenning, waardering, geloof, hoop en liefde.

Lotgenoten schrijven té vaak: ‘Had ik maar eerder van deze groep geweten’. De aandacht die Lieve
Engeltjes aan TweelingEngeltjes door het plaatsen van dit stuk geeft, waardeer ik daarom heel erg.
Natuurlijk hoop ik dat er helemaal geen onzichtbare tweelingouders meer geboren worden. Maar ik
weet dat dat ijdele hoop is.

https://www.facebook.com/groups/tweelingengeltjes/

Petra, mama van Milan*, Timo*, Esra en Arlin


https://www.facebook.com/groups/tweelingengeltjes/

Even voorstellen
Arianne Wennekes

Sinds enige weken ben ik aangehaakt bij Lieve Engeltjes. Zoals iedereen hier zegt ‘een club waar je
niet bij wilt horen, maar waarvan het ontzettend fijn is dat hij bestaat’. Na de oproep voor
ondersteuning bij diverse onderdelen viel mijn oog op de redactiewerkzaamheden. Schrijven is mijn
passie en als vrijwilliger doe ik al diverse redactiewerkzaamheden. Vandaar dat ik mee ga
ondersteunen bij de redactie! Dat vraagt natuurlijk wel om een introductie.

Mijn naam is Arianne Wennekes, 31 jaar oud, getrouwd met Maurice en samen zijn wij papa en
mama van Julian en Aimée*. |k werk 2 dagen per week als medisch assistente in een ziekenhuis. De
overige dagen ben ik thuis bij mijn zoon Julian, doe ik schrijf- en redactiewerk en houd ik mijn blog bij
(zwarterozewolk.blogspot.nl).

Julian is geboren in maart 2016. De zwangerschap was pittig vanwege een ernstige depressie,
veroorzaakt door de zwangerschapshormonen. Gelukkig verdween de depressie als sneeuw voor de
zon vanaf het moment dat dit kleine mannetje uit mijn lichaam was en in mijn armen lag. Na deze
zwangerschap was het voor ons heel spannend om opnieuw een zwangerschap aan te gaan. We
worstelden met de vraag of we dit nog een keer aan konden en wilden gaan. Maar kijkend naar dat
prachtige wonder dat voor onze ogen opgroeide verloren we ons hart opnieuw. We verlangden naar
nog zo’n prachtig wonder dat we al onze liefde konden geven. We besloten daarom opnieuw in het
diepe te springen. Een zwangerschap duurt negen maanden en uit ervaring wist ik dat ik vanaf de
eerste tot de laatste dag weer een zwarte wolk in mijn hoofd zou hebben. Ook ons tweede wonder
zou dit echter meer dan waard zijn.

In april 2017 raakte ik zwanger van Aimée*. Het zwanger zijn was afzien. Vanaf het eerste moment
was de depressie terug. In de zwangerschap van Julian was ik gestart met medicatie en deze gaf
enige verlichting. De eerste periode van de zwangerschap verliep normaal, ik was ontzettend moe en
flink misselijk. Met 10 weken hadden we de termijnecho en alles zag er goed uit. Toch wilde de
verloskundige ons met 13 weken nog even terugzien. Het buikje van de kleine was nog niet gesloten
en ze wilden dit graag nog een keer controleren. In 99% van de gevallen is dit met 13 weken in orde.
Aangezien we dit bij Julian ook meegemaakt hadden maakten we ons nergens zorgen om. We
vertrokken op vakantie naar Zuid-Frankrijk, waar we genoten van het mooie weer en de prachtige
omgeving. ‘De laatste vakantie met ons drietjes, volgend jaar lekker met zijn vieren op reis!’

