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| ‘Je went aan het idee dat je Kinderen
bij koorts en ziekte kunnen ontsporen.’”
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Informatie

Moeder gaat beter in gesprek

De redactic heelt het artikel in Medisch contact gelezen en naar aanleiding daarvan aan Elke de Quay gevraagd

om haar verhaal voor Wisselstof te schrijven.
hulpverleners erg belangrijk is voor ouders en patiénten. Ook ouders en
rondom hun kind, Gelukkig ijn de specialisien in metabale zickien ult de

rol bif het samenwerken in de zory

UMC’s zeer bedreven in het sameriwerken met ouders!
Wilt u het artikel uit medisch contact nog eens nalezen? Kijk dan op

http:/imedischoon tactartsennelnl/bl

VKS onderkent dat goede communicatic met specialisten en
patienten hebben een belangrijke

ad/ Tijdschriftartikel Ouder-crucisal-voor-chronisch -ziek-kind. htm

Optimale zorg door samenwerking tussen ouders en prnﬁ:ssiunnls_
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Flooms geboorte ging 2o sncl dat we het
rickenhuis nict meer konden halen.
Mot ging niet goed met haar # mocst
gereanimeerd worden. In het zicken-
huis asngekomen, deed 2¢ het al weer
beter, Na § dagen mocht 2 dan ook
naar huis. Tweeenhalve maand later
dacht ik dat ze alsnog dood ging: 2¢
overstrekic, schokte met armen en
bensen en werd helemaal blauw, De
kinderarts dacht aan een epileptische
annval, maar ¢eni EEG wees niets wit,
e keren duara kreeg 2 20'n incudent,
maar dagrmee deden we nicts. Floor
RILER Ikkelde zich heel 1.“1-:.'1'M-|H'| FA
moest de kans krijgen e herstellen van
die vreselijke bevalling, aldus et
consultatchureau ¢n de kinderarts,
Toen ze nepen maanden oud was, had
g de achierstand niet ingelopen ¢n
volgden de ecrste onderzocken naar
vt mogelijke verklarng, Er werd geen
enkele afwijking gevonden, Floor was
van DBionen et wo oot als van buiten.
Pas in it 2003 belandde e met een
serie aanvallen in het gickenhuis cn
werd de diagnose epilepsie gesield. Ze
hecft gemene aanvallen, waarbi) ook
haar adembalingscentruim uimvaly De
kinderarts verwees ons naar het W
i Urrecht, omdat hij micende da
Flaor daar beter geholpen Kon worden.
De prof daar hebben we tijdens die
cerste opname nict gezien, maar hij
schreel gen anti=cpilepricim ¥oor en
Floors mnvallen verdwenen! De dreun
kwam hard aan toen enkele maanden
later de aanvallen weer terug kwamen.
Verder onderrock weos weer nicts uit,
Floor was van binnen nog altijd zoalks
het zijn moest. De EEG's waren
schoon, Desgeveaagd antwoordide de
prof niets te doen et 20iels als gen
logbock van de aanvallen, omdat hij
behandelde volgens trial-and-emor,
Gelukkig ben ik cigenwijs en heb ik
vanal maart 2003 een daghoek bij ge-

houden, Een agenda naast Flooms Ll
waarin ik srijwel dagelijks aantekenin-
gen noteer. Vierder heb ik inmiddels
ontellare wren op intermet gesurdt, Lp
roek naar informatie over sandocnin-
gen en behandelingen helb ik ook me-
dict in het buttenkind gemaild, ais 1k een
iteresnant ariked van hen tgen kwam
Ik vond lotgenoten en deelde met hen
porgen en ervaringen, [k breidde min
miedische kennts steeds verder witen
leerde zo ook Floor kennen,

