E ~ jaargang 32, nr.1

& januari 2010

=
e
= e

e ~ ..- = . i _:._.'_:_” -
— . s = " g )
COUVEUSEKINDEREN

HL;‘E - i i




Maatje Groter

zijn verhaolen die zij gebruikt als middel om kinderen e helpen om greep e
krijgen op zichzelf en op de omgeving. Volgens de orthopedagoge kunnen
verhalen een loogdrampelig pedogogisch hulpmiddel zijn, Yerholen schep-
pen beelden en beelden spreken de ziel can en niet olleen het verstand. le
beleelt ze mel al je zintuigen, je leeft in een verhool,

Verhalen geven vaok inzicht in vragen woar je mee worstelt. Hierdoor kun-
nen ze bij kinderen een opvoedende en socialiserende werking hebben.
Ook hebben ze soms een helende woarde doordat ze imaginaire beelden
oproepen die sen kind helpen om lol acceplalie en verwerking fe komen.
Verhalen kunnen het kind helpen om emoties beter in de hand te hebben,
om zichzelf e motiveren, om zich goed te gedragen, em anprettige zaken
in hun leventje te relativeren en cok om familiebanden te leren kennen.
Natuurlifk kan niet alleen sen hulpvedener verhalen vertellen om het kind
te halpen, ook ouders kunnen dat. Een ouder weet het beste welke behoehe
een kind heeft, Kinderen luisteren greag noar verholen en zeker ols hun
ouders die verallen,

Al voor de geboorte kunnen de cuders beginnen met praten of zingen met het kind
nog in moeders buik,

Bij prematuren en dysmoturen is er, zoals ol eerder fer sprake kwam, een grotere kans
op ontwikkelingsproblemen. Als het kind neg in de couveuse ligh, is zingen een manier
om contact met het kind te krijgen, Een liedje dat zacht, fluisterend en rustig wordt
goezongen kan heel prettig voor het kind zijn. Het is de bedoeling dat de ouder steeds
het liedje zingt waar het kind het beste op recgeert, zodet een vorm van herkenning
ontstaat, Het kan heel goed gedaan worden bij het kangoeroedn woarbij het kind
steeds bij de naom wordt gencemd.

Zo rond het eerste jaar kunnen ouders beginnen met verhalen vertellen. Het goot in
deze fase meer om de communicotie over en weer en de faalontwikkeling dan om de
inhaud, Voaral de stam en de mimiek van hel gezicht van de ouder zijn belangrijk,
Hoe cuder het kind werdt, hoe belongrijker de inhoud van het verhool wordt. Verha-
len kunnen dan gebruikt worden om bijvoorbeeld enplezierige zoken in hun leventje
te relativeren of om zichzelf te motiveren. De verholen kunnen bovendien een helende
werking hebben als de ziel geraakt wordt en het kind bewust of onbewust een link leg!
lussen hel verhaal en zijn geveel.

Er zijn volop bronnen woor j& verhalen kan vinden, denk aan verhalen of liedjes uit
boeken, op websites en verhalen vit de jeugd van de cuders. Natuurlijk kan je ook
zolf een verhaal verzinnen of samen met het kind een positiel verhoal maken. Loag-
drempelige hulpverlening kon op deze manier dicht bij huis blijven. Hilli Arduin geeft
als loatste nog twee boekentips: ‘Boeken mel verhalen voor speciole kinderen' van
Martine Dellos en "Vertel mij wat’ van Reinclda Kerseboom.

Zij nodigt alle ouders bij deze uit om de vitdoging van het veriellen van verhalen oon
te goon.

Als lootste zou Prof.Dr. Simone Buitendijk een lezing hou-
den over de ral van cuders bij kinderan met een chronisch
probleem, Helaos was zij ziek en doardoor kon haar lezing
niet doorgoan, Gelukkig vond de werkgreep ean prima ver-
vangster die op korte lermijn bereid wos om een lezing e ge-
ven met dezelfde boodschap als Simone Buttendijk: ‘Ouders
zijn ook hulpverleners’,

Beter in gesprek

Elke de Quay schoot te hulp met hoar lezing woorin ze
ouders handreikingen wil geven om beler in gesprek le ka-
men met medische professionals. Elke is moeder von onder
andere Floor, haar ernstig meervoudig gehondicapte dochler.
Zij is oprichister von het bureau 'Beter in Gesprek' en vanuit
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dit bureau wil ze een bijdroge leveren aon een betere samenwerking fussen medisch
professionals en oudars van kinderen met een chronische rorgvroog, Zij vind! dot
ouders ook tot de hulpverleners gerekend kunnen worden en dat de rol van de ouders
zelfs cruciaal is in het medische circuit,
Medisch professionals zouden moeten leren am veel meer gebruik te moken van de
deskundigheid von ouders, Ouders deen er geed aon om ervoor le zorgn dat zij zich
bekwamen in de speciale 2org veor hun bijzondere kind, Alleen zo krijgt je kind de

' beste behandeling.

