"We hadden geen idee wat
ons te wachten stond’

Stephanie Vallianatos,

Marcel van Bockel, Daphne Konz

Drs. S. Vallianatos, projectleider Copiloten,
Programma Wij zien je Wel

M.W. van Bockel, ouder-ervaringsdeskundige/
adviseur, Programma Wij zien je Wel

Drs. D.N. Konz, arts voor verstandelijk gehandicapten,
Erasmus MC, AVG-opleiding, Rotterdam

Leerdoelen

Na het lezen van dit artikel:

- weet u dat het uw rol is om het netwerk van
zorgverleners rondom kinderen met ZEVMB te
overzien en multidisciplinair samen te werken
met andere zorgdisciplines;

~ kunt u reflecteren op de organisatie van zorg voor
kinderen met ZEVMB in het eigen ziekenhuis;

= Wweet u dat u proactief moet vragen naar de erva-

ringen van ouders, broers en zusjes van kinderen

met ZEVMB;

herkent u gevoelens van ontreddering en twijfel bij

ouders van kinderen met ZEVMB en kunt u ouders

ondersteunen bij het verkennen van de voor- en

Nadelen van verschillende behandelopties;

.we'et u dat ouders die net hebben gehoord dat

hun kind binnen de groep ZEVMB valt of gaat

Vallen, behoefte hebben aan informatie, zorg

: en ondersteuning, en kunt u hen wijzen op de

bzmembeu‘ning door een Copiloot;
 kuntu de ouders van een kind met ZEVMB wijzen
bestaan van oudercommunities.

Samenvatting

Ongeveer 2000 kinderen in Nederland hebben zeer ernstige verstandelijke
en meervoudige beperkingen (ZEVMB). De impact op het gezin van
kinderen met ZEVMB is groot en ouders voelen zich vaak alleen staan

in de veelheid van organisaties, procedures en wetten waar zij mee te
maken krijgen. Het programma Wij zien je Wel zet zich in voor een

beter leven voor deze gezinnen. In dit artikel laten we een ouder aan het
woord van een kind met ZEVMB, geven we een toelichting op het project
Copiloten voor gezinnen met een kind met ZEMB en worden vanuit het
ouderperspectief tips aangedragen voor kinderartsen die betrokken zijn bij
een gezin van een kind met ZEVMB.

Inleiding

Nederland telt momenteel ongeveer 2000 kinderen met zeer ernstige verstande-
lijke en meervoudige beperkingen (ZEVMB). De impact op het gezin van kinderen
met ZEVMB is groot en ouders voelen zich vaak alleen staan in de veelheid van
organisaties, procedures en wetten waar zij mee te maken krijgen.

Op initiatief van ouders van kinderen met ZEVMB en met financiéle steun van
het ministerie van VWS is in 2017 gestart met het programma Wij zien je Wel,
met als doel een beter leven voor gezinnen met een kind met een ZEVMB. In dit
artikel laten we een ouder aan het woord van een kind met ZEVMB, geven we
een toelichting op het project Copiloten voor gezinnen met een kind met ZEVMB
en worden vanuit het ouderperspectief tips aangedragen voor kinderartsen die
betrokken zijn bij een gezin van een kind met ZEVMB.
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Fiene, 9 jaar.

allerlei onderzoeken. Ook vonden aanvallen plaats in het
bijzijn van artsen. Een verklaring werd niet gevonden door de
kinderarts en de neuroloog. We gingen naar huis, zonder dat
voor ons duidelijk was bij welke arts we met onze vele vragen
terechtkonden.