Op onze laatste vakantiedag stond de controle-echo gepland. Dit was de allereerste keer dat we
zonder zorgen en spanning naar een echo gingen. Die darmpjes zaten toch wel goed, konden wij
even naar ons kleintje kijken! De verloskundige kreeg de baby in beeld en de darmpjes zaten keurig
op hun plaats. Daarna bleef het beeld echter maar bij het hoofdje hangen en heel langzaam kroop
mijn hart in mijn keel. ‘lk zie iets dat niet goed is, ik wil heel graag dat een collega meekijkt’. Met die
woorden sijpelden de zorgen om ons kleintje ons leven binnen. Haar collega bevestigde het beeld
direct. Er zat een verdikte nekplooi en veel vocht onder het huidje. Dit kon van alles betekenen: van
een onschuldig iets tot een niet met het leven verenigbare aandoening. In de week daarna volgden



veel onderzoeken en pittige gesprekken. Door de klinisch geneticus werden we voorbereid op
mogelijke uitslagen en de keuzes die daaruit voortvloeiden. Aan het einde van de week werden we
gebeld door onze gynaecoloog. ‘Er is iets uit de vlokkentest gekomen’. Ik voelde hoe de angst me
naar de keel vloog. Zou ons kindje geen kansen hebben? ‘Jullie kindje heeft het syndroom van Down.’
Vol opluchting riep ik in de telefoon ‘gelukkig!’. Mogelijk een wat vreemde reactie voor de
gynaecoloog, maar wij waren zo ontzettend opgelucht dat ons kindje ‘maar’ het syndroom van Down
had. Hoewel we ons toekomstbeeld voor ons kindje mogelijk wat bij moesten stellen waren we toch
heel blij. Daarna vertelde de gynaecoloog ons nog het kadootje van de uitslagen: we zouden een
meisje krijgen!

Vanaf dat moment werden we in de zwangerschap continu heen en weer gesmeten tussen hoop en
vrees. Ons meisje bleek een hartafwijking te hebben en hoe verder de zwangerschap vorderde, hoe
kleiner onze hoop op een operatie na de geboorte werd. Dit kon pas definitief beoordeeld worden na
de geboorte. Mocht ze geopereerd kunnen worden dan had ze daarna kans op een kwalitatief goed
leven. Geen operatie betekende dat ze niet oud zou worden.

Voor ons was het ontzettend dubbel. Aan de ene kant bereidden we alles voor op de komst van ons
dochtertje. Aan de andere kant begonnen we ons ook voor te bereiden op een kindje wat misschien
weer zou overlijden. We dachten erover na hoe we die periode dan vorm wilden geven. We wilden
ons meisje lijden besparen en haar kwaliteit van leven geven. Ze hoefde niet voor ons te leven, ze
mocht leven omdat ze in staat was van het leven te genieten. En wij zouden in die tijd van haar
genieten.

Twee weken voor de uitgerekende datum begonnen de weeén. Terwijl we in de ochtend van 16
december naar het WKZ in Utrecht reden, waar ons meisje geboren moest worden, verdwenen de
weeén als sneeuw voor de zon. s Middags keerden ze echter in hoog tempo terug en in no-time
kwam daar onze prachtige mooie dochter ter wereld. Terwijl ik haar aanpakte en bekeek dacht ik
maar één ding: ‘Jij hoort hier... Wat ben ik ongelofelijk dankbaar dat we jou hier levend vast mogen
hebben!’. We mogen anderhalf uur samen knuffelen voor Aimée* naar de NICU gaat, wat een
kadootje.

Aimée* doet het na de bevalling fantastisch, maar we weten dat dit nog niets zegt. Zolang we niets
weten proberen we te genieten en we knuffelen waar het kan. Vijf dagen later volgt het gesprek met
de kindercardioloog. Het nieuws is vernietigend. Aimée* kan niet geopereerd worden, haar hartje is
te slecht. Niemand kan iets zeggen over de prognose, maar ouder dan 1-2 jaar zal ze niet worden.
Alles wordt in het werk gesteld om Aimée™* naar het regionale ziekenhuis te verplaatsen en na 2
weken komt ze thuis. We genieten optimaal van ieder moment samen. Met een lach en een traan,
want niemand weet hoelang ons meisje bij ons zal zijn.