Een kind met een chronische zorgvroog is meestol bekend bij verschillende ziekenhui-
zen en instellingen, Het wordt vaok doorverwezen, terug verwezen en gaat heen en
weer lussen verschillende medische hulpverleners. Alleen de ouder heaft nog overzicht
over het wie wat woar en hoe, en moet dikwiils zelf goan vragen em een behande-
ling. De ouder is degene die de zorg rondom het kind regelt, hij is de spil en moet de
medische molen telkens ean zwieper geven, anders valt die stil. Als ouder moet je dus
wel deskundig worden,

De vraog is: hoe word je deskundig op het gebied von je bijzondere kind2 En wet zijn
de valkuilen? Om haar verhaal te verduidelijken gebruikt Elke sen voorbeeld uit haar
acluele privésilyatie,

De ofgelopen weken is er veel te doen over de Mexicoanse griep, Elke heelt voor haar
dochter veel opgezocht en navraag gedoan over de magelijke risico’s van de griep
zelf en van de vaccinatie. Moe! zi] hoor dochier wel of nisf laten inenten en wot is voor
haar de eventuele behandeling als ze de griep krilgt? Om een goede beslissing fe
kunnen nemen wil Elke zoveel mogelijk informatie bijeen hebben, Ze adviseor ouders
om dot net 2o le doen als zi| deed:

- Verzamel informatie vio bijvoorbeeld infernet en latgenaten.

= Bespreek het dilemma met de behandelende artsen in apen, ruslige gesprekken.

In hat geval van Floor heefi iedere arts een eigen mening en bekijk! haar situatia van-
uil zign eigen specialisme. De één zegt niel waccineren, want Floor behoart niet tof een
risicogroep, de ander zegt wél vaccineren, zowel voor de gewane griep ols voor de
Mexicaanse, want ze behoort wél tot een risicogroep, De derde vindt dat Elke zichzelf
ook moet laten inenten, de ander vind! van niet. Over één ding zijn 2e het eens: volg
1@ eigen gevoel, wan die heeft vaak gelifk. Hoar ervaringan op een rijije:

- Hoe meer professionals, hae meer meningen,

« Hoe meer professionals, hoe belangrijker de rol van de ouder,

- Volg je gevoel, dot is je krochtl

In Floor's geval wardt het gevoel heloas achterhaald door de werkelijkheid. Haar man
kon thuis fijdens de lezing een telefaontie krijgen met de vitslog van het bloedonder.
zoek dot de dog ervoor was uitgevoerd, Floer wos nomelijke niet lekker en is zelden
ziek: Dat was echter moeilijk duidelijk te moken oan de dienstdosnde kinderarts. Ge-
lukkig weet Elke precies waor ze het over heefl, 2ii kent Floor als de beste door onder
andere het bijhouden von een daghoek. Sinds zeven joar staon hierin bijvoorbeeld
heor epileptische aonvallen, de ondarzoeksuitslagen, beschrijvingen van haar humeur,
de dingen die opvallen en anders zijn dan normaal. Daarom ken ze de kinderarts vrij
makkelijk overtuigen dat ze tarech! ongerust was over Floor. Vaak i dot veel moeilij-
ker en ols ouder is het goed het volgende te onthauden:

- Communiceer open en met respect met de professional.

- Waet wat je wilt of stel anders 20 veel mogelijk vrogen om dif le weten te komen.

ledere ouder kan dat door hat velgen van het volgende woord:

KICK
Ken je kind,
zoek informatig,
sommuniceer open en mel respect met de professionals,
ie kracht zit hem in je gevoel.

Er zijn natuurlijk ook valkuilen:
Ken i gigen kind, moar word geen technische zorgverlener, Houd van je kind, geniel
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Muatje Grater

van je kind en wees trots op je kind. Zo zijn couveusekinderen ollemaal vechtertes die
heel wat presteren, door mogen we trots op zijn!

