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Deze reflectietool helpt je om de zorg en het onderwijs 
voor kinderen in de basisschoolleeftijd met een chronische 
aandoening zo goed mogelijk te organiseren. 
In de tool vind je:
• (film)portretten van gezinnen die vertellen hoe zij de 

samenwerking met professionals ervaren en waar zij 
behoefte aan hebben;

• inspirerende praktijkvoorbeelden;
• tips om zelf mee aan de slag te gaan;
• een mindmap om samen met het gezin alle zorg en 

ondersteuning in beeld te brengen.

Hoe gebruik je de reflectietool?
Je kunt de reflectietool op verschillende manieren gebruiken. 
We geven een paar suggesties.

Persoonlijke reflectie en inspiratie
De portretten helpen je te reflecteren op wat gezinnen 
belangrijk vinden. De praktijkvoorbeelden en tips geven 
je handvatten voor de samenwerking met gezinnen, met 
collega’s in jouw organisatie en met professionals buiten 
jouw organisatie. 

Reflectie met het gezin
Vul samen met het gezin de mindmap in. Zo breng je snel 
in kaart wie betrokken zijn bij de zorg en ondersteuning en 
welke rol iedereen heeft. Ga met het gezin in gesprek over 
hun ervaringen met de zorg en ondersteuning en vraag of zij 
verbeterpunten zien in de samenwerking. 

Reflectie met collega’s
Gebruik de tool om met je collega’s in gesprek te gaan 
over de samenwerking. Dat gesprek voer je bij voorkeur 
multidisciplinair. Zo kun je vanuit diverse perspectieven 
reflecteren op de samenwerking: tussen jullie onderling, met 
de gezinnen en met andere organisaties. 

Reflectie met partners in de regio
Je kunt de tool ook buiten je organisatie gebruiken. 
Bijvoorbeeld met professionals uit het ziekenhuis, de 
revalidatie, de GGZ, het wijk- of jeugdteam van de gemeente, 
de jeugdgezondheidszorg, de school of de opvang. Bij 
voorkeur zijn ook ouders aanwezig. Zij weten uit ervaring wat 
goed gaat en wat niet. Betrek zowel uitvoerend professionals 
als managers en/of beleidsmedewerkers bij de gesprekken. 
Zo kom je samen tot een goede reflectie en tot afspraken 
over de samenwerking.

Integrale zorg voor kind en gezin
Kinderen met een chronische lichamelijke of psychische aandoening en hun gezinnen hebben 
vaak te maken met veel verschillende professionals en organisaties. Soms zijn bij één gezin 
meer dan 30 professionals betrokken: vanuit een zorginstelling, dicht bij huis, op school, bij de 
opvang. Wie coördineert al die zorg en ondersteuning? Hoe weet je van elkaar wat je doet? 
En hoe sluit je aan bij wat kind en gezin willen en nodig hebben? 
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Tips voor een bijeenkomst met samenwerkingspartners
Gebruik je de reflectietool in een bijeenkomst met 
samenwerkingspartners? Dan helpen deze tips je op weg.

• Zorg voor een ambassadeur. Iemand die collega’s en/
of samenwerkingspartners persoonlijk uitnodigt en kan 
enthousiasmeren, bijvoorbeeld de coördinator van een 
netwerk in de regio.

• Benut bij voorkeur een bestaand multidisciplinair overleg. 
Gezien de volle agenda’s werkt dat vaak beter dan het 
inplannen van een aparte bijeenkomst. 

• Goed reflecteren en afspraken maken kost tijd. Je hebt 
daarvoor minimaal een dagdeel nodig. Als je gebruik 
maakt van een bestaand multidisciplinair overleg, dan is 
er vaak geen dagdeel beschikbaar. Voer het gesprek dan in 
twee bijeenkomsten. In de eerste bijeenkomst bespreek je 
wat nodig is voor verbetering. In de volgende bijeenkomst 
werk je de ideeën uit in een plan met afspraken: wat gaan 
jullie doen en wie pakt wat op?

• Kies voor de bijeenkomst een werkvorm waarbij je 
zoveel mogelijk in de ‘actiestand’ komt in plaats van de 
‘vergaderstand’. Zijn er meer dan tien deelnemers? Kies 
dan een werkvorm waarbij je in groepjes uiteen gaat. 

Voorbeeld van een programma voor een bijeenkomst
1. Korte introductie op de bijeenkomst en voorstelrondje
Deelnemers noemen hun naam en vertellen namens welke 
organisatie zij aanwezig zijn. 
Je kunt deelnemers kort laten vertellen waarom zij aanwezig 
zijn: wat motiveert hen?
Tip: duik niet meteen diep de casuïstiek in.

2. Videofragment
De reflectietool bestaat uit (film)portretten van acht gezinnen 
waarbij ouders vertellen wat zij belangrijk vinden in de 
organisatie van zorg en steun. Kies voorafgaand aan de 

bijeenkomst welk portret je als startpunt neemt. Bij elk 
portret vind je reflectievragen en tips die bij het gesprek 
kunnen helpen. 
Tip: bespreek in tweetallen wat dit oproept: wat denk of voel 
je? De belangrijkste reacties laat je plenair terugkoppelen. 
Vaak komen dan al rode draden voor een groepsgesprek 
tevoorschijn. 

3. Groepsgesprek
Gespreksvragen:
• Hoe organiseer je in jouw regio integrale zorg en 

ondersteuning aan kind en gezin? 
• Wat gaat daarin goed?
• Heb je voorbeelden waar het niet zo goed loopt? Waar zit 

hem dat in? Waar loop je tegenaan?
• Wat zijn ideeën voor verbetering? Wie of wat heb je nodig?
Tip: Houd het opbouwend. Zoals een kinderarts zei: Voor 
elk probleem is een oplossing. Je vindt samen uit wat die 
oplossing kan zijn. Je kunt de praktijkvoorbeelden in de 
reflectietool gebruiken ter inspiratie.

4. Afronding en evaluatie
Korte terugblik op de bijeenkomst. Deze bestaat uit twee 
onderdelen:
• Reflectie: hoe ging het, was het zinvol, wat valt je op?
• Vervolgstappen: hoe gaan we verder en wat hebben we 

nodig om met de voorgestelde verbeteringen aan de slag 
te gaan? Concrete vragen hierbij zijn: wat gaan we morgen 
(anders) doen en wat bespreken we de volgende keer?

Hoe concreter de stappen, hoe meer je de energie van de 
bijeenkomst vast kunt houden en verandering in gang kunt 
zetten. 

Vind je het lastig om zo’n bijeenkomst zelf te organiseren of 
wil je grondiger aan de slag? Kies dan voor een bijeenkomst 
met begeleiding van Vilans of het Nederlands Jeugdinstituut 
(NJi). 

Hoe gebruik je de reflectietool?
We geven je een aantal suggesties hoe je de reflectietool
kunt gebruiken in het gesprek over integrale zorg.

Organiseer een bijeenkomst
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FLEUR (7 JAAR)
Stofwisselingsziekte PKU

JONATHAN (4 JAAR)
Diabetes type1

ANNA (13 JAAR)
Hoogsensitief, ASS en darmaandoening

NATHANAEL (4,5 JAAR)
Prematuriteit, waterhoofd, auto-immuunziekte

FEMKE (14), HITSKE(12) EN JOUKE (9)
ADHD, depressiviteit

MATTHIJS (9 JAAR)
CMV-virus en epilepsie

SETE (8 JAAR)
Verstandelijke en motorische beperking

FLEUR
JONATHAN
ANNA
NATHANAEL
FEMKE, HITSKE, JOUKE
TYGO
MATTHIJS
SETE

TYGO (3 JAAR)
Palizaeus-Merzbacker (PMD)
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Moeilijke eerste levensjaren
Fleur is zeven en woont nu vijf jaar bij Carolienne en Rob. 
Fleur is hun pleegkind, samen hebben zij nog vier kinderen 
(van 22, 13, 12 en 7 jaar). Naast de stofwisselingsziekte 
kent Fleur dus ook andere uitdagingen in haar leven. Twee 
moeilijke eerste levensjaren en niet kunnen opgroeien bij 
haar eigen ouders hebben er voor gezorgd dat Fleur extra 
aandacht nodig heeft en verschillende hulpverleners ziet. 

Verschillende hulpverleners
Carolienne en Fleur sommen samen op: ‘Op de eerste plaats 
is er natuurlijk de huisarts. Daarnaast prikt Rob om de week 
Fleurs vinger en stuurt het bloed op naar het Radboudumc. 
Zijn de waarden te hoog? Dan krijgt ze minder eiwitten. 
Zo’n drie à vier keer per jaar gaan we voor controle naar het 
Radboudumc. Daar spreken we de kinderarts en de diëtiste 
van de afdeling metabole ziekten. Voor controle op het totale 
functioneren zijn soms ook andere behandelaars betrokken, 
zoals de psycholoog, de ergotherapeut en de fysiotherapeut. 
En we hebben net een traject van twee jaar achter de 
rug bij Herlaarhof Vught. Daar is Fleurs levensverhaal 
gereconstrueerd, heeft ze EMDR gehad en groepstherapie 
gevolgd om de sociaal-emotionele ontwikkeling te 

stimuleren. Omdat Fleur een pleegkind is, zijn ook Bureau 
Jeugdzorg en Pleegzorg altijd nauw betrokken.’ 

‘Bewondering voor het vak, 
 maar we blijven kritisch meekijken’

Het is zo vanzelfsprekend dat we er nog nauwelijks bij stilstaan: het hielprikje bij pasgeboren 
baby’s. Meestal blijft het zonder gevolgen, maar niet voor Fleur. Zij bleek de stofwisselings-
ziekte PKU (of phenylketonurie) te hebben. Dat houdt in dat de lever één bestanddeel van 
eiwitten niet of onvoldoende verwerkt. Die stof hoopt zich op in het lichaam en belemmert de 
groei en ontwikkeling van de hersenen. Dat kan leiden tot verstandelijke beperkingen. De enige 
manier om dat zoveel mogelijk te voorkomen, is een levenslang, streng en eiwitarm dieet en 
specifieke medicatie. 

FLEUR
JONATHAN
ANNA
NATHANAEL
FEMKE, HITSKE, JOUKE
TYGO
MATTHIJS
SETE
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Niet iedereen kan goed meedenken
‘Wij hebben bewondering voor het vak van hulpverlener, 
maar helaas staat niet iedere hulpverlener stil bij de impact 
die alle afspraken, onderzoeken en behandelingen hebben op 
ons leven, hoe goed ze het ook bedoelen’, zegt Carolienne. 
‘We zijn de afgelopen periode bijvoorbeeld zeker 25 keer 
in Vught geweest, telkens onder school/werktijd. Tel daar 
de bezoeken aan het ziekenhuis en de gesprekken met 
Pleegzorg en Bureau Jeugdzorg bij op. Daar wordt soms erg 
makkelijk over gedaan. Voor hen is het steeds een uurtje, 
voor ons zijn het vele uurtjes bij elkaar plus reistijd. We 
hebben allebei een fulltime baan, ik werk overdag en Rob 
werkt in de nachtdienst, en we hebben vier kinderen thuis 
die naar school gaan, sporten, muziekles hebben, met 
vriendjes willen afspreken et cetera. Het is gewoon niet altijd 
eenvoudig te plannen.’  

