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Karin Schoonderwoerd (36) zit al
in de bus naar huis als haar vriend
Hayo opbelt met het slechte nieuws.
‘De huisarts is hier. Sarah heeft taai-
slijmziekte’. Na het vertrek van de
huisarts blijven Hayo en Karin ver-
slagen achter. Het is het begin van
een zware periode. Hayo probeert het
weg te drukken, Karin leest als een
bezetene alle verhalen en past alle
negatieve uitzonderingen toe op
Sarah. Het gezin zoekt vervolgens
hulp, dat het coachingsprogramma
van de NCFS hen biedt. Een jaar later
doet Karin haar verhaal. Over de roze
wolk, de diagnose, doemdenken en
de toekomst. “Met Sarah gaat het
heel goed.”

GEEN CF

Als Karin haar verhaal vertelt, ligt
Sarah (1.5 jaar) vredig te slapen. Karin
oogt ontspannen, alle zorgen over
haar dochter zijn weg. De lach die ze
had toen ze wist ze zwanger was, is
terug op haar gezicht. “We waren al
een tijdje bezig, waardoor je gaat twij-
felen of het daadwerkelik mogelijk is”
steekt Karin van wal. “Ik denk dat ik in
augustus bij de echo voor het eerst het
hartje hoorde. Toen wist ik het zeker en
was ik heel erg blij.” Over haar eerste
zwangerschap zegt Karin: “lk was de
eerste zes maanden hartstikke misse-
ljk, maar binnenin mij maakte Sarah

het goed.”

De eerste signalen over mogelijke pro-
blemen ontvangt Karin van de kraam-
hulp. “Ze zei dat er iets niet klopte,

want Sarah dronk heel veel maar kwam

niet aan. Haar ontlasting was daarbij
ook nog eens groen, maar poepen luk-
te. Bij ons gingen dus nog geen alarm-
bellen af. Niemand in onze familie
heeft CF, en de verloskundige zei dat
het wel meeviel hoeveel Sarah afviel.
Dat het allemaal wél bij CF hoorde,
wisten we niet. |k had vroeger via films
en boeken wat kennis over CF opge-
daan, maar dat was heel globaal met
als hoofdboodschap dat CF geen lang

en fijn leven betekende.”

EEN GROTE WAAS

Drie weken na de geboorte ondergaat
Sarah, net zoals alle andere pasgebo-
renen, de hielprik. Een aantal aandoe-
ningen komt daarmee aan het licht,
waaronder sinds 2011 ook CF. Op
de dag van de uitslag is het 1 april en
loopt Karin door de stad met haar

ouders. Ze ziet dat ze een paar gemiste
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oproepen van Hayo heeft en schat in
dat de uitslag van de hielprik binnen is.
Snel neemt ze alle mogelijkheden door
en hoopt ze dat het vooral niet CF is.
“Terwijl ik in de bus zit en bijna thuis
ben, belt Hayo nog een keer”, vertelt
Karin. “Hij zegt dat de huisarts er is
en dat ik naar huis moet komen. |k ben
er al bijna, dus ik vraag hem om ge-
woon te zeggen wat de uitslag is.
Taaislijmziekte... Ik was in shock.

Dat was het dan, dacht ik. Al die leuke
dingen die ik in mijn leven had gedaan,
zou Sarah niet kunnen doen. Reizen,
studeren, verliefd worden; dat zit er
niet in voor Sarah. Die avond was voor
mij een grote waas. |k weet er weinig

meer van.”

De volgende dag in het Wilhemina
Kinderziekenhuis (WKZ) krUgen Karin

en Hayo via de zweettest de beves-

eruit en betrok ik die op Sarah. Zie je
wel, dacht ik dan. Terwijl het gewoon
goed ging met haar.”

Tijdens het zoeken stuitte Karin ook
op het coachingsprogramma van de
NCFS. Hayo en Karin besloten zich
op te geven, waarna ze samen én
afzonderlijk coaching kregen van Yol
Kuijer (zie ook pagina 21). “De ge-
sprekken met haar waren echt zo
fijn. Yol weet wat CF is en hielp ons
een reeel beeld te schetsen van de
situatie. Yol heeft me op de CF-dag
van 2019 voorgesteld aan andere
ouders. Met hen ben ik uit eten ge

weest, samen hebben we onze situa-

“Dat was het dan, dacht ik. Al die leuke

dingen die ik in mijn leven had gedaan,

zou Sarah niet kunnen doen”

tiging. Sarah heeft echt CF. “De avond
ervoor had ik al superveel informatie
opgezocht, waardoor het beeld bleef
hangen dat je met CF geen leven
hebt en niet ouder wordt dan 25. In
het ziekenhuis zei de verpleegkundige
dat Sarah wel oud ging worden en wel
alles zou kunnen. lk geloofde dat, maar
ik denk dat het niet echt tot me door-
drong. We verlieten het ziekenhuis en

toen kwam de klap pas echt.”

DOEMDENKEN & COACHING

Karin en Hayo gingen allebei anders
om met het nieuws. Hayo stopte het
weg, Karin kon alleen nog maar aan
CF denken. “Ik ben geen doemden-
ker, bekijk alles heel positief. Maar toen
niet. Al snel had Sarah een neuspulkje.
Daar gaan we, dacht ik. Nu gaat het
mis. Op advies van mijn schoonzus
belde ik het ziekenhuis en zo werd ik
gerustgesteld. Verder ging ik echt al-
les lezen over CF. Daarmee maakte ik
mezelf helemaal gek. Hoewel er ge-
noeg hoopgevende informatie te vin-

den was, haalde ik de uitzonderingen

ties goed kunnen bespreken. Dat was
enorm waardevol. Zo lukte het me
beetje bij beetje om alles een plekje te
geven. Dan hebben we het over meer

dan een half jaar na de hielprik.”

VANZELFSPREKEND

Intussen lacht het leven Karin weer
toe en heeft ze vertrouwen in de toe-
komst. Daarnaast hebben alle ge-
beurtenissen Karins kik op het leven
veranderd. “lk heb me eerst schul-
dig gevoeld richting mijn ouders dat
ik ze geen gezond kleinkind kon ge-
ven. Daarom was het moeilijk voor me
om ze na de uitslag te bellen. Maar
achteraf ben ik ergens blij dat het CF
is, want het is tegenwoordig relatief
goed te behandelen. En garanties heb
je niet. Een gezonde baby is net als
veel andere dingen in het leven niet
vanzelfsprekend. Ik hoop nu voor-
al dat Sarah gelukkig wordt. Ze geeft
me daarvoor vertrouwen, want ze
doet het goed en is heel vrolik. In de
toekomst hopen we op een broertje of

zusje voor Sarah.” «

@



	Adempauze 3 Spreads DEF.pdf