Ongeschoolde specialist van mijn
ivcher

e behandeling van de epilepsic werd
doorgeschoven naar een cpilepsicen-
trum; voor dé 'gewone” dingen gingen
wie i de kinderarfsin ons eigen
pickenhuis De epilepsie wis echiter met
behandelbaae en de 'gewone” dingen
werden steeds complexer, Floor ont
wikkelde zich maar langzaam en alleen
Iy aanvalsyrije perioden. Noar ecn
onderliggende voruuak werd niet meer
gezocht, Eenmaal kneeg ik het nog voor
elkaar cen second opinion e halen b
een prof m het AMC, mtaar ook bij et
et min of meer liggen, Dat ikt cen
vanzelfsprekendheid: je wondt door-
VErWeReT O Woeer h.'l'll:.:_ VEPWERm en
uiteindelijk weet niemand meer echr wat
er geduan i of wat er moct gebeuren
e enige dic erigszing overzicht had on
de motivatic er achteraan te blijven
gitten wis k. Mocder en inmiddels
ongeschoolde specialist van mijn
dochier, Een taak die ik griag of me
heb genomen; 20 kan ik tenminste
strijeden voor et geluk van mijn kind
Voor mijn geveel ls dar uiteindelije het
belangrijkste wat je als ouder voor je
R maot doen, of et nou eon gewoon
of een bijzonder kind is. Een taak die
wwaar s, waarvan het ligkt dat niemand
hern over kan of wil nemen, Een taak
pok die je oot naast je peer kunt

Flios

legaen. Als ik die zou opgeven, 2ol ik
Flasar ppgevern

Niemand devd icts

et vl mevite Deelt Floop leren lopen
met een loophulp, Maar in februan
2007 deden Floses benien het niet meer,
van de een op de andere dag. Niemand
devd iets. Uiteindelijk wend in april eon
foto germaakt: Floors heup bleck deels
uit de kom, Niemand deed iets. [k denk
it dat ik ooit bozer ben geweest dan
toer: als een gezond kind vin de een op
de nndere dag niet meer kan lopen,
gaat federeen rennen om te achterhulen
war er aan de hand is Ennu het eon
gehandicapt kind betreft, maakt het
blikbaar niet unt? In een ander verband
leeft cen specialint zoiets haast letters
fifk tegen mi gezegd: “Als het nu een
gezond pubermelsie was dat met haar
vrienden naar het strand gaat, maar zo'n
micis|e als Floor,..” Waarschijnlijk was
ik 1oen ndy bozer

Vanaf zamer 2007 ging het steeds
sneller. Op de saturatiemeter die we al
jaren hebben, omdar we anders niet alle
cpilepsie annvallen mee krijgen, gng ik
cen daling van het suurstofgehalie in
het bloed die ik niet kon verklaren, Los
van de epileptische activiteit bleck
Floors ademhbaling zelf ook ontregeld




te raken. lets later zag ik afwijkingen
In haar hantslag: e bleck cen har-
ritniestoomis ontwikkeld te heblben,
D epilepsie werd heftiger, Floor
plog copnitief en fsick achterul
Nog altijd geen diagnose, geen be-
handeling en een onduidelijke, be-
angstigende tockomst,

Ma T jaar cen diagnose

Ciclukkig heb ik in oktober 2007
enae kinderars ¢n neareloog kun-
HET SVETTLIIZEN O et nog citkele

stralen zijn orize beloning, onze lei-
draad om haar in haar leven te bege-
fesclen.,

samenwerben aan levenskwalitein
[k Hoorp dat u tugsen de regels van
Floors verhaal door een aantal din-
gen gelezen hebt, Wi hebben veel
zorgen om Floor. Maar genteten is
ook belamgrijk, of misschien nog wel
het belangrijkste: haar [aten genieten
viry bet leven en wij op onze beun
genicten van haor Haar Lach Laat o
veel sorgen even vergeten, Om goed
voor haar te zorgen, heb ik veel infiors
matie gevocht. Met die kennis heb ik
het complexe puzzeltje Floor leren
kennen, ben ik haar medisch specia-
list geworden. Ik voel me verantwoor-
delijk voor het observeren, het tijdig
signaleren, het inschakelen van de
Juniste professional, N correct vers
woorden van de voorligee nde zomg-
vrisg, het implementeren vin de
behandeling en het evalueren hier-
van., Om hierbij erkend en gestimu-
leerd te worden, hels ik mocten
:5-1rijd1.'r1. Ik heb slechie grvaringen
et het medisch ciriuit, maie ik hel
gelukkiy ook veel goede ervaringen,
Alleen door bel samenwerken met
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voor verandering. Patient en parent
empowerment staan hoog op de
agends! Empowerment is het toeruis-
ten, letterlifk het krachtiger maken
van patidnten e ouders om gich e
antwikkelen wteen parther in de be-
handeling