Aimée* loopt een verkoudheid op, maar knokt zich er doorheen. Totaal onverwacht gaat op
vrijdagmiddag 12 januari haar situatie zienderogen achteruit. De huisarts constateert dat het einde
dichtbij is. We besluiten thuis te blijven, zodat we als gezin deze laatste momenten door kunnen
brengen. Ook Julian kruipt nog even bij zijn zusje op de bank. Hij is zo’n trotse broer. De huisarts en
de kinderthuiszorg zijn aanwezig voor de nodige begeleiding. Aimée* wordt benauwd en krijgt
ondersteuning met medicatie. Daardoor is ze heel rustig en ontspannen. Die nacht kruipen Maurice
en ik met Aimée* in mijn armen op de bank. Alles wat we doen is kijken, vasthouden, ruiken,
knuffelen. We zuigen iedere seconde van ons meisje in ons op. Die nacht overlijdt ze in mijn armen,
op zaterdag 13 januari, exact 4 weken oud. We kozen haar naam met zorg, Aimée*, geliefde. We
mochten haar zo kort bij ons hebben, maar we hebben ontzettend veel liefde mogen ontvangen en
mogen geven.

Vlak na de uitvaart heb ik mij aangemeld bij Lieve Engeltjes. Ik was deze pagina tijdens mijn
zwangerschap al tegengekomen. Wat is het fijn om een club te hebben die begrijpt welke weg je
bewandeld! Die begrijpt dat het soms goed gaat, maar soms ook helemaal niet gaat. En wat is het fijn
dat er mensen zijn die écht begrijpen wat je voelt! Ook al willen we geen van allen lid zijn van deze
club...

Arianne, mama van Aimée* en Julian



Column Bernadette
2017

Bernadette verloor 30 jaar geleden haar kindje. Ze neemt ons in deze column mee in het verdriet en
de verwerking van haar grote verlies. Ze vertelt hoe het leven nog heel mooi kan zijn met 3
kinderen waar ze voor mag zorgen en 1 kindje dat altijd in haar hart aanwezig is. Bernadette is
getrouwd met Dominique, de vader van haar vier kinderen.

Een nieuw jaar is weer begonnen, weer een jaar zonder jou. Wat was 2017 weer een heel bewogen
jaar, een jaar waarin zoveel gebeurd is, een jaar waarin we jou heel erg gemist hebben.

De eerste maanden gingen stilletjes voorbij tot het huwelijk van Judith met Bjorn in mei. Wat kunnen
we terugblikken op een mooie dag, een schitterend feest. Een feest waar ik je zo miste, maar toch
was je er aanwezig. Tijdens het nemen van de foto’s fladderde er steeds een vlindertje rond. Jammer
dat je nergens op een foto te bespeuren valt, maar misschien was dat wel jouw bedoeling. Je was er
en je liet me voelen dat het goed was.

Voor het eerst, na bijna 31 jaar, hebben we toen jouw naam heel bewust genoemd in het bijzijn van
familie en vrienden. Wat was dat een fijn gevoel.

Zo zijn er nog vele fijne momenten geweest. Maar toen we het heel moeilijk hadden was jij er altijd
om me te troosten, om me moed in te spreken, om me te laten weten dat we niet mogen opgeven.
Toen Noél vorig jaar naar het ziekenhuis moest en ik hem er naar toe bracht, vroeg hij of we eerst
even naar het kerkhof konden gaan. Samen zijn we naar jouw grafje gegaan. Nooit zal ik dat moment
vergeten. We stonden samen bij jou, ieder met onze eigen gedachte, maar met jou als middelpunt.
Wat voelden we toen jouw aanwezigheid. Wat heb je ons gesteund, moed gegeven, ons laten voelen
dat we niet altijd van het ergste moesten uitgaan. Het was fijn om daar samen te zijn. Het was fijn
om te voelen dat we er niet alleen voor stonden. Jij was echt een beschermengel voor ons.

In de loop van de maand augustus kregen we van onze jongste dochter een grote bruine enveloppe.
Daarin zat een puzzel die we zelf in elkaar moesten steken. Wat een verassing toen we ontdekten
wat er op stond. Er stond een foto op van mijn dochter met haar vriend. Ze hadden een grijze trui
aan . Op de trui van Daphne stond ‘Madame’ en op die van haar vriend ‘Dadster’. Samen hadden ze
een klein truitje vast waar ‘Bébé’ op stond. Het was hun manier om te vertellen dat ze zwanger zijn.
Wat was dat een verrassing.

