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EEN VRAAGGESPREK

Je bent jong, je hebt een kinderwens en je hebt SLE.

Je hebt al verschillende medische artikelen over de voors
en legens van SLE en zwangerschap gelezen maar die
hebben je slechts vertwijfeld achtergelaten. Wat nu?
Hoe zal een zwangerschap verlopen? Je vraagt je af:
wanneer moel tk hel risico misschien niet nemen of nog
belangrijker: hoe ga ik de zorg voor een kind aanpakken
met deze ziekte? Deze keer geen mening van een arts
maar de ervaringen van vier jonge moeders die allen
na de diagnose SLE zwanger werden en nu moeder
zjn van gezonde zonen en dochters.

Wie zijn de moeders?

Erannie (28 jaar) kreeg de diagnose SLE op haar 21ste
en heeft een zoon Job van 4.

Bianca (31 jaar) werd ziek op haar 12de, hoorde dat ze
SLE had na een aantal miskramen toen ze begin twintig
was en heeft nu een dochter van 6 en een zoon van 2.
Brigitte (34 jaar) hoorde dat ze SLE had op haar 24ste
en heeft een zoon, Yoeri van 6 en een dochter Hanna
van 3.

Trudy (35 jaar) heeft een dochter van 6 en kreeg in
2000 de diagnose na geruime tijd met klachten rond

ie hebben gelopen.

Ziek zijn en toch graag een kindje willen.

Hoe besloten jullie dat je een zwangerschap
wilde proberen ondanks de mogelijke risico's
of complicaties die plaats zouden kunnen
vinden?

Frannie: "Mijn ziekte heeft geen rol gespeeld in de
beslissing om wel of geen kinderen proberen te krijgen.
Wel in het moment waarop we probeerden zwanger te
worden. De SLE was een paar jaar rustig en ik was toen
23 jaar. Wij zagen mijn jonge leeftijd als een pre: moch-

Bianca en de kinderen

ten er complicaties komen, dan kan je beter maar zo
jong mogelijk zijn. Een jonger lichaam herstelt immers
sneller."

Brigitte: "Mijn ziekte heeft wel degelijk een rol gespeeld
in de beslissing wel of geen kinderen, maar bij mij leef-
de sterk het goede gevoel en het feit dat niet één zwan-
gerschap zeker is van succes. Er kan altijd van alles
gebeuren. Mensen om ons heen begrepen het soms
niet: 'Waar begin je aan?' Wij hadden een goed gevoel
erbij en dat telde zwaarder mee."

Bianca: "Toen ik zwanger wilde worden, wist ik nog niet
dat ik SLE had. Door een aantal miskramen kwamen ze
erachter dat ik SLE heb met het antifosfolipide syn-
droom. Ik ben toen bloedverdunnende medicatie gaan
gebruiken en daarna verliep de daaropvolgende zwan-
gerschap goed. We kregen een prachtige dochter. Na
die zwangerschap werd ik erg ziek. Ik kon bijna niets
meer. Daarom besloten we niet voor een tweede kindje
te gaan. De zorg zou ook te zwaar worden. Maar na een
paar jaar begon het toch weer te kriebelen: het is zo
gezellig die kleintjes om je heen! |k wilde er toch voor
gaan. Alleen niet ten koste van mijn gezgDaHeiENniet
weer maanden op bed. Ik wilde wel een leuke moeder
blijven. We hebben met mijn reumatoloog overlegd dat
ik gelijk na de bevalling prednison zou gaan gebruiken
om een opvlamming te voorkomen. Het is redelijk rustig
gebleven."

Trudy: "Ik heb op mijn 18de schildklierkanker gehad en
ben daarvoor een paar keer geopereerd. |k heb een
aantal malen een radioactieve slok gehad. Ook vlak voor
mijn trouwen heb ik zo'n slok gehad en toen mocht ik
een jaar lang niet zwanger worden. Toen ik na een jaar
dan eindelijk aan kinderen mocht denken, werd bij mij
SLE vastgesteld en werd mij een zwangerschap weer
ontraden omdat de artsen eerst wilden weten hoe de
ziekte zich verder ging ontwikkelen en of het weer rustig
zou worden. (Je hebt dan meer kans op een gezonde
bevalling en minder kans op complicaties als de SLE -
een tijd rustig is.) Omdat ik al een jaar had moeten
wachten, wilde ik van het advies van de artsen niets
weten en ben ik met een lage dosis van 5mg prednison
toch zwanger geworden. Ook moest ik ascal slikken
omdat ik ook het antifosfolipide syndroom heb. De
zwangerschap zat vol stress: ik maakte me erg veel
zorgen of het wel goed ging met ons ongeboren kind.
Eigenlijk heb ik me geen zorgen gemaakt om mijn
eigen gezondheid.