Bij het zosken noor infermatia moeten we weten waar en niet verdwaolen in de fobel-
fies of in de heel slechte ervaringen die niet woar hoeven tfe zijn. Vroog aan je arfs en
collego-ouders woaor je het beste jo informatie kunt zoeken,

Communiceren mel de professionals, zij hebben echter vaak geen tijd. Als e een
vitgebreid gesprek wilt, vroag don om een dubbel consult of maak een afsproak om -~
snel terug te komen, Vroog of je van tevoren je vragen kunt mailen, zodot de arts zich
kan voorbereiden. Leg eventuele emoties uit, Probeer voor agen te houden dat je al-
lebei bezig bent voor jouw kind.

Je krocht kon ook je zwokte zijn, Volg je gevoel is makkelijker gezegd don gedoan, Je
kunt twijfelen: doe je het wel goed, weet je genoeq, kun je de juiste keuzes moken?
Gevoel is goed maor schuldgevoal niet. Volg je gevoel, je liefde voor je kind want
doar zif je krochil

Valgens Elke reageren medische professionals positief op haer initiatief om het bureau
‘Beter in Gesprek’ op te zetten omdal zijzell ook vinden dat hun communicatie noor
de ouders toe voak fekort schiet,

Bedankt

De middag wordt viteindelijk afgesloten door VOC-voorzitter Zita van der Heyden,
Zi| bedankt de sprekers, die ol in de bloemeties waren gezet, namens dlle ouders in
de zoal. Ik denk dat iedereen er wel iefs van opgestoken heeft, het was absoluut een
lesrzame middag. De woordering van iedereen bleek duidelijk uit het gemiddelde
rapportcijfer dot de toehoorders in de enquéte hadden gegeven: een 8,31

Mijn cenclusie is dan ook dot deze themamiddag zeker voor herhaling vatbaar is,

Barbera Yeul - van Berkel

Op Maatjes

Ondersteunende begeleiding op motorisch en sensorisch gebied

Niet altijd heeft jo kind een speciale therapie door een kinderfysiotherapeut
nodig bij problemen op motorisch of sensorisch gebied, maar kun je ols ouder
kiazen voor een cursus 'Op Maaljes’,

De oprichtster vaon "Op Maatjes’ is Motosjo Hogenoor, Vanuit haar eigen erva-
ringen mel haar dochter Amy besloot 2ij de cursus in Alkmoar te starten, Amy
werd op tijd geboren moar begon dired na haar geboorte te kreunen en zij
overstrekte zich, Ondaonks deze problemen werden ze noor huis gestuurd woar
ook bleek dot Amy niet kon/wilde drinken. Na een longe strijd om erachter te
komen wot er aon de hand was, zagen de logopediste en kinderfysiotherapeut
dot Amy een sensonische infegratiastoornis had,

Voor Matasja viel alles toen op zijn plek: dit was de reden woarom Amy niet
wilde knuffelen, dot eten een droma wos, dot ze niet kroop of omrolde en dat ze een
hekel had aan vies worden. Helaos was Amy ol ruim één joar oud voerdat dit naar
voren kwam waardoor ze met name op zintuiglijk en motarisch gebied erg achterliep.
Amy is inmiddels bijna wijf en longzaam gaat het wal beter. Ze krijgl nog steeds logo-
pedie en fysiotherapie vanwage haor sensorische infegrafiestoornis en doarnoost is nu
bekend ze dot Amy ook dyspractisch en dysfatisch is.

De problemen die Natasja met hoar dochter ondervand, habben er toe bijgedrogen
dat ze zich ging interesseren in kinderen met een Sl-stoornis, Zij constateerde dat ar
grote behoefte was aon een loegdrempelige manier van het frainen van zintuigen en
maotoriek bij jonge kinderen, Haar ervaringsdeskundigheid, gecombineard mel zeven-
fien jaar ervaring in de zorg en de opleiding SPWA4, heeht geleid tot ‘Op Maoatjes’.

Wat is ‘Op Moatjes'?

'‘Op Mootjes’ is in het leven geroepen om te voldeen aan de behoeften van cuders
van wie het kind bepoalde struikelblokken ondervindt op motorisch en sensorisch
gebied (behendigheid, zintuigen), bijvoorbeeld omdat hun kind te vroeg geboren is.
Het gaat hierbij NIET am een Sl-therapie, maar om ondersteunende begeleiding.

P5%