Zelf beslissen 
‘Ook hebben we niet altijd het idee dat alle gesprekken 
resultaat opleveren. En wij hebben al zo vaak hetzelfde 
verhaal verteld. Oneindig veel praten en uiteindelijk zijn wij 
toch degenen die het met Fleur en de rest van ons gezin in 
de praktijk van alledag moeten doen. En laat ons dan ook de 
regie hebben. Als hulpverlener bekijk je het vanuit de zijlijn 
en vanuit jouw professie. Je kunt ons advies geven, maar ons 
niets ‘voorkauwen’. Het is ons leven.’ 

Wat werkt
Wat de zorg voor Fleur extra ingewikkeld maakt, is dat haar 
gedrag niet altijd goed te plaatsen is. Carolienne: ‘Komt het 
door de PKU? Is het haar karakter? Komt het door wat ze in 
haar jonge jaren heeft meegemaakt? We weten het niet. Maar 
wat een opluchting en een genot als je dan een psycholoog 
treft die luistert en het echt begrijpt. En die zonder oordeel 
jou kan duiden wat je meemaakt. Dat je denkt: ja, dat dus! En 
praktische adviezen geeft. Is Fleur onrustig in haar slaap? 
Probeer eens een zware deken. Valt Fleur vaak? Mogelijk 
helpt Ceasartherapie. Is Fleur ongeconcentreerd in de klas 
en kauwt ze op haar mouw? Probeer eens een kauwketting. 
Dat was nu een voorbeeld van een echte vakvrouw!

Een goede hulpverlener
Carolienne heeft wel ideeën over wat iemand tot goede 
hulpverlener maakt. ‘Het is ingewikkeld, want je moet 
eigenlijk een duizendpoot zijn; je moet je goed kunnen 
verplaatsen in kind en gezin, betrokken zijn, goed kunnen 
luisteren, adviezen kunnen geven die passen bij de situatie 
en daarin een duidelijke lijn volgen. Dus niet meteen met 
oplossingen komen, maar eerst nagaan wat er nu echt aan de 
hand is. En de regie laten bij het gezin als dat kan. Erkennen 
dat je fout zit als dat zo is ook. En een goede samenwerking 
en communicatie tussen de verschillende partijen (met één 
dossier) zou ook echt heel fijn zijn!

FLEUR
JONATHAN
ANNA
NATHANAEL
FEMKE, HITSKE, JOUKE
TYGO
MATTHIJS
SETE
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Leren wat de situatie vraagt
Carolienne is in de loop der jaren kritischer geworden op 
hulpverleners en hun manier van werken. ‘Er zijn grote 
verschillen in kwaliteit. We kijken nu veel meer naar wat 
echt werkt en waar wij tijd in willen steken. Het gaat hier om 
een meisje van pas zeven jaar dat haar hele leven nog voor 
zich heeft. Nu ze ouder wordt, wordt het sowieso ook iets 
lastiger. Vroeger hadden wij de controle over wat Fleur wel 
en niet at bijvoorbeeld. Maar nu ze naar school gaat, sport 
en muziekles, en afspreekt met vriendjes wordt dat minder. 
En ze is natuurlijk ook wel eens ondeugend. Dan pakt ze 
bijvoorbeeld pepernoten, terwijl dat niet zomaar mag. Dat is 
nu een belangrijke taak voor ons: haar leren wat haar situatie 
vraagt en ervoor zorgen dat ze zelf begrijpt dat ze bepaalde 
dingen beter niet kan doen. Dat is de basis die wij leggen en 
waarvan wij hopen dat ze daaraan vasthoudt.’ 

Reflectievragen:
1.  Wat denk en/of voel ik bij deze casus?
2.  Wat gaat goed en wat kan beter? 
3.  Wat kan ik hiervan leren?
4.  Wat ga ik morgen anders doen en hoe?

Tips
• Neem de kennis, waarden en voorkeuren van ouders mee 

in je overwegingen. Luister goed naar hun argumenten. 
Werk er aan om samen tot een gedragen besluit te komen.

• Ga na of de oplossing of het advies dat je aandraagt 
voldoende aansluit bij de behoeften van ouders en kind. 

• Overweeg of je flexibeler zou kunnen zijn in het maken van 
afspraken voor consulten.

TIPSPRAKTIJK
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Moeilijke eerste levensjaren
Als je diabetes hebt, kan je lichaam je bloedsuikerspiegel 
niet goed regelen. Soms is die te laag (je hebt dan een hypo) 
en soms te hoog (je hebt dan een hyper). Volwassenen met 
diabetes herkennen dat bij zichzelf maar bij kleine kinderen 
is dat een stuk lastiger in te schatten. ‘Jonathan is er 

waarschijnlijk mee geboren’, vertelt Daisy, zijn moeder. ‘Maar 
we ontdekten het pas toen hij 11 maanden was. Hij was de 
hele winter al wat ziek, had allerlei vage verschijnselen en 
de huisarts wist het ook niet echt. Totdat een leidster op het 
kinderdagverblijf vertelde dat hij op water afspringt alsof het 
een pot met goud is. Toen wist ik genoeg. Ik heb hem geprikt 
met mijn eigen meetapparaat en ik zag dat de waarden 
helemaal verkeerd waren. Dezelfde avond zaten we op de 
spoedeisende hulp. Via het ziekenhuis kwamen we terecht bij 
Diabeter, een gespecialiseerd behandelcentrum voor kinderen 
en jongvolwassenen met type 1 diabetes, met een vestiging in 
Rotterdam. ‘Zij zijn speciaal in het weekend opengegaan om 
ons te helpen,’ zegt Daisy.

Verbonden met een sensor en een pomp
Na een week ging het weer goed met Jonathan. Maar toen 
begon de mallemolen pas. Daisy: ‘Je hebt bijna geen tijd om 
eraan te wennen dat je kind ziek is. Ik kreeg uitleg over de 
ziekte en wat het voor ons betekende, Jonathan kreeg allerlei 
tests en een insulinepomp, ik moest op cursus om te leren 
hoe ik daarmee om moet gaan, ik moest koolhydraten leren 
berekenen. Bij zo’n jong kind is het lastig te bepalen hoe hij 
zich voelt en of het goed gaat. Hij heeft daarom een sensor die 
dat constant meet. Die sensor zit in zijn huid en is verbonden 
met een kastje en een pomp. Zo worden voortdurend zijn 
waarden gemeten en de pomp zorgt ervoor dat hij voldoende 

‘Professionals en andere ouders vinden de 
verantwoordelijkheid spannend’ 
Zo op het eerste gezicht is er met Jonathan niets aan de hand. Een vrolijk jongetje van vier 
dat graag buiten speelt met zijn vriendjes of binnen met zijn Playmobil of zijn pop. Hij is nog 
helemaal in de Sinterklaasstemming en laat trots zijn cadeaus zien. Over zijn pompje praat hij 
liever niet. Hij is 4 en hij heeft diabetes type 1. ‘Net als mama’, zegt hij.

FLEUR
JONATHAN
ANNA
NATHANAEL
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insuline krijgt. Hij moet die sensor hebben voor school, daar 
vinden ze het eng om te prikken. Dat gaat ook wel eens mis. 
Ik heb wel eens gehad dat ik de sensor er niet goed ingeprikt 
had. Dan willen ze hem op school niet hebben en moet je dus 
plotseling thuisblijven.’

Angst voor een aanval
‘Ik wilde niet dat Jonathan naar een verpleegkundig 
kinderdagverblijf ging. De kinderen daar zijn vaak erg ziek 
en gaan weinig naar buiten. En in principe is hij niet ziek, 
als hij zijn insuline maar krijgt. Ik moest dus op zoek naar 
een kinderdagverblijf waar ze die verantwoordelijkheid 
aandurfden. Op het eerste kinderdagverblijf mochten ze niks 
doen aan de pomp. Pedagogisch medewerkers mochten 
vanuit de wet geen verpleegkundige handelingen verrichten. 
De wet is nu gelukkig veranderd. Leerkrachten mogen nu de 
handelingen uitvoeren die ouders thuis ook uitvoeren. Maar 
nog vinden ze de verantwoordelijkheid spannend. Ze blijven 
bang dat hij een aanval krijgt. Daarom blijft de kinderthuiszorg 
drie keer per dag langskomen op school en BSO voor het in-/
bijstellen van de insulinepomp.’ 

Goed omgaan met de pomp
Sinds kort gaat Jonathan naar school. ‘Ook hier komt de kinder-
thuiszorg langs’, vertelt Daisy. ‘Dat zijn we nu heel langzaam 
aan het afbouwen. Dat gaat heel goed, de juffen hebben het 
in de vingers. Ze kunnen de pomp bedienen en ze hebben er 
vertrouwen in gekregen dat ze dit kunnen. Na school gaat 
Jonathan vaak naar de BSO en ook daar kunnen ze goed met de 
pomp omgaan. Ze hebben allemaal een cursus en voorlichting 
gekregen van Diabeter. Niet alleen de begeleiders van Jonathan, 
maar alle 25. Dit is echt super! Ze hadden al een ander kindje 
met diabetes. Daar heb ik de BSO ook op uitgezocht. Eentje die 
hier mee kon en durfde om te gaan. Dan is het nog dat de éne 
medewerker beter durft dan de ander. Maar volgens mij is het 
zeldzaam hoe goed zij dit hebben opgepakt.’ 

Specialistische kennis en aandacht voor de persoon
Daisy is erg blij met Diabeter. Ze helpen haar met het 
voorlichten van andere professionals met wie Jonathan 
dagelijks te maken heeft en ze zorgen voor afstemming 
tussen de kinderthuiszorg en de BSO. ‘We komen vaak 
bij Diabeter om insuline of spullen voor de pomp te halen 
en elke paar maanden hebben we een afspraak met de 
kinderarts. Ik zit zelf bij het reguliere ziekenhuis, maar 
dat is een totaal andere ervaring. Bij Diabeter is veel 
meer specialistische kennis. Ze hebben veel aandacht 
voor Jonathan als persoon. Ze weten alles over de ziekte 
en de beschikbare apparatuur. Deze nieuwe pomp heeft 
bijvoorbeeld heel veel verschillende functies die zij bij het 
reguliere ziekenhuis niet kennen. Mensen in een gewoon 
ziekenhuis worden dus eigenlijk minder goed behandeld. Ik 
geef mijn kennis wel door, maar dat wordt me niet altijd in 
dank afgenomen. Wat ik wel vreemd vind: Diabeter is sinds 
vorig jaar overgenomen door Medtronic, de fabrikant van 
de pompen. Ze zeggen dat ze nog steeds onafhankelijk zijn, 
maar daar kun je je vraagtekens bij zetten.’