De klachten namen toe en Fiene had nu soms meerdere
aanvallen per dag. Ze werd opgenomen in een specialistisch
kinderziekenhuis. Gedurende de opname in het kinder-
ziekenhuis werden alle eerder verrichte onderzoeken
herhaald maar een verklaring bleef uit. De neuroloog vroeg
of wij met medicatie wilden starten. Wij besloten hiermee

te wachten. Achteraf voelde dit ongemakkelijk. Hoe wisten
wij als niet-medici wat de beste keuze was? Hadden we wel
het juiste besluit genomen voor onze baby? We hebben daar
lang over gepiekerd. Het had geholpen om, samen met de
kinderneuroloog, meerdere gesprekken te wijden aan de
voor- en nadelen van medicatie zodat we goed geinformeerd
en in gezamenlijkheid een keuze konden maken. Nu stonden
Wwe er voor ons gevoel helemaal alleen voor.

Diagnose: zeer zeldzaam defect op het
gen CDKL-5

Na enkele weken met dagelijks meerdere aanvallen en
een heropname volgde de diagnose: een defect op het
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Fiene en vader Marcel.

gen CDKL-5 was de oorzaak van de epilepsie. Wij moesten
ons voorbereiden op een gezinsleven met een kind met
ZEVMB. Dit slechte nieuws sloeg in als een bom en onze
verwachtingen voor de toekomst van ons gezin spatten uit
elkaar. Dat was emotioneel heel zwaar, daarnaast hadden we
geen idee wat ons te wachten stond. Er volgde een gesprek
met de maatschappelijk werker van het ziekenhuis. Dat
gesprek ging vooral over hoe ernstig de gestelde diagnose
was. Wij moesten zelf aan de slag om te bepalen hoe wij ons
leven opnieuw vorm gingen geven. We hadden veel vragen.
Konden we blijven werken? Zou ons kind ooit naar school
kunnen gaan? Zouden wij dit wel aankunnen?

Bij de eerste kinderneuroloog zijn wij met onze dochter
ongeveer twee jaar onder behandeling geweest. In die
periode is een mix van verschillende anti-epileptica gevonden
die de aanvallen beheersbaar maakte en hebben we ongeveer
zes maanden een ketogeen dieet gevolgd. Het dieet was zeef
effectief voor de epilepsiebestrijding, maar had helaas te veel
nadelige gevolgen voor Fienes groei en ontwikkeling en moest
worden gestaakt.

De kinderneuroloog verwees ons door naar een kinder-
neuroloog van het epilepsiecentrum. Deze kinderneuroloog
is gespecialiseerd in CDKL-5-epilepsie. Wij zijn erg tevredem
maar merken ook dat de kinderarts en de revalidatiearts
meer op afstand komen. Terwijl een groot deel van de
klachten binnen het specialisme van de kinderarts valt. CoKk



5 leidt namelijk ook tot problemen met de spijsvertering

5 veroorzaakt een slechte spierspanning. Deze klachten
houden we als ouders zelf in de gaten en zo nodig zoeken we
naar de juiste behandeling. Wij denken dat twee artsen een
goede combinatie zF)u zijn: een die gespecialiseerd is in het
syndroom en de epilepsie, en een kinderarts die breed naar
het kind en alle gezondheidsproblemen kijkt. Dat zouden we
nog beter willen regelen voor Fiene.

Via Facebook kwamen we in contact met de oudercommunity
ZEVMB van 2CU. Via deze groep ontmoetten we ouders met
dezelfde ervaringen. Het delen van die ervaringen, de tips

en de steun die we aan elkaar hebben, ervaren we als heel
waardevol. Ook via Facebook zijn er verschillende (besloten)
groepen waarvan je lid kunt worden. Wij hebben ons aan-
gesloten bij de parent support group waar (wereldwijd) veel
ouders aan deelnemen die te maken hebben met CDKL-5,

Wat is ZEVMB? En wat doet
Wij zien je Wel?