Uiteindelijk kregen we een gezonde dochter, maar ik
werd zelf wel erg ziek. Ik ben heel erg geschrokken =

Ik ben liever een leuke moeder
dan een geweldige huisvrouw.”
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Frannie en Job

van alles wat na de bevalling op me
af kwam qua ziekteverschijnselen en
m'n gezondheid die achteruit ging.
Ik had er eigenlijk alleen maar bij
stilgestaan dat het fout kon gaan
met de baby, maar niet met mezel.
Na de geboorte van onze dochter
hebben mijn man en ik vaak nage-
dacht over een tweede kindje. Door
de steeds weer opvlammende SLE
en de trombose die ik tijdens de eer-
ste zwangerschap heb opgelopen,
hebben artsen een tweede zwanger-
schap steeds ontraden en zijn we
zelf ook tot de conclusie gekomen
dat het niet verstandig is nog een
kindje te krijgen. Toch komt het
gevoel van verlangen naar nog een
kindje wel regelmatig naar boven."

Ondanks dat jullie zwanger-
schappen niet helemaal pret-
tig verliepen, hoor ik wel dat
jullie geen spijt hebben van de
beslissing toch te kiezen voor
een potentiéle zwangerschap.
Wat zou je bij een eventuele
volgende zwangerschap an-
ders doen, of wat kun je tegen
lezers zeggen die twijfelen of
ze zwanger willen worden?
Bianca: "Ik had niets anders gedaan
als ik het van te voren had geweten.
Nou, misschien iets meer hulp geac-
cepteerd."

Brigitte: "Wat me tegenviel in deze
periode is hoe vaak je naar het zie-
kenhuis toe moet. En hoelang je
daar bezig bent. Het is nodig maar
als je al een kindje hebt, is dat nog
lastiger te combineren. Je kan hem
niet elke keer meenemen. Maar ver-
der: de tweede zwangerschap ver-
liep prima. Voordat we er aan
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Brigitte met Yoeri en Hanna

begonnen was mijn SLE wel rustig en
was ik vol vertrouwen dat het goed
zou gaan. Ik ben voor die tijd begon-
nen met een dagelijkse dosis aspiri-
ne. Dit zou beter zijn voor het kindje
en de navelstreng en de groei daar-
van. Doordat ik na de eerste zwan-
gerschap een ontsteking aan mijn
hartzakje had gekregen en trombose,
werd er een heel medicijnenprogram-
ma gemaakt voor na de bevalling."

Frannie: "lk zou NIETS anders doen!
Ik heb sinds de zwangerschap een
pericarditis, pleuritis, nefritis, long-

Frannie: "Soms kijkt Job me aan. =n
dan zegt ie: 'Mamma, ik vind jou
lief'... Het vuur van de liefde, energi=
en kracht die Job ons geetft, is
zoveel warmer dan de opvlammin-
gen van de SLE."

En na de bevalling, hoe ging
het toen verder met de zorg
voor de baby en jullie gezond-
heid?

Brigitte: "Nadat Yoeri was geboren
ben ik twee dagen gaan werken en
heb ik verschillende vormen van
oppas gehad. Inmiddels werk ik 20
uur verdeeld over 4 dagen en past
mijn man een dag op en de rest
doen de oma's. Ik breng de kinderen
naar school (Hanna naar de peuter-
speelzaal). De oma's halen de kinde-
ren uit school en eten een broodje
met ze en om één uur ben ik weer
thuis. Eén dag past oma alleen op
Hanna en zit Yoeri op school.”

Frannie: "Vlak na de geboorte van
onze zoon Job kreeg ik longembo-
lieén. Vanwege het werk van mijn
man logeerde Job dus al heel vroeg
bij zijn opa en oma die de zorg van
hun kersverse kleinzoon op zich
namen tijdens mijn ziekenhuisopna-
me. Ik heb heel wat weken moeten

“Het vuur van de liefde, energie en kracht
die Job ons geeft, is zoveel warmer dan de
opvlammingen van de SLE.”

embolieén, nierbekkenontsteking,
gordelroos, bloedtransfusies en een
aantal heftige allergische reacties
(op medicatie) gehad. De afgelopen
4 jaar waren medisch gezien heftig,
maar mede door Jobs bestaan ook
prachtig! Als ik alles van tevoren

had geweten, had ik het ook gedaan.
Dan hadden we ook geprobeerd een
kindje te krijgen."