Minder zorgeloos leven
Daisy vindt het soms lastig om werk en zorg te combineren. 
‘Je bent zo veel aan het regelen en je wordt zo veel gebeld. 
Ik sta voor de klas, dat maakt het extra lastig. Ik kan niet 
zomaar even vrij nemen. Ik weet nu niet meer hoe ik het 
gedaan heb die eerste periode. Je moet altijd over alles 
nadenken. Eten wegen, zorgen dat traktaties op school 
afgestemd zijn, ouders voorlichten, de pomp moet goed zijn. 
Je hele leven is minder zorgeloos.’ 

Jonathan is intussen klaar met het maken van een kaart 
voor een vriendje. Hij komt er gezellig bij zitten en vertelt dat 
hij op muziekles zit. De afgelopen week is hij voor het eerst 
geweest. Hij leert noten lezen en verschillende instrumenten 
bespelen. ‘Een goed voorbeeld van hoe diabetes ons leven 
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beïnvloedt’, zegt Daisy. ‘Moet ik ze van tevoren inlichten? 
Het schrikt mensen vaak af. Dus ik heb een pakje drinken 
meegegeven en aan de docent gevraagd of ze hem dat wil 
geven als het alarm van zijn pomp gaat. De les duurt maar 
45 minuten, maar mensen hebben toch moeite met die 
verantwoordelijkheid en willen dan liever niet dat hij komt.’ 

Reflectievragen:
1.  Wat denk en/of voel ik bij deze casus?
2.  Wat gaat goed en wat kan beter? 
3.  Wat kan ik hiervan leren?
4.  Wat ga ik morgen anders doen en hoe?

Tips
• Zorg voor een goede afstemming tussen de verschillende 

partijen die bij het kind en gezin betrokken zijn. Denk 
daarbij ook aan het onderwijs en de opvang. Werk 
gezamenlijk vanuit één plan.

• Zorg ervoor dat je op de hoogte bent van de 
verantwoordelijkheden bij medisch of verpleegkundig 
handelen.

• Geef voorlichting over de impact die een chronische ziekte 
kan hebben op het leven. Niet alleen medisch, maar ook in 
sociaal opzicht. Ondersteun ouders in de manier waar op 
ze hiermee om kunnen gaan. 

• Kijk voor praktische handvatten voor goede diabeteszorg 
op school op www.zorgeloosmetdiabetesnaarschool.nl. Op 
deze website vind je ook filmpjes van praktijkvoorbeelden. 
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Uit huis geplaatst
‘Anna is een lieve meid’, vindt Lut. ‘Als kind had ze wel veel last 
van woedeaanvallen. De ketchup zat soms op de muren of ze 
prikte met een paraplu gaten in de muur. Maar dat kwam ook 
doordat ze niet begrepen werd. We hadden in het begin een 

arts met wie we hele slechte ervaringen hadden. Anna kreeg te 
veel medicatie, we werden niet serieus genomen en ze gingen 
ervanuit dat wij dingen fout deden. Dat heeft er zelfs toe geleid 
dat ze een aantal jaren uit huis is geplaatst. Een vreselijke tijd. 
Mensen vergeten vaak dat je niet je ziekte bent, maar dat je met 
je ziekte zo goed mogelijk moet leven.’ Anna is het daarmee 
eens. ‘De maatschappij heeft voor bepaalde leeftijden bepaalde 
regels bedacht en als je daar niet aan kunt voldoen dan ben je 
raar.’ 

Samen beslissingen nemen
Nu gaat het gelukkig goed met Anna. Door de steun van 
de mensen om haar heen en door een goed contact met 
haar vele hulpverleners. Vanuit het ziekenhuis zijn dat de 
kinderverpleegkundige en - wat meer op de achtergrond - de 
kinderarts. Dat is vooral voor haar darmproblemen. ‘Ze doen 
het hier een stuk beter dan in het vorige ziekenhuis’, zegt Lut. 
‘Dat vindt Anna prettig. Je krijgt bijvoorbeeld twee keuzes 
voorgelegd: we doen dit en dan heb je minder buikpijn of we 
doen dat en dan heb je meer buikpijn. Zo wordt Anna bij de 
keuze betrokken en nemen we samen de beslissing. Ook zeggen 
ze bijvoorbeeld: je bent niet je darmprobleem, je hebt het en je 
zult er nu eenmaal niet vanaf komen. Je moet er dus zo goed 

‘Denk niet vanuit een label of diagnose’
Veertien huisdieren heeft Anna. Eén parkiet en dertien zebravinkjes. Ze zitten in grote kooien in 
het huis in Dordrecht waar ze woont met haar vader Frank en haar moeder Lut. Frank is vracht-
wagenchauffeur en veel op pad. Lut werkt bij Stichting Jeugdteams ZHZ. Anna is 13 en gaat naar 
een cluster 4 school. Daar komen vooral kinderen met gedragsstoornissen en psychiatrische 
problemen. Anna komt er omdat ze als kind de diagnose autisme heeft gekregen. ‘Ik ga bijna elke 
dag naar school’, vertelt Anna, ‘maar soms mag ik thuis blijven. Dan heb ik veel last van mijn dar-
men, dat heb ik al vanaf mijn kindertijd.’ Anna volgt de laatste maatschappelijke ontwikkelingen 
en het wereldnieuws op de voet. De discussies over president Trump vindt ze bijvoorbeeld heel 
interessant.
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mogelijk mee leren leven. En ze nemen ons serieus, dat is 
misschien wel het belangrijkste.’ 

Hulp op alle vlakken
Op school heeft Anna een begeleider met wie ze veel contact 
heeft. ‘Lara en ik zitten elke week een uurtje samen’, vertelt 
ze. ‘Maar ook met Sandra heb ik een goede klik. Zij is een 
coach voor hoogbegaafde, beelddenkende kinderen. Zij is heel 
belangrijk voor mijn ouders en mij. Zij helpt me als mijn hoofd 
vol is, om vertrouwen te krijgen in de mensen om me heen 
en om de uithuisplaatsing te verwerken. En met Sabine van 
het Jeugdteam Dordrecht kan ik alle praktische en dagelijkse 
dingen bespreken zoals schoolwerk, ruzies of verliefd zijn. 
Maar ook waarom ik soms niet naar school ga en hoe we 
dat het beste kunnen aanpakken. Dan is er nog iemand van 

het jeugdteam die ons helpt met de financiële zaken en het 
papierwerk rond de hulp. En op school heb ik ook nog een 
mentor en een orthopedagoog. Eens per jaar is er een groot 
overleg waarin alle disciplines samenkomen.’ 

Een fijn netwerk
Anna is heel creatief. ‘Ik hield als kind al veel van tekenen 
en knutselen. Ik zat het liefst binnen. Omdat ik ook vaak viel, 
werd ik doorverwezen naar de fysiotherapeut. Zo ben ik bij de 
sportschool terecht gekomen. Het is daar heel kleinschalig. 
Ik kan daar oefenen om meer en soepeler te bewegen.’ Anna 
maakt ook gebruik van het schoolvervoer. Eigenlijk is ze daar 
inmiddels te oud voor en qua diagnose zou ze te goed zijn, maar 
Lut is de strijd aangegaan om dat toch te behouden. ‘We zijn 
blij dat het gelukt is’, zegt Lut. ‘Het scheelt ons veel stress en 
onrust.’ Gelukkig hebben ze ook privé veel steun. Lut heeft een 
vriendin met een dochter van dezelfde leeftijd als Anna. ‘We zijn 
een soort zusjes’, zegt Anna. En ze kunnen altijd terugvallen op 
opa en oma, de schoonfamilie of de buurman voor praktische 
dingen. Lut heeft zelf ook begeleiding van een hulpverlener van 
ASVZ, een organisatie die ondersteuning biedt aan mensen met 
een licht verstandelijke beperking. ‘Ik wil dat liever niet’, zegt 
ze. ‘Je krijgt meteen een stempel en dat wil ik niet. Maar dit is 
de beste zorgaanbieder voor mij. Zij helpt mij om alles rond de 
zorg voor Anna goed te regelen en daarnaast mijn eigen leven 
goed op de rit te houden.’

Ervaring inzetten voor anderen
Anna geeft haar ondersteuning nu een 8. Alles verloopt goed, 
ze heeft vertrouwen in de hulpverleners en er wordt goed naar 
haar geluisterd. Het zou nog een puntje hoger kunnen als de 
samenwerking met de school iets beter zou zijn. ‘Als de ene 
hulpverlener A zegt, moet de andere geen B zeggen’, vindt 
Anna. Zij wil graag iets doen met haar ervaringen. Anderen 
helpen die ook in deze situatie zitten en zorgverleners bewust 
maken van het belang van goed luisteren en mensen serieus 
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nemen. Zelf heeft ze dat erg gemist in de periode dat het 
fout ging en ze vooral veel moest doen zonder te begrijpen 
waarom. ‘Ik heb ook meegewerkt aan een filmpje met tips 
voor zorgverleners. Wat die tips zijn? Heb vertrouwen en neem 
mensen serieus. Wees duidelijk naar alle partijen, draai er niet 
omheen. Doe wat je zegt. Denk niet vanuit een label of diagnose, 
maar vanuit de vraag van het kind. Laat je menselijke kant 
zien. Maak af en toe een grapje en maak laagdrempelig contact 
mogelijk, bijvoorbeeld door te chatten.’ Lut vult aan: ‘Wat zou 
het fijn zijn als je gebruik kunt maken van een strippenkaart. Je 
hebt niet altijd evenveel zorg en begeleiding nodig, de ene week 
is dat meer dan de andere. Daar is de zorg nu niet op afgestemd 
en dat is jammer.’

Reflectievragen:
1.  Wat denk en/of voel ik bij deze casus?
2.  Wat gaat goed en wat kan beter? 
3.  Wat kan ik hiervan leren?
4.  Wat ga ik morgen anders doen en hoe?

Tips
• Neem ouders serieus in het gesprek en in het opstellen 

van een plan. Zij kennen hun kind als geen ander. 
Benut die kennis, vertrouw erop en bespreek op welke 
manier je als professional daarop kunt aanvullen. 
Bejegen ouders als gelijkwaardige gesprekspartners en 
ervaringsdeskundigen, en respecteer hun inbreng.