Bij TNO lever ik als extern consul-
tant een bydrage aan het concept pa-
rent empowerment. Inmiddels heb ik
pesprekken gehad met onder andere
et Jepoen Bosch Zlekenbuis, UMG
Utrecht en MynZorgNet (gelieerd
aan LM 51 Radboud) om de pro-
fessaanals we bereiken,

Ral van ouders

Manr ook de rol van onders s crg
beltangrijle In lezingen en workshops
of in individucle begeleiding wil ik
hen handreikingen geven om er voor
te zorgen dat ook 2l een waardevolle
Bipdrage willen en kunnen leveren
ann de samenwerking met professio-
nals, Wat ik gemerkt heb, s dat die
cuders hebben geleerd dar ze ook
el verantwoordelijk zijn, alert moe-
ten zijn op svmptomen, bijverschijn-
selen, bypwerkingen ete, Daar halen
e ook kracht ui'l,Jul'o.l omdar e op
die manier lets heel concreets yoor

De enige die overzicht had en de motivatie er achteraan te blijven zitten was
ik: moeder en inmiddels ongeschoolde specialist van mijn dochter.

andere betrokken speciallsten en
et mmij aan S0 tafel te gaan wten
oIn te brainstormen over een moges
lijke verklaring. We werden doorver-
wezen naar hiet Badboud, Een
mitochondriale aandocning paste
helemaal in her plaatje. Tiel was dan
ook geen verrassing toen we in au-
gustus 2008, Floor was ruim 7 jaar
oud, de diagnose kregen: mitochon-
dri¢le encephalomyopathie, Een ho-
pielowe dlagnose, maar het betekende
een einde aan onze gockiocht en een
houvast voor de tockomst, Toen we
thuis kwamen. was Floor vrolijk. Wat
waren we blij! De negen maanden
dasrvoor was zc haast iedere dag on-
pelukkig en had 2e veel ongemak-
ken, Inoimign gockiocht naar een
behandeling was ik oolt gestuit op
cen Duits onderzock nagr een afge-
leide van vitamine B. De dosis die ze
daarvan kreeg, bleck er juist dic dag
voor te zorgen dat ze 2ich beter ging
voelen. Floor levert In snel tempo in,
i ons optimistische, veolijke
melsje kan stralen van geluk, Die

professionals s de uiteindelijke di=
apnese pesteld en werken de direat
betrokkenen met mif gemotiveerd en
geinteresseerd aan de levenskwaliteit
vin Floor.

Beter in Gesprek

Chmdan tk vind dat er veel verbeterd
kan worden in de communicatie en
samenwerking tussen medisch pro-
Fessdonals en ouders van een kind
met een chronische sorgviaag, heb ik
besloten mijn ervanngsdeskundig-
heid in te zetten. Ik heb mijn buareay
Beter in Gesprek opgericht, omdat ik
virkl dat een goede samenwerking
tussen medisch professional en ou-
ders van cruciaal belang is in de be-
handeling van en zorg voor een kind
mict een chronische gongviraag, Het
vaklad Medisch Contact heeft ven
artikel van mij gepubliceerd met als
ntel “Ouders crucisal voor chromisch
wick kind®, Hierin schrfl ik wat een
medisch professional kan bijdragen
an den goedd sumenwerking met
ouders. En die protessional s kliar

lvun kied kunnen betekenen, in
Plawts visn een soort machteloze we-
sehonwer s, e voelen gich krach-
fger om hun arts ook concrete
vragen e stellen over het hoe en
wirom en hoe nu verder. En nee, je
hoeft als ouder niet hoog opgeleid of
bijzonder bijdehand te zijn om te
doen wat ik doe: met een beetje
dovrsettingsvenmogen en het stiellen
vl de Julste vragen kom e een heel
cind! Zock kennis en zorg er voor
chint fe je kind goed kent, Probeer 1e
observeren en te verwoorden wat je
mvt aam werandeningen in je kind (fy-
sk, emotioneel, sociaall, Communi-
ceren en samenwerken doe je samen.
Een medisch professional moet jou
aly vuder respecteren en stimuleren;
JLi| als ouder moet 1 kind kennen en
de juiste -soms werkelijk simpele-
vragen stellen. Zo werk je samen aan
de mecst optimale xorp voor je kind.

Elhe de Quay
Bty {n Caespiek
e, eternlaeapivk. nl