Trudy: "Ik had ook niets anders
gedaan. Ik ben alleen maar trots op
onze mooie dochter en blij met wat
we hebben. Nou ja, als ik toch iets
anders zou moeten doen, dan was ik
misschien eerder gestopt met wer-
ken. Dit heeft me achteraf gezien
onnodig veel energie gekost die ik
veel beter in mijn gezin had kunnen
stoppen. Maar het is zo ook goed
geweest voor het groeiproces van
acceptatie. Acceptatie zal altijd ook
wel een gevecht blijven.

herstellen van de longembolieén.
Daarna, drie maanden na de beval-
ling, kreeg ik een pleuritis en nefritis.
Door dat alles kon ik in het begin niet
zelf voor Job zorgen. Tijdens mijn
opnames logeerde Job bij mijn
ouders, en als ik thuis was kon ik de
zorg niet alleen aan. Het eerste half
jaar hielpen mijn ouders mij overdag
dan ook bijna fulltime in de verzor-
ging van Job. Mijn man hielp ook
daar waar hij kon, hij deed bijvoor-
beeld altijd de nachtvoedingen. Later
heb ik de zorg voor Job langzamer-
hand weer zelf opgepakt. Een vrien-
din van ons is gastouder, en vanaf
dat Job 1,5 jaar oud was ging hij

1 dag in de week naar haar toe om
mij te ontlasten. Later kregen we op
medische indicatie kinderopvang
voor 2 dagen in de week. Ook tij-
dens ziekenhuisopnames logeerde
Job in het gastgezin 'De zoete inval'.
Verder konden/kunnen we altijd bij




mijn ouders en het gastgezin terecht
als dat nodig was of is."

Trudy: "Gelijk na de bevalling kreeg
ik koorts. Toch vier dagen na de
‘geboorte naar huis gegaan, maar

- thuis werd ik alleen maar zieker.

De koorts werd hoger en ik kreeg
pijn op mijn borst. Na drie dagen

- thuis geweest te zijn, werd ik weer
~met een ambulance naar het zieken-
nuis teruggebracht op de kraam-

- afdeling. Gelukkig mocht ik onze
dochter weer mee nemen. Want hoe
- ziek ik ook was, ik wilde zelf voor

~ mijn dochter zorgen. Later schoot
de koorts door naar 40/41 graden.
Maar ze konden niets vinden. Ik ben
~ na een week overgebracht naar de
reuma-afdeling; ook daar mocht mijn
dochter bij me blijven. Ik voelde me
foen erg ziek, ik had op het laatst
een HB van onder de 5. Ik kreeg
~daarom een bloedtransfusie. Daarna
knapte ik op en kon nog meer van

~ mijn dochter genieten. Vervolgens

- zagen ze dat mijn benen nogal

~ blauw en dik waren. Toen ze verder
gingen onderzoeken bleek ik in

- beide benen en buik trombose

e hebben. Het heeft enige tijd

~ geduurd voordat ik zelf weer kon
lopen en ik verplaatste me buitens-
“huis met een rolstoel.

Een vrouw van onze kerk kwam wel-
‘eens op bezoek en nam me ook
weleens in de rolstoel mee naar bui-
ten, omdat ik ook met mijn dochter
~wilde pronken. Verder hebben mijn
man en ik veel samen gedaan; als
ik niet kon dan nam hij het van mij

- over. Maar toen onze dochter een
nalf jaar was werd ik opnieuw

- geplaagd door een opvlamming. Ik
- weet nog dat onze dochter lag te
‘huilen in de box en ik bij de box
stond te huilen omdat ik haar niet op
kon pakken. Mijn lichaam deed
zoveel pijn en ik kon eigenlijk mezelf
niet eens verzorgen (ik bleek later
“van mijn kruin tot aan de punt van
‘mijn tenen ontstoken te zijn). In die
1jd heeft mijn man me dagelijks bij

- mijn ouders en/of schoonouders
‘gebracht zodat zij mij konden hel-
‘pen met het verzorgen. Na die tijd
heb ik de zorg voor mijn dochter
zoveel mogelijk zelf op me geno-
men. In mindere tijden neemt mijn
‘man de meeste zorg uit handen en
ik terugvallen op mijn ouders en
mijn zus." 2
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Trudy en Suzanne

Bianca: "Ik zorg zelf voor de kinderen. Mijn man werkt
fulltime. De oudste gaat nu naar school. De jongste is
lekker thuis. Na de zomer gaat hij twee ochtenden naar
de peuterspeelzaal. Als het echt niet gaat kan ik altijd
mijn schoonmoeder en moeder bellen.

Maar ik geef niet makkelijk iets uit handen. Dus ik doe
zoveel mogelijk zelf. In het huishouden heb ik wel hulp,
dat red ik niet helemaal zelf. Ik doe ook graag leuke din-
gen met de kinderen, uitstapjes, knutselen, enzovoort.
Soms moet je keuzes maken. Ik ben liever een leuke
moeder dan een geweldige huisvrouw! Maar ik doe mijn
best. Het is best pittig, maar je krijgt er enorm veel voor
terug. Ik zou ze voor geen goud willen missen.”

Hoe goed gaan SLE en de zorg voor kinderen
samen volgens jullie?