• Neem ook het kind of de jongere zelf serieus als 
gesprekspartner.

• Wees eerlijk, direct en concreet zodat ouders weten waar 
ze aan toe zijn en wat ze kunnen doen. 

• Ouders en jongeren willen zich veilig voelen zodat zij 
eerlijk kunnen zijn over de ondersteuning die nodig is. Ze 
moeten erop kunnen vertrouwen dat de ondersteuning 
aangepast kan worden als de situatie verandert. Als dat 
vertrouwen er niet is, kunnen ouders berekenend worden 
en overvragen. Sommige gemeenten werken met een soort 
‘waakvlam’-indicatie: de indicatie blijft gelden, ook als de 
zorg of ondersteuning tijdelijk niet nodig is. Een andere 
manier is het afgeven van een soort strippenkaart zodat 
mensen de zorg kunnen afnemen op het moment dat het 
voor hen nodig is.

TIPSPRAKTIJK
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Bewust risico’s nemen
Maar als je kind zo ziek is, spreken al die dingen niet vanzelf. 
Even snel een boodschap doen, een logeerpartijtje of een 
dagje naar de dierentuin, het zit er niet in. ‘We kunnen nu 
eindelijk maximaal 1,5 uur van huis’, vertelt Eva, de moeder 
van Nathanael. ‘Dat moeten we dan wel zorgvuldig plannen. 
Onverwacht bezoek geeft al te veel prikkels en spelen met 
andere kinderen vergroot de kans op infecties. Toch nemen 
we dat risico af en toe. We vinden het belangrijk voor zijn 
ontwikkeling. Gelukkig is hij nu stabiel, maar als het misgaat 
moeten we binnen een uur in een academisch ziekenhuis zijn. 
We moeten dus 24 uur per dag op hem letten. We slapen altijd 
op dezelfde kamer.’ 

Van eetmoment naar eetmoment
De eerste jaren waren beide ouders fulltime thuis. Nu zorgt 
zijn vader voor hem en doet Eva alle regeldingen. ‘Er zijn 
wel vrijwilligersorganisaties’, zegt Eva, ‘maar die durven de 
verantwoordelijkheid niet aan. Ik snap dat wel. De verzorging 
van Nathanael is ingewikkeld en niet zonder risico’s. Zijn 
koemelkallergie is bijvoorbeeld zo ernstig dat zijn gezicht 
soms al opzwelt als er bepaalde producten in zijn buurt 
komen. En alles is uitgestippeld. We leven van eetmoment naar 
eetmoment. Ruim voor bedtijd en ruim voor de maaltijd moeten 
we al stoppen met alles wat prikkels veroorzaakt, zoals spelen 

of televisiekijken. Zorg door externe zorgverleners is dan ook 
niet mogelijk. Niet alle zorgverleners snappen dat, maar anders 
eet en slaapt hij gewoon niet. Hij eet altijd achter de iPad, ‘dan 
heeft hij het minder door en gaat het wat makkelijker.‘ 

‘Als ouder ben je het dossier van je kind’
Nathanael is geboren na een zwangerschap van 31 weken. Al snel werd hij getroffen door een 
aantal hersenbloedingen en kreeg hij een waterhoofd. Wat het allemaal nog ingewikkelder 
maakt is dat hij een auto-immuunziekte heeft waardoor hij snel infecties oploopt. Hij is over-
gevoelig voor prikkels en hij heeft een eet- en slaapstoornis. Maar Nathanael is nog veel meer. 
Een ondernemend jongetje van viereneenhalf met een eigen wil. Dol op alles wat met treinen 
te maken heeft - filmpjes kijken, boeken lezen, banen bouwen met rails of gewoon treinen 
kijken op het station. Wandelen in het bos en eendjes voeren vindt hij ook heel erg leuk.

FLEUR
JONATHAN
ANNA
NATHANAEL
FEMKE, HITSKE, JOUKE
TYGO
MATTHIJS
SETE



PORTRETTEN TIPSPRAKTIJK

15VERDERTERUG

PORTRETTEN TIPSPRAKTIJK

Contact buitenshuis
Nathanael is in zijn jonge leven al 60 keer geopereerd. Door 
al die ingrepen heeft hij PTSS opgelopen. Hij denkt dat de 
meeste volwassenen hem pijn willen doen. ‘Dat gaat je niet 
in de koude kleren zitten’, zegt Eva. ‘Soms ben ik bang dat hij 
naast lichamelijk ook psychisch ziek wordt. Gelukkig is hij nog 
jong. Hij zal altijd ziek blijven en zorg nodig hebben, maar we 
hopen dat hij door nieuwe, positieve ervaringen een andere blik 
op volwassenen krijgt en wat meer vertrouwen in de wereld.’ 
Daarom vindt Eva het contact met andere kinderen ook zo 
belangrijk, op school en op de revalidatie, in totaal 2x per week 
1,5 a 2 uurtjes per dag.

Iedereen wil iets anders van je
Eva en haar man zien meer zorgverleners dan hun lief is. ‘Er 
was een periode dat we met 45 professionals te maken hadden. 
Soms heel nuttig, vaak ook niet. Psychologen bijvoorbeeld die 
ons verhaal wilden horen, daar hadden we niet zoveel aan. Als 
je 18 uur per dag aan het zorgen en regelen bent, wil je mensen 
die je helpen. Die praktische problemen voor je oplossen. En 
dan heb ik het nog niet over de samenwerking tussen al die 
professionals. Iedereen wil wat anders van je, ziekenhuizen 
geven verschillende informatie en professionals lezen zich 
niet in. Als ouder bén je het dossier. Wij moeten de mensen 
bijpraten, wij moeten dossiers en verslagen koppelen. Dat kost 
enorm veel tijd en energie.’   

Achter de ziekte staat een kind
Toen Nathanael twee was, kwam het omslagpunt. ‘We waren 
zo moe van al het gepraat en geregel dat we besloten ons 
voorlopig te beperken tot twee dingen: revalidatie en eten. We 
hebben afscheid genomen van het regionale ziekenhuis en 
we hebben Nathanael aangemeld bij het revalidatiecentrum. 
Daarvoor moet je wel stevig in je schoenen staan, maar het 
was echt nodig. Zorgprofessionals realiseren zich vaak niet dat 
achter de ziekte een kind staat en daarachter weer een gezin. 

Daar moeten ze veel meer oog voor hebben.’

Bewuste keuzes maken
Nathanael is nu stabiel en zijn ouders hebben een aantal 
bewuste keuzes gemaakt. Maar zorg zal altijd nodig blijven. 
Eva’s wens? ‘Ik zou zo graag een professional willen die naast je 
staat. Die samen met jou de regie neemt en helpt beslissingen 
te nemen. Iemand die breed kijkt. Die niet uitgaat van de regels 
maar van wat jouw kind nodig heeft. We hopen natuurlijk dat 
Nathanael dat straks zelf kan vertellen, dat maakt het iets 
makkelijker. Voor ons, maar vooral ook voor hemzelf.’

Reflectievragen:
1.  Wat denk en/of voel ik bij deze casus?
2.  Wat gaat goed en wat kan beter? 
3.  Wat kan ik hiervan leren?
4.  Wat ga ik morgen anders doen en hoe?

Tips
• Kijk kritisch naar je eigen meerwaarde in de zorg voor 

het kind en het gezin. Er zijn vaak al meer hulpverleners 
betrokken, misschien ook wel van dezelfde discipline. 

• Heb oog voor de belastbaarheid van de ouders. Te vaak 
letten professionals alleen op het kind en niet op het 
psychologisch welzijn van de mantelzorgers. Houden 
ouders het nog vol? Welke ondersteuning kan hen helpen? 

• Realiseer je dat een gezin soms met heel veel 
professionals te maken heeft. Zorg voor afstemming en 
vraag daarvoor altijd toestemming aan de ouders.
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Toen hij 2,5 jaar oud was is er veel hulp 
geweigerd en een hoop disciplines zijn af-
gevallen. De mindmap werd toen als onder-
staande. Nu hij 4 jaar is, is school daarbij 
gekomen:
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Goede omgang
‘De eerste jaren na de scheiding verliep de omgang met 
de moeder van mijn kinderen vrij soepel’, vertelt Marc. ‘De 
kinderen woonden deels bij haar en deels bij ons. We konden 
afspraken maken over alles. Regeldingen en over de opvoeding 
van de kinderen. Helaas veranderde dat toen hun moeder 
een nieuwe vriend kreeg. Hij kon niet goed met de kinderen 
overweg en dat werd erger toen hun moeder met hem ging 
samenwonen. Kinderen zijn nou eenmaal kinderen. Ze zijn 

wel eens boos, stampen de trap op of maken ruzie met elkaar. 
Vooral Jouke kan door zijn ADHD aanwezig zijn en last hebben 
van agressieve buien. De partner van hun moeder kon daar niet 
goed mee overweg. De hele situatie escaleerde met als gevolg 
dat de kinderen steeds angstiger werden en zelfs weer in bed 
gingen plassen.’

Veel hulpverleners
Het ging van kwaad tot erger. Femke werd depressief en kreeg 
suïcidale neigingen. Jouke heeft ADHD en waarschijnlijk ook 
andere stoornissen, hij wordt daar nu op getest. Hitske is een 
stil meisje dat moeilijk over haar gevoelens praat maar wel veel 
last heeft van de situatie. Dat alles heeft ertoe geleid dat het 
gezin nu te maken heeft met veel hulpverleners. Zo gaan alle 
drie de kinderen naar een GZ-psycholoog. Andere belangrijke 
spelers zijn de psychiater, jeugdzorg, een systeemtherapeut, 
een maatschappelijk werker en natuurlijk de docenten van de 
drie scholen waar de kinderen naartoe gaan. Vooral de huisarts 
speelt een belangrijke rol in de hulpverlening, bij het bewaken 
van de regie, maar ook op persoonlijk vlak. Femke: ‘Het maakt 
niet uit waarvoor ik kom, hij vraagt altijd hoe het met mij gaat. 
Dat is echt heel fijn.’

Slecht luisteren
Toch liep en loopt het niet altijd soepel. ‘Femke kreeg door 
de crisis waarin ze verkeerde heel snel hulp’, vertelt Hilde. 