Wij zien je Wel is een programma met als doel om het
leven van gezinnen van mensen met ZEVMB leefbaarder
te maken. Zij doen dat onder meer door de inzet van een
Copiloot naast het gezin en door - in afstemming met
diverse systeempartijen — kennis over ZEVMB te bundelen
en processen te vereenvoudigen. Ouders en professionals
zijn hierbij belangrijk als initiator van ideeén, toetssteen
en eindgebruiker van de opbrengsten. Wij zien je Wel is
geinitieerd door ouders van kinderen met ZEVMB en wordt
gesteund door het ministerie van VWS. Zie voor meer
informatie: www.wijzienjewel.nl.

Copiloten: ondersteuning in het doolhof
van regelgeving en administratie

Een van de grootste knelpunten is dat ouders verdrinken

in de veelheid van organisaties, procedures en wetten
waarmee zij te maken krijgen. Bovendien ervaren zij net als
het gezin van Marcel het onmachtige gevoel er helemaal
alleen voor te staan. Het doolhof van regelgeving en de zware
administratieve last kosten energie die ze niet hebben; de
zorg voor hun kind is immers al heel intensief. Daardoor zijn
gezinnen met een kind met ZEVMB vooral aan het overleven in
Plaats van te leven. Om hierin verbetering te brengen, is eind
2018 de pilot Copiloten gestart.

Copiloten staan naast de ouders en kennen de routes,
hulpbronnen en mogelijke financieringen goed. Hun opdracht:
doen wat nodig is. Niets meer en niets minder. De Copiloten
werken in een leernetwerk dat divers van samenstelling is,
Met een mix van persoonlijkheden en disciplines. Ze zijn

8oed thuis in de wereld van ZEVMB en wet- en regelgeving

€l beschikken over competenties als luisteren, reflecteren,
Signaleren en leren.

Doel van de pilot Copiloten is om te leren en te formuleren
hoe 8ezinsondersteuning voor gezinnen met een kind met
ZEVMB het best kan worden ingericht, om daarmee de ouders
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Wat hadden artsen in die eerste jaren na de diagnose
aan de situatie kunnen doen om het gevoel van de
ouders er alleen voor te staan te verminderen?

Meer tijd voor informatie en gezamenlijke besluit-
vorming:
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Het voelt ontzettend zwaar voor ons als ouders om
zelf de keuze te moeten maken voor bijvoorbeeld
het starten met zware medicatie bij ons kind.
Ouders kunnen voor zo'n besluit meer tijd nodig
hebben. Meerdere (eventueel telefonische)
consulten, zodat ouders goed geinformeerd zijn

en vragen kunnen stellen alvorens een besluit te
nemen, kunnen dit proces vergemakkelijken. Dat
zou ons ontzettend hebben geholpen in die eerste
jaren.

Wijs ouders op het bestaan van oudercommunities:

- De stichting 2CU (Complex Care United) zet zich in
voor een betere kwaliteit van leven van kinderen
met ZEVMB en biedt gezinnen waar nodig concrete
hulp en ondersteuning. 2CU codrdineert een ouder-
community ZEVMB.

Attendeer ouders op beschikbare informatie over
ZEVMB, bijvoorbeeld op www.wijzienjewel.nl of
via het boekje Langs de weg van ZEVMB (op te
vragen en te lezen op www.2CU.nl).
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Door ouders te vertellen dat ondersteuning door
een Copiloot mogelijk is, ook als het gezin nog
maar net heeft gehoord dat hun kind zal opgroeien
met (perspectief) ZEVMB, kan vroegtijdig worden
gebouwd aan een goed fundament van het gezin.
U kunt samen met het gezin het aanmeldformulier
invullen: www.wijzienjewel.nl/projecten/copiloot
-naast-het-gezin