Frannie: "'Als de ziekte opvlamt en je zelf ziek wordt, is
het natuurlijk heel moeilijk om voor een kind te zorgen.
Op de momenten dat ik in het ziekenhuis of thuis ziek
op bed lag, heb ik de zorg voor Job altijd overgelaten
aan anderen. Je zorgt goed voor je kind, door goed
voor jezelf te zorgen. Ik zorg goed voor Job door zelf
rust te nemen voor genezing en herstel. Dat is voor mij
makkelijk gedacht als ik in het ziekenhuis of thuis ziek in
bed lig. Moeilijker vind ik het worden als ik aan het her-
stellen ben en langzamerhand weer meer zorg op me
neem, want dan kom ik mijn grenzen tegen. Wanneer ik
door herstel of extreme bloedarmoede zeer vermoeid
ben, is het vaak even doorzetten of me er juist bij neer-
leggen dat het niet anders is. Er is altijd een overgangs-
periode tussen ziek zijn en weer zodanig opgeknapt zijn
dat je de zorg voor je kind weer helemaal op je kan
nemen. In die overgangsperiodes merk ik dat 'leven met
een ziekte' en het zorgen voor een kind een pittige com-
binatie kan zijn."

Bianca: "lk denk dat iedereen die ziek is zelf moet

beslissen, of zij voor kinderen wil gaan.
Maar een goede moeder zijn heeft niet veel met

”Je zorgt goed voor je kind,
door goed voor jezelf te zorgen.”
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gezondheid te maken. Maar met liefde. En als het niet
goed gaat, kun je de zorg delen. Dat hoeft niet ten
nadele te zijn van je kinderen. Heel veel gezonde men-
sen geven ook zorg uit handen omdat ze werken.”

Trudy: "Ik vind voor mijzelf dat ik het heel goed kan
combineren. Nu moet ik wel zeggen dat we het geluk
hebben dat we tot nu toe met een gemakkelijke dochier
te maken hebben die gezond is. Het is alleen maar
genieten. Ik probeer ook altijd om als gezin gezamenlijx
wat gezellige dingen te ondernemen. Maar ik heb door
de jaren heen wel moeten leren om ook op tijd te gaan
rusten. Dit houdt in dat ik vaak 's middags moet rusien
wil ik niet instorten van vermoeidheid. Dit kan meestal 2's
zij op school zit. In de schoolvakanties gaat ze dan vazax
naar mijn zus en in de weekenden doet ze dan wat leukes
dingen met haar vader. Ik heb er altijd van gedroomd
om moeder te mogen worden en ben erg blij dat dit
mocht uitkomen. Ik weet wel dat er momenten zijn dat ix
voor mezelf moet kiezen. Maar ik doe veel zelf en daar
ben ik trots op. De enige voorwaarde die ik kan beden-
ken is dat je een partner moet hebben die een net zo
sterke kinderwens moet hebben als jezelf. Door samen
van je kind(eren) te houden kom je een heel eind. Ook =
zou het met wat hulp van buitenaf moeten. Maar door =
liefde krijg je zo'n ongelofelijke band dat ik denk dat het
wel goed moet komen."

“Een goede moeder zijn heeft niet
veel met gezondheid te maken,
maar met liefde.”

Frannie: "Medisch gezien zijn er natuurlijk wel voor-
waarden. De ziekte moet bijvoorbeeld een bepaalde tija
rustig zijn. Ook is het denk ik belangrijk om mensen om
je heen te hebben aan wie je je kind kan toevertrouwen
op momenten dat het minder goed met je gaat. De afge-
lopen 4 jaar heb ik 10 ziekenhuisopnames gehad en

19 dagopnames. Dat is heel veel geregel met een klein
kindje. Ik kan me niet voorstellen dat we dat zonder de
hulp van andere mensen hadden moeten doen. Verder
denk ik niet dat je aan bepaalde voorwaarden moet vol-
doen om moeder te kunnen worden als je SLE hebt. Je
hoeft niet fysiek gezond te zijn om van je kind te houden
en hem/haar liefdeval op te voeden. Kinderen zijn heel
flexibel, die nemen dingen gewoon zoals ze zijn. Daar
kunnen wij volwassenen nog veel van leren."

Brigitte: "Toen de kinderen nog niet op school zaten
pasten de oma's ieder één dag op. Ik heb een tijdje
Yoeri naar het kinderdagverblijf gebracht maar ik was
daar zo extra druk mee, dat oppas thuis veel beter voel-
de. En beide oma's willen graag oppassen. Dat is
natuurlijk een zegening."

In het septembernummer kunt u het tweede deel van
het interview lezen over ouder wordende kinderen, het
hebben van een baan en de dingen waar de moeders
het meest tegenaan lopen.

Janet Bouwmeester