‘Ons gezin is één geheel, we willen één 
gezamenlijk plan’

Ook al heeft het KNMI code geel afgegeven en raast de storm om het huis, binnen is daar niets 
van te merken. In de woonkamer van Marc en Hilde klinkt rustige muziek en geurt het naar 
wierook en koffie. Met hun zes kinderen vormen ze een samengesteld gezin. De dochters van 
Hilde zijn net volwassen en wonen afwisselend bij haar en bij hun vader. De kinderen van Marc 
wonen sinds kort volledig bij Marc en Hilde: Jouke van 9, Hitske van 12 en Femke van 14. 
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‘Maar ze heeft ook nog een zusje en broertje. Die werden op 
de wachtlijst geplaatst voor een GZ-psycholoog. Nu, meer dan 
een half jaar later, zijn zij ook eindelijk aan de beurt.’ Marc en 
Hilde weten hoe de zorg in elkaar zit. Hilde is van oorsprong 
verpleegkundige en is nu adviseur in de zorg. Marc werkt als 
manager van gezinshuizen in verschillende regio’s. ‘Door mijn 
werk weet ik wat voor impact een scheiding op kinderen kan 
hebben’, zegt Marc. ‘Maar bij ons ging het de eerste jaren 
gewoon goed. Professionals luisteren daar slecht naar. Ze 
gooiden het telkens weer op vechtscheidingsproblematiek, 
maar die was er helemaal niet. Het probleem zit vooral in de 
verhouding tussen de kinderen en de partner van hun moeder.’ 
Toch wilden de hulpverleners telkens weer dat de biologische 
ouders samen gingen praten. Pas na een half jaar was er een 
GZ-psycholoog die luisterde naar hoe het werkelijk zat.’ Femke 
geeft aan dat zij het wisselen van professionals moeilijk vindt. 
‘Ik heb mijn verhaal wel 15-20 keer moeten vertellen. En dan 
echt alles. Ik vind dit heel moeilijk. Het gaat niet zomaar om een 
paar details.’ 
  
Geen onderdeel van het gezin
Marc en Hilde hebben overwogen de volledige voogdij over 
de kinderen aan te vragen. ‘Dat zijn moeilijke afwegingen’, 
zegt Marc. ‘Het blijft hun moeder, maar we willen het zo veilig 
mogelijk maken voor de kinderen.’ Hilde vindt het lastig dat zij 
door hulpverleners soms niet wordt gezien als onderdeel van 
het gezin omdat zij niet de biologische moeder is. ‘Soms geven 
ze je het gevoel dat ze boven je staan en dat zij weten wat het 
beste is voor het kind. Een professional zei: hier is ze in goede 
handen, laat het maar aan ons over. Maar zij zien Femke maar 
één keer in de week een uurtje, de rest van de week zorgen wij 
voor haar. Wij moeten haar troosten als ze een nachtmerrie 
heeft of overstuur uit school komt. Ik zorg al 9 jaar voor deze 
kinderen.’ 

Eén gezin
Marc en Hilde hebben zelf ook hulp gezocht. Ze raakten elkaar 
kwijt tijdens dit moeilijke proces. Hun relatie en hun positie in 
het gezin werd ingewikkeld en ze verloren het overzicht. Hilde: 
‘Het is echt fijn om zelf ook hulp te krijgen. Je moet er toch 
kunnen zijn voor de kinderen en je moet jezelf en elkaar daarin 
niet verliezen. Gelukkig kunnen de kinderen goed met elkaar 
overweg. Er is eigenlijk nooit strijd. Als we samen zijn vormen 
we ook echt één gezin.’ 

Reflectievragen:
1.  Wat denk en/of voel ik bij deze casus?
2.  Wat gaat goed en wat kan beter? 
3.  Wat kan ik hiervan leren?
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Moeilijke eerste levensjaren
‘De zwangerschap, de geboorte en de eerste drie maanden van 
Tygo’s leven verliepen heel normaal’, vertelt Andrea, zijn moeder. 
‘Vanaf zijn geboorte had hij wel moeite met drinken. Hij bleek een 
verkleind strottenhoofd te hebben. In het ziekenhuis hebben ze  
hem geholpen beter te laten drinken en na twee weken mocht 
hij weer naar huis. Maar al snel ging het weer slechter. Na een 
MRI-scan werd duidelijk dat er iets mis was met de witte stof in 
zijn hersenen. Hij had veel te weinig voor zijn leeftijd. Hij was toen 
vier maanden. Een paar weken later kregen we de diagnose.’ 
Tygo is nu bijna drie. Hij ziet slecht. Zijn spieren zijn verslapt. 
Hij kan maar kort zijn hoofd ophouden en omrollen of staan lukt 
niet. Zijn gehoor en zijn grijze massa zijn goed aangelegd, maar 
de prikkels via zintuigen komen vertraagd binnen. ‘Hij zal altijd 
een grote baby blijven die we met alles moeten helpen’, zegt 
Andrea. ‘Maar tegelijkertijd houdt hij ook van de dingen waar alle 
kinderen van zijn leeftijd van houden. Liedjes zingen, wandelen, 
zwemmen, mee op de fiets. Hij is graag buiten en houdt dat 
ook lang vol. Schommelen vindt hij geweldig, net als in de lucht 
gegooid worden. Daar zoeken we steeds de balans in.’ 

Vaste routines
Regelmaat is belangrijk voor Tygo. ‘We hebben bijvoorbeeld 
een eet-leidraad’, vertelt Andrea. ‘Tygo kan niet goed aangeven 
wanneer hij honger heeft, dus eet hij op gezette tijden. Ook 

drinken is lastig. Niet omdat hij niet kan slikken, maar omdat 
dat in zijn hoofd een ingewikkeld proces is. Tegelijk slikken en 
ademen is heel moeilijk voor hem. Daar gaan we heel voorzichtig 
mee om, want als hij zich verslikt en een longontsteking 
krijgt, kan het heel snel gaan.’ Ook de rest van de dag verloopt 

‘Bestaan er zorgprofessionals voor kinderen  
 die niet in een hokje passen?’

De ziekte van Pelizaeus-Merzbacher (PMD) is een zeldzame erfelijke aandoening waarbij de 
beschermlaag van de zenuwen in de hersenen en het ruggenmerg (de witte stof) niet goed is 
gevormd. Daardoor komen de signalen van de hersenen naar de zenuwen niet goed of laat 
door. Er zijn ongeveer 20 kinderen in Nederland met deze ziekte, Tygo is er een van. 
Een remedie tegen de ziekte is er niet, de verwachting is dat Tygo rond de 10 jaar zal worden.  

Reflectievragen:
1. Wat gaat er goed en wat kan beter?
2. Wat kan ik hiervan leren? 

BEKIJK DE VIDEO
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https://youtu.be/7_dzul0WFt0
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volgens een vaste routine. ‘We zingen met hem en doen kleine 
oefeningetjes zoals bijten of hem laten drinken door een 
drinkstokje. Meestal slaapt hij tussen 12 en 2 en daarna ga ik 
vaak met hem naar buiten. Daar geniet hij erg van.’

Zo min mogelijk therapie aan huis
Vincent, de vader van Tygo, is bezig zijn master aan de TU Delft 
af te ronden. Andrea heeft haar eigen beautysalon. ‘Ik heb erg 
getwijfeld of ik dat door moest zetten’, zegt ze. ‘Maar ik ben blij 
dat ik dat gedaan heb en af en toe even het huis uit kan. Gelukkig 
hebben we een fijne oppas gevonden. Een pedagoog in opleiding. 
Iemand die goed kan omgaan met Tygo’s slapte en die weet 
hoe je hem moet vermaken. Drie dagen per week gaat hij naar 
een geweldig kinderdagverblijf. Ik kan daar altijd terecht, ze 
werken met hart en ziel voor de kinderen en denken echt met 
je mee. Toen mijn ouders een keer niet kon oppassen mocht hij 
een nachtje bij de directeur logeren. Fantastisch! Eén keer per 
maand gaat hij naar een logeerhuis. Daar kan hij ook terecht als 
het straks slechter met hem gaat. We hebben er bewust voor 
gekozen weinig therapie aan huis te organiseren. Thuis moet 
een rustige basis voor hem zijn. En het levert naar verhouding te 
weinig op. Misschien dat hij dan 2 tot 5% meer zou kunnen maar 
daar is hij dan wel 30-50% meer energie aan kwijt. We willen 
gewoon zijn korte leven zo prettig mogelijk maken.’

Tussen wal en schip
De ervaringen met de hulpverleners zijn wisselend. Andrea: 
‘De kinderarts denkt goed met ons mee en laat ons ook dingen 
uitproberen. Bijvoorbeeld een blended diet in plaats van gewone 
sondevoeding. De fysiotherapeut komt eens per week naar het 
kinderdagcentrum, alleen de logopediste komt bij ons thuis. Zij 
kijkt ook wat breder en heeft handige tips voor ons, ook over 
andere praktische zaken. Het consultatiebureau wist niet wat ze 
met ons aan moesten, daar komen we alleen voor de prikken. Bij 
de diëtist ben ik twee keer geweest om te kijken hoe ik het blended 
diet kon opbouwen. Nu beheer ik samen met een andere moeder 

een Facebookpagina om tips uit te wisselen. De MDL-arts zien 
we vanwege de sonde. De huisarts wordt op de hoogte gehouden 
maar de kinderarts is echt de spin in het web. Zij en de neuroloog 
stemmen goed af met elkaar en zijn beiden ons echt tot steun en 
vraagbaak. Bij het revalidatiecentrum is dat helaas minder goed 
geregeld. De ergotherapeut en de revalidatiearts daar hebben we 
al heel lang niet gezien. Misschien ligt dat ook aan onszelf. Als je 
veel zelf wilt en kunt doen, val je sneller tussen wal en schip.’

Bureaucratische rompslomp
Ook al bedoelen mensen het goed, soms vallen dingen toch 
verkeerd. ‘In het begin wilde iedereen weten hoe het nou met 
ons als ouders ging’, vertelt Andrea. ‘Ik werd er gek van. Ik heb 
veel meer behoefte aan praktische hulp. Iemand die meehelpt 
als ik iets voor elkaar moet krijgen. Zoals een artsenverklaring 
voor het kinderdagcentrum of een toestemmingsverklaring 
voor de sondevoeding. En voor de aanvraag van het PGB had ik 
een wijkverpleegkundige nodig. Maar die moet je dan wel eerst 
vinden. Al die bureaucratische rompslomp komt bij ons als 
ouders terecht. Soms vraag ik me af of er wel zorgprofessionals 
bestaan voor kinderen zoals Tygo, die niet in een bestaand 
hokje passen. Iedereen preekt nu voor eigen parochie. Iedereen 
verwijst naar elkaar. Ik denk dan ook altijd aan ouders die het 
systeem niet zo goed snappen. De participatiesamenleving is 
niet voor iedereen weggelegd. Dit heeft niet alleen met je IQ of 
je ontwikkeling te maken, maar vooral met de communicatie 
tussen jou en de zorgverleners én de zorgverleners onderling. 
Die zorgverleners moeten je ondersteunen en begeleiden. Alleen 
dingen tegenhouden als er daadwerkelijk gevaar dreigt. Wij 
weten het beste hoe Tygo in elkaar zit en wat hij nodig heeft. Wij 
kennen hem als geen ander.’