We wisten wel dat ze graag kinderen hadden, maar hadden totaal geen idee wanneer voor hen de
tijd rijp was. Nu was het er tijd voor. Een paar dagen voordat ze de enveloppe gaven, was Daphne
naar de huisarts geweest omdat ze zich niet goed voelde. Ik heb haar toen willen vragen of ze niet



zwanger was. Gelukkig had ik dit niet gedaan, nu was de verrassing eens zo groot. Wat een fijn
nieuws was het, zo onverwachts, wat waren we blij en gelukkig, ons derde kleinkindje werd
verwacht. In het begin ging alles heel gewoon, alhoewel het kindje al een eigen willetje toonde. Op
de eerste echo was iets heel kleins te zien, iets in de vorm van een boontje. Toch waren we er op slag
verliefd op. Na de nipp-test, werd het duidelijk dat het een dochtertje was. Wat fijn, onze eerste
kleindochter was onderweg. Al snel kwam ik terecht in een rollercoaster van emoties. Wat als het
niet goed gaat? Het feit dat mevrouwtje zich nooit deftig wilde laten zien op een echo, maakte dat er
ergens een ongerustheid ontstond. Soms kan ik zo angstig zijn, dat kan je met geen woorden
beschrijven en bijna niemand aan wie je het kan vertellen. Je moet blij zijn, wat ik ook wel ben, maar
de bezorgdheid blijft en dat kan je met weinig mensen delen. En ja, alles gaat tot hier toe goed, ze
groeit goed, stampt veel, zorgt voor de nodige ongemakken bij mijn dochter.

Gelukkig kan ik er toch ook van genieten. Genieten om te zien hoe blij de toekomstige ouders zijn,
hoe welkom hun kindje is, hoe ze ernaar uit kijken om het in hun armen te mogen houden. Als ik dit
zie breekt de angst uit en hoop ik dat alles goed komt, dat ze inderdaad hun dochtertje in hun armen
mogen houden en dat zij ze mogen koesteren.

Maar de grootste bezorgdheid is toch dat ik niet wil dat mijn dochter moet meemaken wat wij
hebben meegemaakt, dat zij die lange, zware weg niet moet bewandelen.

Ik ben altijd heel blij als ze op controle zijn geweest en ze mij het fotootje van de echo laten zien en
het me geven en vertellen dat alles goed is. Weeral even gerustgesteld, we kunnen er weer even
tegen. Gelukkig mag en kan ze, als ze ongerust is, altijd bij de huisarts terecht. Dat is zo een
geruststelling dat het met geen woorden te beschrijven valt.

Nog 5 weken te gaan, nog 5 spannende weken, maar ik weet dat Anique* op mijn schouder meekijkt
en af en toe laat weten dat het goed komt.

Bernadette, mama van Noél, Anique*, Judith en Daphne



Sponsorartikel
Den Hollandsche

Al ruim 72 jaar maakt Den Hollandsche op ambachtelijke wijze bijzondere en persoonlijke
grafmonumenten. Eigen wensen kunnen vertaald worden in een persoonlijk ontwerp. Naast
traditionele gedenktekens, heeft Den Hollandsche een groot aanbod in urnen en assieraden. Ook
hebben ze een groot aanbod in kindermonumenten.

Een kindermonument uitzoeken is een emotioneel proces. Veel mensen ervaren het als een van de
moeilijkste aankopen van hun leven. Het is een aanschaf voor een lange periode. In het
grafmonument moet naar voren komen hoe het kindje was. Het moet herkenbaar zijn en een
uitstraling hebben die bij een kind past.

Er kan gekozen worden uit verschillende materialen, zoals natuursteen, RVS, glas, natuurlijke
materialen of combinaties van materialen. Tevens kan er een accessoire toegevoegd worden aan het
monument om het persoonlijker te maken en het monument extra betekenis te geven. Hierbij kan
gedacht worden aan een foto of een vogeltje of vlinder of zelfs een eigengemaakte tekening of eigen
handschrift.

