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OUDER CRUCIAAL VOOR CHRONISCH ZIEK KIND

‘Specialist zonder opleiding’ onvoldoende erkend

Elke ge Quay, moeder

Samenvatting
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Als moeader signaleer ik veranderingen 2is eersie. "Ik proef
o veel woede en frustratie onder jullie, ouders; hoe komt
dat tach?, vroeg me sens een specialist die betrokken was
bij mijn ziele dochter. Enigszins verbaasd over dit onbegrip
antwoordde lk: "WIj zijn 24 uur per dag, reven dagen per
woek verantwoordelijk voor het geluk en de gerondheid van
een chronisch ziek kind. Wij zijn verantwoordeiijk voor het
observeren, het tijdig signaleren, het inschakelen van de
juiste professional, het correct verwoorden van de voorlig-
gende rorgvraag, het implementeren van de behandeling én
het evalusren hiervan. Wij zijn medisch specialist zonder
opleiding. De verantwoordelijkheid die dit met zich mee-
brengt drukt loodzwaar op onze schouders, Maar erkenning
van ons specialisme blifft vaak wit.’

Ontgoocheling

Als blijkt dat je kind emnstig ziek s, ben je als ouder geschokt
en verward, Mijn dochter heeft e2n emstige en progressieve
stofwisselingsziekte, Zij heeft een mitochandriale encefalo-
myopathie, een hartritmestoomnis, centrale ademhalingsre-
gulatiestoornis en verschillende andere, waarschijnlijk
autonome ontregelingen. Zij is doorgaans opgewekt en posi-
rief van aard, maar haar zorgvraag is zeer Ingewikkeld.

in de perste fase leg je vol vertrouwen dé verantwoordelijk-
neld neer bij de specialist. Voor jou én voor de professional
staat jouw kind en diens belang centraal. Er voigt een dul-
delijk onderzoeks- en behandelplan dat houvast geeft.
Tijdens een eerste (langdurige) opname in het ziekenhuis is
er regelmatig overleg, direct en persooniijk contact, conti-
nujteit in de zorg en steun en begeleiding voor guders en
kind. In deze fase zijn vertrouwen en hoop heel sterk: dat
hat allemanl wel meevalt, dat het allemaal wel goed komt,
Daarna volgt een fase van ontgoocheling. Het biijkt dat eer-
dere wverwachtingen niet overeenkomen met de werkelijk-
heid. De benadering van fe chronisch zieke kind loopt uiteen,
Prafesssonals richten zich meer en meer op een medisch-
sechnische behandeling van de aandoening. Als gudef pro-
neer je thuls een zo normaal en goed mogelijk jeven in te
rchien. Het ides 'dat het allemaal wel meeyvalt’ blijkt soms
~oeilijik vol te houden. Maar alie hoop en vertrouwen verlie-
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zen ttaal gevoelsmatig gelijk aan ‘opgeven’ en dat is gnaan-
vaardbaar. Een emotionele tweestrijd dus. Er is niet langer
een duidelijk behandelplan en behandeling bestaat nu vaak
uit ‘plelsters plakken’, omdat de oorzaak niet altijd bekend of
behandeibasr is.

Wat vind fij zelf?

In de loop der tijd heb Ik geprobeerd kennis en vaardighe-
den te ontwikkelen om ro goed mogelljk voor mijn kind te
kunnen 2orgen, Enerzijds vind |k deze eigen deskundigheid

nocdzakelgi. Ik ben verantwoordelijk als moeder, zie mijn
dochter 24 wur per dag gedurende zeven dagen in de week
en signaleer dus als eerste verandenngen. Ik zorg ervoor dat
ik, een specialist van mijn eigen dochter word. Als ik dit niet
zou doen, blijf ik in gebreke en bied Ik niet het beste voor
mijn kind, zo voelt het althans,

Dit heeft echter ook een duidelijke keerzijde, want ik voel me
vaak gen ‘scientific’ moeder. Professionals dragen hun ken-
nis en vaardigheden over op mij, sporen mij aan tot thera-
pegtisch werken met- mijn  dochter #n ieggen 20 &en
‘therapeutrsche druk’ op mij. Soms signaleer je ais ouder
zeffs fouten in de behandsiing, Vaak word ik geacht de lei-
ding op me te nemen bij het opsteflen en uitvoeren van et
zorgplan voor mijn dochter, waarbi) de specialist richrelf rhet
als informatieverschaffer of als begeleider

Dit alles zit besioten in die ene vraag die ik dikwijis gesteld
krifg: "Wat vind jif elf?" Op basis van mijn antwoord wordt
vervolgens ge- of behandeld. [k vraag me vaak af waar de
grens aan mijn verantwoordelijkhesd ligt.

Gewapend bondgenootschap

Vanuit deze achtergrond groeit een ‘gewapend bondgenoot-
schap' tussen guder en professional.” Samenwerking tussen
de behandelende professionals blijkt niet altijd viekkaioos te
verfopen. Hierdoor neemt het vertrouwen af en de teleur
stelling toe. Je raakt gefrustreend, ontevreden em onzeker.
Bovendien gebeurt het grootste deel van de behandeling nu
polikiinisch en het directe contact dat 1o kenmerkend was
voor de beginperiode, ontbreekt. Als ouder pas je je ver-
wachtingen aan, verwachtingen ten aanzien van de profes-
sionels zorgveriener zowel als je toekomstverwachtingen.