Reflectievragen:
1.  Wat denk en/of voel ik bij deze casus?
2.  Wat gaat goed en wat kan beter? 
3.  Wat kan ik hiervan leren?
4.  Wat ga ik morgen anders doen en hoe?
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Tips
• Spreek met andere professionals af wie het eerste 

aanspreekpunt is voor het gezin en wie de zorg 
coördineert. Maak deze rol zo concreet mogelijk en 
bespreek met elkaar wat dat voor iedereen betekent.

• Stel ook eens de vraag aan ouders ‘Waar bent u werkelijk 
mee geholpen?’. Ouders kunnen met hele praktische 
vragen zitten waar zij graag een antwoord op willen. 

• Neem de kennis, waarden en voorkeuren van ouders mee 
in je overwegingen. Luister goed naar hun argumenten. 
Werk er aan om samen met de ouder tot een gedragen 
besluit te komen. 

TIPSPRAKTIJK

Bartiméus

thuiszorg
mantelzorg

ondersteuning
gemeente

Tygo

LUMC

oppas

Medipoint
thuiszorg-

winkel

Atlas 
hulpmiddelen

kinder-
dagcentrum

Revalidatiearts

Diëtist

Fysiotherapie 

Hydrotherapie

Ergotherapie

revalidatie-
centrum

Logopedie

leerlingenvervoer

Kinderarts 

Neuroloog

mappa mondo
kinder-

zorghuis

apotheek

PGB
zorg 
thuis

• Vertrouw op het oordeel en de ervaringen van ouders. 
 Zij hebben de dagelijkse zorg voor hun kind. 
• Vertrouw op het oordeel en de ervaringen van andere 

professionals. Zorg voor een warme overdracht tussen 
professionals en bouw voort op de kennis en kunde van 
andere professionals. 

• Laat het gezin pas los als de opvolgende zorg goed 
geregeld is.
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Matthijs heeft met veel verschillende zorgprofessionals en 
hulpverleners te maken. Zijn ouders zijn erg tevreden over het 
team van specialisten. ‘Wij hebben vertrouwen in de mensen die 
ons begeleiden. De zorg is erg betrokken’.   

Matthijs en zijn ouders vertellen in het filmpje hoe de zorg 
eruit ziet en wat hun ervaring is met de samenwerking met 
professionals. 

‘De zorg is erg betrokken’
Matthijs is negen jaar en woont samen met zijn ouders Anne en Armand en zusje Sara in 
Almere. Matthijs heeft epilepsie en heeft een operatie aan zijn hersenen gehad. Het is voor 
hem daarom lastig om te leren lezen en horen. 

Reflectievragen:
1. Wat gaat er goed en wat kan beter?
2. Wat kan ik hiervan leren? 

BEKIJK DE VIDEO Tips
• Wees eerlijk, direct en concreet zodat ouders weten 
 waar ze aan toe zijn en wat ze kunnen doen. 
• Hanteer een open manier van communiceren.
• Geef ouders de ruimte om ouder te zijn in plaats van 

zorgverlener. 
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https://youtu.be/TgKcEOSuJp4
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Sete krijgt hulp van veel zorgprofessionals. Zijn ouders 
beoordelen de professionele ondersteuning met een acht. 
‘Omdat je afhankelijk bent van veel zorgprofessionals, moet je 
dat allemaal zelf coördineren. Daar ben je heel druk mee’. 

In het filmpje vertellen de ouders en zus van Sete hoe zij de zorg 
voor Sete ervaren. 

‘Je bent heel druk met coördineren’
Sete woont in Amersfoort met zijn ouders Antine en Gert en oudere zus Elodie. Sete is acht 
en heeft een zeldzame chromosoomafwijking. Het gevolg hiervan is dat hij een motorische 
en verstandelijke beperking heeft.

Reflectievragen:
1. Wat gaat er goed en wat kan beter?
2. Wat kan ik hiervan leren? 

BEKIJK DE VIDEO

Tips
• Neem het dossier door voordat je in gesprek gaat met een 

cliënt en gezin. Ouders geven aan dat het vermoeiend en 
lastig is constant weer het verhaal opnieuw te vertellen. 
Vraag ouders of het ze helpt om een filmpje op te nemen 
waarin de hele problematiek van kind en gezin wordt 
geschetst, zodat verschillende hulpverleners dezelfde 
voorinformatie hebben. 

• Leer als kinderdagverblijf, school of kinderzorghuis de 
manier waarop ouders thuis omgaan met hun kind kennen 
zodat de verschillende stijlen op elkaar afgestemd zijn. 

• Betrek ook de andere kinderen in het gezin bij het zorg- en 
ondersteuningsplan. Wat willen zij? En wat hebben zij nodig?
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INTEGRALE VROEGHULP 

HET MEDISCHE KINDZORGSYSTEEM

NETWERKEN INTEGRALE KINDZORG (NIK) 

TRANSMURALE ZORG IN DE REGIO NIJMEGEN: TRANSIT

PERSOONLIJK ZORGNET

SAMEN1PLAN

LINAWIJS

Voorbeelden uit de praktijk

TIPS
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De kern van Integrale Vroeghulp (IVH) is de multidisciplinaire 
benadering van de vraag van kinderen met ontwikkelings-
problemen en hun ouders. Dit is nodig, omdat de ontwikkeling 
van het jonge kind vaak nog diffuus is en de ontwikkelings-
gebieden van het jonge kind erg in elkaar zijn verweven. 
Daardoor is het vaak moeilijk diagnosticeren wat er nu precies 
aan de hand is en dat vraagt specifieke deskundigheid. De 
bundeling van expertise en samenwerking van professionals en 
organisaties binnen en tussen domeinen is daarbij cruciaal. 

Casemanager
In het prille leven van een kind is het essentieel dat ouders aan 
het roer staan. Als zij zorgen hebben over de ontwikkeling van 
hun kind, kan het gesprek met een diagnostisch kernteam van 
grote meerwaarde zijn. Van belang voor de IVH-aanpak is dat 
ouders steeds worden ondersteund door een casemanager. 
Deze coördineert alle hulp en zorgt ervoor dat de verschillende 
betrokkenen samenwerken en van elkaars werk op de hoogte 
zijn.

IVH in Midden-Brabant
De transities van de afgelopen jaren hebben geleid tot 
veranderingen in de IVH en verschillen in lokale en regionale 
invulling. In Midden-Brabant bestaat er een speciaal 
expertteam voor het jonge kind, naast het 0-100 jaar-team. Het 
kernteam bestaat in deze regio uit een logopedist, 
gedrags¬deskundige, arts en fysiotherapeut. Dit team 
advi¬seert de ouders en stelt samen met hen een plan van 
aanpak op. De centrale vragen zijn: ‘Wat is er met mijn kind aan 
de hand en welke ondersteuning past hierbij?’.  De ouders zijn 
aanwezig tijdens het kernteamover¬leg. De casemanager 
ondersteunt bij de realisatie van de hulp en onderhoudt contact 
met de ouders en de betrokken hulpverleners. Op deze manier 
bewaakt en coördineert de casemanager het 
hulpverleningsproces. 

Integrale Vroeghulp 
Netwerken met een ketensamenwerking rond gezinnen met een kind van 0 tot 7 jaar bij wie 
een ontwikkelingsachterstand vermoed wordt als gevolg van een verstandelijke, lichamelijke 
en/of zintuiglijke beperking. Dat is wat Integrale Vroeghulp inhoudt. 
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Onmisbaar
‘Je zal zelf maar een kind krijgen, dat zich anders ont¬wikkelt, 
dat is een stressvolle situatie,’ benadrukt Yvette Smeets, 
beleidsambtenaar bij gemeente Gilze-Rijen. Voor haar is het IVH 
expertteam onmisbaar. ‘Als ouder wil je dat de beste experts 
dan met je meelopen om te ontdekken wat de juiste zorg is voor 
jou en je kind. Wij als gemeenten zijn en willen verantwoordelijk 
zijn om deze zorg voor ouders goed te organiseren.’ 

Organiseer regionaal 
Smeets: ‘De specifieke expertise “jonge kind” is niet vaak nodig, 
maar wanneer het wel nodig is, moet het echt beschikbaar zijn. 
Tip is om dit expertiseteam regionaal te organiseren; dan kost 
het als individuele gemeente relatief weinig. En beweeg mee 
met de ontwikkelingen in de jeugdhulp; houd niet vast aan oude 
concepten, maar bied maat¬werk. Doe wat nodig is, en trek 
daarin zowel in de uitvoering, ambtelijk als bestuurlijk samen 
op.’

Bron: VNG (2018). Vroeg erbij: integrale vroeghulp in elke 
gemeente. 
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Het is een fundamenteel recht van een ziek kind om de zorg 
buiten het ziekenhuis te krijgen als dit mogelijk is. Thuis, in een 
verpleegkundig kinderzorghuis (kinderhospice) of op een 
verpleegkundig kinderdagverblijf. Deze zorg moet van dezelfde 
kwaliteit zijn als in het ziekenhuis. In de verpleegkundige 
kwaliteitsstandaard voor kindzorg is beschreven wat goede zorg 
is voor het zieke kind en gezin die in de eigen omgeving 
kinderverpleegkundige zorg nodig hebben.
Het MKS is een nieuwe methode voor indiceren, organiseren en 
uitvoeren van (verpleegkundige) zorg buiten het ziekenhuis voor 
kinderen en jongeren t/m 17 jaar met een lichamelijke 
aandoening. Het kind blijft daarbij onder de eindverantwoordelijk-
heid vallen van de kinderarts of een andere medisch specialist. 

MKS in de praktijk 
Meerdere ziekenhuizen en thuiszorgorganisaties doen mee met 
het proefdraaien met het MKS volgens een stappenplan. De 
eerste stap is de verkenningsfase tussen de organisatie en het 
MKS Programmabureau. Daarna brengen de ziekenhuizen hun 
huidige situatie in kaart, van opname tot ontslag, door het 
maken van een startfoto (nulmeting). Dit gebeurt aan de hand 
van casussen waarbij ook de zorg buiten het ziekenhuis aan bod 
komt. De resultaten vormen de basis van het uitvoeringsplan 
om de vier fasen van het MKS in de praktijk toe te passen. De 

succes- en faalfactoren die hieruit naar voren komen, worden in 
2018 verwacht. 