Na een bezoek aan de showroom en inspiratietuin worden er al schetsend en pratend voorstellen op
papier gemaakt. Alles wordt aangepast naar eigen wensen; de kleur van de steen, vorm en
materiaalgebruik. Vervolgens wordt er een beletteringsvoorstel gedaan, waarbij een goed beeld
gevormd wordt van hoe het monument er uit zal komen te zien.

Sladp zacht '~
kleine vinder ®

:.\\ W M\ @




Een woord van dank gaat uit naar Den Hollandsche voor het sponsoren van onze stichting. En voor
het steun bieden en vervaardigen van een prachtig gedenkmonument tijdens een emotioneel proces

gedurende het verlies van je kind.

https://www.denhollandsche.nl/kindermonumenten

Miranda, mama van Joél* en Jaimes
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Kinderboek
Woezel en Pip; Dag lief Muisje

Titel: Woezel en Pip; Dag lief Muisje
Auteur: Dromenjager

Uitgeverij: Leopold

ISBN: 9789025873875

~ Dag lief MuiSje
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Woezel en Pip rennen door het bos. Ineens zien ze Muisje onder een boom liggen. Hij ligt heel stil.
Zelfs zijn snorharen bewegen niet. Muisje is ook helemaal koud. Woezel en Pip denken dat hij ziek is
en nemen hem mee naar Wijze Varen die hem vast beter kan maken. Maar Wijze Varen schudt zijn
hoofd, Niemand kan Muisje nog beter maken. Muisje is dood. Dood, wat is dat? vraagt Woezel.
Doodgaan, dat is als je lichaam ermee ophoudt. Als je dood bent, kun je niets meer. Woezel wordt er
boos van en vindt het niet eerlijk, ook moet hij huilen. Wijze Varen troost: Muisje is weg. Maar niet
helemaal. Jullie fijne herinneringen aan hem blijven natuurlijk. Zo is hij toch altijd een beetje bij jullie.
Muisje is dood, maar zijn vriendschap niet.

Woezel en Pip zijn 2 kleine hondjes en voor veel kinderen zijn het vertrouwde vriendjes. Hierdoor is
het een boekje dat de kinderen leuk zullen vinden om te lezen. In het boekje wordt "dood" en "dood
zijn" heel goed uitgelegd. Emoties zoals verdriet, boos en bang zijn,worden benoemd. Het is een
gevoelig en toegankelijk prentenboek over het verliezen van een dierbare en afscheid nemen. Het
boekje is bedoeld om met kinderen over de dood te praten en hen er iets over te leren op een heel
kindvriendelijk manier. De grote en kleurige illustraties ondersteunen het hele verhaal. Ik vind het
geschikt voor kleuters vanaf 4 jaar. Men kan het boekje ook gebruiken voor jongere kindjes en dit
boekje gebruiken om over het afscheid van een dierbare met je peuter te praten. Aan de hand van de
prentjes vind je wel een aanknopingspunt om over dit moeilijk onderwerp te praten met je kindje.
Het boekje is tot stand gekomen samen met de Stichting "Achter de Regenboog", die kinderen,
ouders en verzorgers, helpt bij het verlies van een dierbare. In het boek zit een inlegvel met goede
informatie over hoe je met jonge kinderen over de dood kunt praten en ook worden er tal van
praktische tips gegeven. Jammer dat het een vel is en niet in het boekje zelf geschreven is, een vel
kan je immers snel verliezen.

Bernadette, mama van Noél, Anique*, Judith en Daphne



Gedicht

Gemis is als de golven

Gemis is als de golven
Van een verraderlijke zee
Als je denkt te kunnen zwemmen
Sleept een golf je met zich mee
Soms heb je goede momenten
Dan denk je, ik heb weer kracht
Je moet toch verder leven?
Maar dan voel je weer die macht
Die radeloosheid heet
Het trekt je naar een diepte
Waarvan geen ander weet
Want zij die naast je leven
Zien slechts wat zij wensen
Dat je doorzwemt en het wel redt
Zo denken de meeste mensen
Gemis is als de golven
Van een verraderlijke zee
Als je denkt te kunnen zwemmen
Sleept alweer een golf je mee.

Bernadette, mama van Noél, Anique*, Judith en Daphne