Je leert grenzen te stellen aan je eigen verantwoordelijkhe-
den, legt een deel ervan bij de professional neer en spreekt
hem hier ook op aan. Het is vaak een zoeken naar en vech-
ten voor ondersteuning bij de juiste invuiling van je eigen
verantwoardel|jkheid en voor afstemming van de professio-
nele zorg op Je eigen behoeften. Je lijkt je in een gevecht te
bevinden, een ‘gewapend bondgencotschap’ inderdaad.
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Constructieve samenwerking

Specialist en ouder-specialist bekijken de 2org voor een
chronisch tek kind leder vanult hun egen achtergrond en
deskundigheid; de professional focust op het zieie kind, de
ouder op het zieke kind, Toch moeten we samenwerken.
Naar mijn mening is het belangrijkste element om 1ot ean
optimale 2org voor het chronisch rieke kind te komen: een
constructieve samemwerking tussen de medisch specialist en
de ouder, de specialist zonder opleiding., Wat kan de medi-
sche specialist aan deze IamMenwerking, gebaseerd 0p ver-
trouwen en competenties, bijdragen?

In het beginstadium, waarin er wél een goede vertrouwens-
relatie bestaat, Is er sprake van regeimatig overleg en per-
soonlijk contact. Later moet hij het ongeschoalde
specialisme van de ouders erkeénnen en stimuleren, Een
goede samenwerkingsrelatie is een relatie tussen gelijk-
waardige partners, ieder met 2ijn eigen deskundigheid, die
samen zocken naar oplossingen voor esn gezamendijk pro-
bleemn. Het zoeken naar een oplossing begint bij goed luiste-
ren waarbi) leder zijn egen standpunt kan vertedien.’ Een
goede communicator staat open voof disCLussie en onder-
handeling, communiceert eerlijic en direct, luistert, vraagt en
waardeert de input van ouders en verschaft de benodigoe
informate. Wanneer ik de juiste kennis eén vaardigheden
krijg aangereikt, bijvoorbeeld In de worm van checklists van
symptomen diz kunnen horen bi] bepaalde aandoeningen,
dan rou dat mijn zoektocht gerichter, efficiénter en Korter
maken. En dat maakt mijn verantwoordelijkheid - en het-
zeifde geidt voor vele andere ouders - gemakkelijker te dra-

gen.

Onmacht mag

Vanuit mijn eigen ervaringen wil ik hier nog een aantal pun-
ten @an toevoegen. Wees beraikbaar, bijvoorbeeld. Een
gesloten deur is funest. Dit betekent niet dat een medisch
specialist te allen tijde aan de telefoon moet komen, maar
communiceran kan pok via &-mail of een tussenpersoon,
zoals een nurse practitioner of physician assistant. Maar zorg
voor een reactie, liefst dezeifde dag. Al was het maar dat het
antwoord op korte termijn volgt. Kom die belofte vervalgens
wel na, want het tegendeel gebeurt maar al te vaak, terwijl
de onzekerheld of j& wraag Uberhaupt s gehoord, knaagt.
Daarnaast pleit Ik stellig voor het bewandelen van niet-geijk-
te paden; durf het eens buiten de protocollen om te zooken,
wees creatief. Voor complexe zorgvragen bestaat vaak geen
kant-gn-klare oplossing. Kijk dus naar het individuele kind,
samen met de ouders en relevante collega’s. Zoek na, vraag
na, plan periodiek een sessle om samen Le brainstormen
mmﬁ:n.n&arﬁwmnleﬁu:mleq
uit dat het soms niet anders kan dan via trial-and-emror
Erkenning van de eigen grenzen wil zeggen dat een gevoe
van onmacht mag worden geuilt. Oamacht kan machteloos-
hﬁdhﬁd:ﬂ,anjuﬂtmhﬂuﬂndmangﬂuﬁwnkm
de betrokkenheid die ouders 2o graag willen vosien. Maar
vooral bedoal |k met onmacht: onkunde, onbekendheid.

Niemand weet alles, maar een goede doorverwijzing kan
veel ppleveren. Een hoofdbehandelsar moet dan wel zorgen
dat hij het overzicht en de regie houdt, Zorg ervoor dat lede-
re noodzakelijke professonal betrokken wordt en blijft bif
hiet kind. Een dergelifie spiffunctie kan en mag nooit allean
door de cuders worden ingevuld. »

Maast elkaar

Naast dit alles moet een medische speciallst envoor Torgen
dat de puders zich competant voelen. Waardeer en respec-
teer dazrom de input van ouders oprecht, Reik hun kennis en
vaardigheden Ban en voer periodieke feedbackgesprekken
om te beren of die toerusting nog aitijd complest en actu-
pa| (5, Waar de situatie of de ouders Vragen om mees, Iorg
dan ervoor dat dit wordt gerealiseerd. Bied de mogelifkheid
tot "bijschaling’, Zo groest de medisch specialist zonder oplei-
ding nog meer uit tot sen volwaardige samenwerkingspart-
ner. Specialist en ouder hebben efkaar nodig om een
chroniech ziek kind optimale zorg te geven. Een constructie-
ve samenwerking moet groelen.

Met dit verhaal heb ik duidelijk willen maken wat gen ars
hieraan kan bijdragen. Een spectalist van mijn dochter zel
ooit: "Je moet weten dat ik niet achter je sta. Ik sta naast
je.” Tk kan net niet beter verwoorden. Tk kan alieen maar
wensen dat ledere specialist en ouder als twee specialisten
nagst elkanr staan,

drs. Elke de Quay, moeder van een achtjarig meisje met

mitachrondriale encefalomyopathie.

- Initiatiefremer van Beter in Gesprek, een bureau dat zich
richt oo hat verbeteren van de samenwerking tussen
medicche professionals en ouders
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