Casussen Nienke en Eva
Ook het Martini Ziekenhuis in Groningen werkt vanaf 2017 mee 
aan de MKS Proeftuinen. Al eerder legde zij het MKS in de 
praktijk uit met een filmpje. Bij het maken van de startfoto 
hebben zij de casussen van Nienke en Eva in beeld gebracht: 
gezinnen met een kind die met zorg vanuit het Martini 
ziekenhuis naar huis gingen. Hierin staat ook algemene 
informatie over de kinderafdeling, kennis over het MKS, ICT-
gebruik bij de overdracht naar andere organisaties en 

Het Medische Kindzorgsysteem
De medische mogelijkheden nemen voortdurend toe. Daardoor kunnen (ernstig) zieke 
kinderen steeds vaker en sneller van het ziekenhuis naar huis. Kinderen reageren alleen 
fysiek en emotioneel anders dan volwassenen. Bovendien is ieder kind anders, wat ook geldt 
voor het gezin waar het kind in opgroeit. Hier komt het Medische Kindzorgsysteem (MKS) in 
beeld.
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https://mks.pleio.nl/file/download/55088712
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informatie over de netwerken rondom het ziekenhuis. Deze 
casussen heeft het programmabureau uitgewerkt door middel 
van interviews met ouders.

Van proeftuin naar praktijk
Uitgaande van deze informatie heeft het ziekenhuis een 
uitvoeringsplan gemaakt om het MKS te gaan toepassen en de 
kinderthuiszorgorganisatie bij de proeftuin te betrekken. 
Centrale vraag hierbij is: hoe kunnen we gezamenlijk als keten 
invulling geven aan de zorg voor het zieke kind? Inmiddels 
brengt het Martini Ziekenhuis MKS in de praktijk. Zo gaan de 
kinderen naar huis met een hulpbehoeftescan. Toch wil het 
ziekenhuis meer. Denk bijvoorbeeld aan een warme overdracht 
in het ziekenhuis waar ouders al kennismaken met de 
thuiszorgorganisatie en een gezamenlijk plan opstellen. Het 
komend half jaar zijn er dus nog genoeg doelen te behalen. 

Kennis delen
In Nederland lopen meer MKS proeftuinen. Tijdens de 
proeftuinen ontwikkelt het programmabureau een kennisbank 
met o.a. de volgende dossiers:  
• Beleid
• Integrale Kindzorg
• Onderwijs en zorg 
• Toolkit MKS
 – Verwijsboom
 – Hulpbehoeftenscan
 – Zorgplan 
 – Beslisboom 
• MKS proeftuinen 

Meer informatie 
Op de website van het MKS of stuur een mail naar 
info@mksprogrammabureau.nl
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Taken van een NIK zijn onder andere:
• het vervullen van een consultatiefunctie; 
• het vergroten van de deskundigheid van professionals in de 

regio; 
• het verbeteren van de onderlinge samenwerking; 
• het bespreken van complexe casussen.
De netwerkcoördinator is het aanspreekpunt voor zowel ouders 
als professionals. Het netwerk kan betrokken worden bij vragen 
als: Wat komt er bij kijken als een kind na een 
ziekenhuisopname weer thuis komt? Wat zijn de mogelijkheden 
om naar school te gaan, vrienden te zien, te sporten? Of wat is 
de impact van bepaalde keuzes en gebeurtenissen op broers en 
zussen? Hoe organiseren we de zorg afgestemd op de 
gezinssituatie en werk? Samen met het gezin en de betrokken 
hulpverleners inventariseert NIK wat er mogelijk is en welke 
zorg passend is. Zowel voor dit moment, maar ook anticiperend 
op wat mogelijk gaat komen. Daarnaast adviseert een NIK 
rondom financiering en de juiste loketten in gemeenten.

Verschillende disciplines
In een netwerk zijn verschillende disciplines en organisaties 
vertegenwoordigd, waaronder ziekenhuizen, huisartsen, artsen 
voor verstandelijk gehandicapten, paramedici, kinderthuiszorg-

organisaties, verpleegkundig kinderdagverblijven en kinder-
zorghuizen, maatschappelijk werkers, geestelijk verzorgers, 
rouw- en verliestherapeuten, (ortho)pedagogen, onderwijs-
consulten, het Centrum voor Thuisbeademing en de GGD. 
De regio’s van de zeven NIK betreffen de werkgebieden van de 
academische kinderziekenhuizen. Daarnaast worden de NIK 
aangesloten op het landelijke Kenniscentrum Kinderpalliatieve 
Zorg i.o. 

Meer informatie
www.kinderpalliatief.nl 

Netwerken Integrale Kindzorg (NIK)
Gezinnen met een kind met een levensbedreigende of levensduurverkortende ziekte kunnen 
vaak wat extra hulp gebruiken. Netwerken Integrale Kindzorg (NIK) bieden ondersteuning 
aan deze gezinnen en de betrokken hulpverleners. Deze ondersteuning is gericht op 
het gewone leven en het terugbrengen van rust en balans in het gezin. Een NIK is een 
samenwerkingsverband van professionals uit verschillende organisaties en disciplines uit de 
1e, 2e en 3e lijn, met veel kennis over en ervaring met de zorg voor ernstig zieke kinderen. In 
Nederland zijn zeven Netwerken Integrale Kindzorg in ontwikkeling.  
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Extra kwetsbaar
Een chronische aandoening als diabetes, nierfalen of een 
spierziekte, en de behandeling daarvan, vragen veel van 
kinderen. Ook thuis en op school. Wat voor andere kinderen 
vanzelfsprekend is – school, sport, kinderfeestjes, buiten 
spelen – is dat voor hen meestal niet. Bij een kwart van deze 
kinderen spelen er ook nog andere dingen bij kind of gezin die 
de kwetsbaarheid vergroten. Bijvoorbeeld omdat het kind naast 
de chronische ziekte ook ADHD heeft of omdat de ouders in een 
scheiding zitten. Daardoor loopt een kind eerder vast. 

Geïntegreerde zorg
In deze nieuwe aanpak wordt bij het ontslag uit het ziekenhuis 
uitgebreid met de ouders besproken of ze hulp nodig 
hebben thuis en zo ja, welke hulp. Het Radboudumc Amalia 
Kinderziekenhuis heeft samen met de Gemeente Nijmegen, 
Stichting Kind en Ziekenhuis, VGZ en lokale partners op 
het gebied van jeugdzorg en jeugd GGZ afspraken gemaakt 
voor een gezamenlijke, interdisciplinaire aanpak onder de 
naam TRANSIT: een nieuwe werkwijze waarin specialistische 
somatische zorg en psychosociale zorg beter worden 
geïntegreerd. Met deze proef willen de partners:
• De zorg voor zieke kind en gezin verbeteren en hun regie 

over de zorg versterken.

• Psychosociale kwetsbaarheid van kinderen met chronische 
aandoening tijdig signaleren.

• Geïntegreerde zorg bieden: interdisciplinair, over de muren 
van het ziekenhuis heen.

• De zorg zo dicht mogelijk bij huis organiseren met behulp 
van een beveiligde digitale omgeving. 

Een transmuraal zorgplan
De aanpak sluit aan bij het Medische Kindzorg Systeem 
(MKS), een nieuwe methode voor het indiceren, organiseren 
en uitvoeren van zorg voor kinderen buiten het ziekenhuis. 
Belangrijke pijlers zijn een vroegtijdige signalering van de 
psychosociale veerkracht van kind en gezin en een transmuraal 
zorgplan dat samen met kind en ouders wordt opgesteld en dat 
een plek krijgt in een digitale beveiligde omgeving. De digitale 
omgeving van TRANSIT biedt kind, ouders en professionals 
uit de eerste en tweede lijn de mogelijkheid te communiceren 
en kennis te delen over de psychosociale gevolgen van de 
aandoening, over de muren van instellingen heen.

Meer informatie
www.hetmedischekindzorgsysteem.nl
www.skipr.nl
www.ad.nl 

Transmurale zorg in de regio Nijmegen: 
TRANSIT
Ernstig zieke kinderen zijn vaak extra kwetsbaar, vooral ook in psychosociaal opzicht. 
Extra ondersteuning thuis kan die kwetsbaarheid verkleinen en nieuwe ziekenhuis-
opnames voorkomen. Daarom is het Radboudumc gestart met een proef van twee 
jaar. Kinderen en gezinnen die daar behoefte aan hebben krijgen extra begeleiding van 
een team van kinderartsen, psychologen, pedagogen en kinderverpleegkundigen. In 
noodgevallen kunnen ouders of verzorgers een speciale spoedlijn bellen.
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Het PZN is ontwikkeld door de Limburgse cliëntenorganisatie, 
Huis voor de Zorg, samen met kinderarts sociale pediatrie 
Agnes Jonkman. Ouders zijn de beheerders van het dossier. Het 
PZN biedt voor elk kind:
• een overzicht van alle betrokkenen (ouders/verzorgers, 

zorgverleners, mantelzorgers);
• een overzicht van alle aandachtspunten (problemen, 

kansen en competenties);
• een overzicht van alle zorg (behandeling, verzorging, 

begeleiding, steun) en wie die zorg geeft;
• de mogelijkheid om via een afgesproken structuur te 

overleggen en te beslissen over het opstellen en bijstellen 
van het zorgplan;

• monitoring van de uitvoering en het resultaat van gegeven 
zorg, behandeling en hulp.

Informatie eenvoudig delen
Een groot voordeel van het PZN is dat zorgverleners - op 
verzoek van ouders - informatie over de behandeling van het 
kind eenvoudig kunnen delen. Alle zorgverleners blijven hun 
eigen dossier houden en delen in het PZN alleen datgene wat 
van belang is voor de samenwerking. Kort en bondig in gewone-
mensentaal met behulp van een praktisch schema. Zo kunnen 
betrokkenen in een beveiligde omgeving eenvoudig met elkaar 
communiceren en besluiten nemen. Overleg met en rond het 
kind gebeurt via een chatfunctie zodat elke betrokkene op een 

zelf gekozen moment een bijdrage aan het overleg kan leveren. 
Het resultaat van het overleg en de genomen besluiten worden 
in een afgesproken structuur vastgelegd, zodat zowel 
zorgverleners als ouders overzicht houden van de gemaakte 
afspraken.

Persoonlijk Zorgnet
Een elektronische samenwerkingsapplicatie onder verantwoordelijkheid van de ouders

PORTRETTEN PRAKTIJK TIPS

Bij de behandeling van kinderen met een chronische aandoening zijn vaak veel verschillende 
zorgverleners betrokken. Hoe blijven al die zorgverleners op de hoogte van elkaars inbreng? 
En hoe houden ouders het overzicht? Het Persoonlijk Zorgnet (PZN) biedt een uitkomst: een 
elektronische applicatie die de samenwerking bij complexe zorg voor kinderen ondersteunt. 
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Cirkelmodel met zes aandachtsgebieden
Het PZN werkt met een cirkelmodel en de stoplichtkleuren 
zodat de hoofdzaken in één oogopslag duidelijk zijn. 
Zorgprofessionals kunnen zo eenvoudig aangeven of zij 
problemen of kansen zien bij kind, gezin of omgeving op zes 
gebieden: fysieke gezondheid, emotioneel welzijn en geestelijke 
gezondheid, scholing en ontwikkeling, relaties en netwerk, de 
materiële situatie en veiligheid.