te ontlasten en zo de kwaliteit van leven van het gezin als
geheel én van de individuele gezinsleden te verbeteren. 23
Copiloten begeleiden 83 gezinnen door heel Nederland en
werken met elkaar samen in een leernetwerk. Elke zes weken
zien de Copiloten elkaar om ervaringen en kennis uit te
wisselen en met elkaar te experimenteren om te zien wat er
beter kan in de praktijk om de gezinnen te helpen.
Uitgangspunt is dat het gezin centraal staat en eigen regie
kan nemen. Binnen de pilot Copiloten wordt hieraan onder
meer invulling gegeven door een persoonlijk online platform
voor veilige uitwisseling van informatie, het maken van
afspraken en voortgang van acties. Ouders bepalen zelf wie
zij naast de Copiloot uitnodigen binnen hun online omgeving.
Een groot voordeel van het platform is dat ouders niet steeds
opnieuw hun situatie hoeven te vertellen.en updates hoeven
te geven aan de vele betrokken organisaties. Quders nodigen
zelf alle partijen uit in hun eigen online omgeving en daar
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centraal en transparant plaats.

Onderling leren met gezinnen en Copiloten :

De pilot hoopt inzicht te geven in wat cliéntondersteuning
voor gezinnen met een kind met ZEVMB zou moeten
inhouden. Op welk moment in het proces dit het best kan
starten, hoe je dit het best kunt organiseren, welke sociaal-
maatschappelijke en financiéle consequenties dit heeft

voor de verschillende partijen en hoe je op basis van deze
bevindingen deze functie goed structureel kunt borgen. Aan
het eind van de pilot (eind 2022) moet duidelijk zijn of de
inzet van een Copiloot voor deze gezinnen meerwaarde heeft
en wat hun ondersteuning precies inhoudt. Begeleidend
onderzoek laat zien dat de Copiloten veel bezig zijn met
regelwerk rond aanvragen, met het opbouwen en onder-
houden van een zorgteam rond het kind en met de samen-
werking met het ziekenhuis. Regelmatig blijkt dat een
Copiloot de rol heeft van breekijzer, bijvoorbeeld bij een
meerzorgaanvraag of het realiseren van passende hulp-
middelen. Wat opvalt uit de resultaten is dat vrijwel alle
ouders aangeven dat een Copiloot de grootste meerwaarde
heeft als deze in de beginfase wordt betrokken, nadat bekend
is geworden dat het kind met zeer ernstige verstandelijke en
meervoudige beperkingen zal opgroeien. Ouders hebben dan
de meeste behoefte aan informatie, zorg en ondersteuning
en de verwachting is dat door in een vroeg stadium passende
ondersteuning te bieden, escalaties en ernstige crises kunnen
worden voorkomen. Naar aanleiding hiervan is de pilot
inm.iddels uitgebreid met de inzet van een Copiloot voor
gezinnen ‘dle kortgeleden hebben gehoord dat hun kind met
(perspectief) ZEVMB zal opgroeien.
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Verkorte productinformatie Bexsero (in voorgevulde spuit)

Samenstelling: Bexsero suspensie voor injectie in een voorgevulde spuit. Het vaccin is een melkwitte vioeibare suspense
1 Dosis (0,5 ml): 50 pg Neisseria meningitidis groep B NHBA (Neisseria heparine-bindend antigeen)-fusie-emwit, 50 ug
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3-stam NZ98/254 gemeten als hoeveelheid totaal eiwit dat PorA P1.4 bevat. Dit vaccin kan sporen bevatten van kanamycine.
Lijst van hulpstoffen: natriumchloride, histidine, sucrose, water voor injectie. Indicaties: Actieve immunisatie van personen van
2maanden en ouder tegen invasieve meningokokkenziekte veroorzaakt door Neisseria meningitidis groep B. Bij het vaccineren
moet rekening worden gehouden met het effect van invasieve ziekte bij verschillende leeftijdsgroepen, evenals met de
van de epid gie van antigy voor groep B-stammen in verschillende geografische gebieden. Bexsero dient
te worden gebruikt op basis van officigle aanbevelingen. Dosering: Bexsero is bestemd voor i.m injectie. Voor zuigeingen van
2 tot en met 5 maanden zijn twee doseringsschema's mogelijk: een 2+1 en een 3+1 schema. Het 2+1 vaccinatieschema voor
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