Iedereen doet waar hij goed in is
Agnes Jonkman: ‘De kinderarts moet meedoen in het netwerk 
en niet aan de zijlijn staan’, zegt Agnes. ‘Wij zien veel kinderen 
met psychosociale problematiek en wij kunnen als kinderarts 
meer doen als wij dat kunnen linken aan gezin en omgeving van 
het kind. Met een digitale tool in handen van de ouders en de 
coördinator kan dat in weinig tijd. Bovendien kun je de zorg zo 
ook beter begrenzen zodat iedereen doet waar hij goed in is.’ 

Elkaar snel efficiënt informeren
Huisartsen en kinderartsen zijn nooit bij overleggen met andere 
professionals. Dat zou te veel tijd kosten. ‘Nu kan die input wel 
geleverd worden’, zegt Agnes. ‘Het maakt mogelijk wat we al 
heel lang en steeds weer willen: elkaar efficiënt informeren, 
met alle betrokkenen overleggen en besluiten nemen en zien 
wat het effect van onze zorg is. Dat was vroeger altijd zo 
tijdrovend dat het er in de praktijk nooit van terecht kwam. De 
komst van internet en in het bijzonder deze applicatie lost dit 
tijdsprobleem op en helpt ons samen te werken.’

Meer informatie
Stuur een mail aan Agnes Jonkman, agmjonkman@gmail.com.
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Voortgang staat centraal
Samen1Plan.nl is bedoeld voor trajecten waarbij hulpverleners 
van meerdere instanties betrokken zijn. Samen1Plan zorgt 
ervoor dat jeugdigen, gezinnen en hun sociale netwerk actief 
worden betrokken bij het hulpverleningstraject. Samen1Plan 
maakt de rollen van alle betrokkenen inzichtelijk en stelt de 
voortgang centraal. Hierdoor verlopen zorgtrajecten beter en 
efficiënter.

Waarom Samen1Plan?
Het doel van Samen1Plan is om de samenwerking tussen 
verschillende hulpverleners en cliënten makkelijker en 
effectiever te laten verlopen. De voordelen op een rijtje:
• een integrale aanpak voor gezinnen met meerdere 

problemen, gebaseerd op onderzoek naar werkzame 
elementen bij multiproblematiek;

• ontwikkeld op de werkvloer door professionals in de jeugd 
ggz;

• werkt organisatie-overstijgend en groeit mee met 
toekomstige ontwikkelingen, ook als vorm en structuur van 
organisaties veranderen; 

• kind en gezin zijn nauw betrokken bij het opstellen en 
uitvoeren van het plan;

• alle betrokkenen hebben op elk moment inzicht in het plan 
waardoor het proces transparant wordt. 

Positieve ervaringen
Inmiddels werken al veel organisaties, scholen en gemeentes 
met Samen1Plan. Het blijkt voor hulpverleners een verademing 
dat de communicatie en de samenwerking met collega-
hulpverleners gemakkelijker verloopt. Het bespaart tijd, 
frustratie en misverstanden. Cliënten vinden het prettig dat ze 
écht betrokken worden in het proces en merken dat de mensen 
om hen heen samenwerken. 

‘Samen1Plan stelt mij in staat om heel transparant samen te 
werken met ouders en andere hulpverleners’ 

Denise Stelling, Gezondheidszorgpsycholoog, Accare

‘Met Samen1Plan voorkom je veel misverstanden in de 
hulpverlening’

Ellen Loykens, klinisch psycholoog, Molendrift

Meer informatie
Kijk op de website Samen1Plan of stuur een mail naar 
info@samen1plan.nl.

Samen1plan
Online samenwerken aan hulpverlening

Samen1Plan is een online platform voor effectieve en integrale samenwerking tussen 
gezinnen, jeugdigen of opvoeders, hun sociale netwerk en professionals. In een beveiligde 
omgeving delen alle betrokkenen doelen, acties, voortgang en agenda. Eén gezamenlijk plan 
staat centraal, de rollen worden helder verdeeld. Op deze manier zijn jeugdigen, opvoeders, 
het sociale netwerk en professionals altijd eenvoudig op de hoogte van de voortgang en het 
behandelplan.
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Op maat en op een veilige plek
Het doel is om kleinschalig te starten, met 12 kinderen. Linawijs 
werkt daarvoor samen met partners uit zorg en onderwijs en 
met steun van de gemeente Culemborg en het Ministerie van 
VWS. De kinderen worden door een multidisciplinair team van 
zorg- en onderwijsprofessionals begeleid op een locatie die 
veilig voelt en waar ontwikkeling op maat centraal staat. Zorg 
en onderwijs vormen een integrale combinatie die nauwkeurig 
is afgestemd op het individuele kind. 

Samen met onderwijs en zorg
Linawijs kent zeven inhoudelijke pijlers: veiligheid, context, 
motivatie, tijd, flexibiliteit, aansluiting en rust. Het onderwijs-
zorgarrangement wordt vormgegeven door hulpverleners, 
leerkrachten en therapeuten. Zij besteden veel aandacht aan 
klimaat, bejegening, sensorische integratie en optimale 
samenwerking met de nadruk op maatwerk. Dit alles gebeurt 
met hulp van een onderwijspartner (De Kom, zmlk-school van 
Onderwijsgroep Punt Speciaal) en een zorgpartner (’s Heeren 
Loo). De onderwijspartner zorgt voor leerkrachten via de 
reguliere onderwijsgelden, de zorgpartner is werkgever van de 
zorgverleners die geselecteerd worden door Linawijs zelf. 

Team van deskundigen
Het arrangement van Linawijs bestaat uit drie fasen. 
• Fase 1: beeldvorming
 Een begeleider observeert het kind en bouwt een 

vertrouwensband op. Begeleiders worden gekozen door 
een match te maken tussen wensen van kind en ouders 
en de begeleider. Een team deskundigen - met daarin een 
leerkracht, een sensorische integratie therapeut en een 
GZ psycholoog - kijkt op de achtergrond (buitenshuis) op 
vaste momenten mee. Dit team heeft als taak om het kind 
goed in beeld te brengen met informatie van begeleider, 
ouders en eventueel (bij toestemming van kind en ouders) 
beeldmateriaal. 

• Fase 2: aanbod vormgeven
 De begeleider, het kind en de ouders denken na over passend 

aanbod. Ook nu is het team op de achtergrond aanwezig om 
mee te denken en maatwerk te realiseren. Wat heeft dit kind 
nodig om tot leren te komen? Hoe kunnen we dit kind weer 
leren omgaan met de prikkels van alledag? Welke benadering 
en welke ontwikkelingsstappen heeft dit kind nodig om naar 
een zo volwaardig mogelijke plek in onze maatschappij te 
groeien? 

Linawijs
Ontwikkeling en onderwijs voor kinderen die niet (volledig) naar een reguliere school kunnen

Voor een deel van de kinderen met een chronische aandoening is regulier klassikaal 
onderwijs te belastend.  Vooral kinderen met een normale tot hoge intelligentie en 
bijkomende internaliserende problematiek, zoals autisme, komen daar niet altijd tot 
ontwikkeling. Voor hen is een integraal onderwijs-zorgarrangement nodig waarin 
ontwikkeling centraal staat. Stichting Linawijs realiseert zo’n plek in Culemborg. 

PORTRETTEN PRAKTIJK TIPS

INTEGRALE VROEGHULP 
KINDZORGSYSTEEM 
NIK 
TRANSIT
PERSOONLIJK ZORGNET
SAMEN1PLAN
LINAWIJS



PORTRETTEN TIPSPRAKTIJK

35VERDERTERUG

• Fase 3 start van het aanbod
 Ieder kind krijgt een eigen veilige plek. Er zijn meerdere 

ruimtes waar activiteiten plaatsvinden en waar de onderlinge 
interactie kan groeien. Linawijs maakt ook ‘bruggetjes’ 
naar de samenleving mogelijk doordat winkels en andere 
voorzieningen dichtbij genoeg zijn om vanuit de motivatie van 
de kinderen naar toe te gaan. 

Vriendelijke en veilige omgeving
Kinderen kunnen van 10.00 uur tot 15.00 uur terecht bij 
Linawijs. Om de overgang van thuis naar school makkelijker te 
maken, kunnen zij - desgewenst - thuis worden opgehaald door 
de begeleider. Linawijs wordt gevestigd in een rond gebouw van 
stro- en leembouw in een groene, natuurlijke en rustige 
omgeving. Voor ieder kind is er een eigen individuele ruimte - 
een bubbel - waar ze de dag beginnen en waar ze zich veilig 
voelen. Ieder kind krijgt een startplan en OPP (ontwikkelings-
perspectief) vanuit de onderwijspartner. Deze plannen worden 
opgenomen in het integraal kinddossier maar worden 
afzonderlijk verantwoord. 

Linawijs is begin 2018 gestart met een ambulant traject bij de 
kinderen thuis. Dit wordt voorgezet in een tijdelijke basis-
voorziening op locatie. Deze tijdelijke locatie maakt het mogelijk 
om te starten voordat het bestemmingsplan en de bouw van het 
uiteindelijke gebouw gereed is. 

Meer informatie
www.linawijs.nl

PORTRETTEN PRAKTIJK TIPS

INTEGRALE VROEGHULP 
KINDZORGSYSTEEM 
NIK 
TRANSIT
PERSOONLIJK ZORGNET
SAMEN1PLAN
LINAWIJS

http://www.linawijs.nl


PORTRETTEN TIPSPRAKTIJK

36VERDERTERUG

PORTRETTEN TIPSPRAKTIJK

RELATIE MET HET GEZIN

FUNCTIES EN COMPETENTIES

SAMEN BESLISSEN

INFORMATIEVOORZIENING

WARME OVERDRACHT

REGIE EN ‘ONTZORGEN’

INTEGRAAL WERKEN

Tips voor professionals, zorgorganisaties 
en gemeenten
Deze tips zijn tot stand gekomen na gesprekken met professionals en 
ouders van kinderen met een chronische aandoening.

1
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RELATIE MET HET GEZIN

Vier belangrijke aspecten voor een goede relatie met het gezin 
zijn vertrouwen, gelijkwaardigheid, zelfregie en continuïteit. 

Tips voor zorgverleners:
• Besef hoe kwetsbaar ouders zijn. Zij hebben soms het 

gevoel dat zij moeten verdedigen waarom hun kind bepaalde 
zorg of ondersteuning nodig heeft en hun keuzes moeten 
verantwoorden.

• Realiseer je dat het gezin voor goede zorg en ondersteuning 
afhankelijk is van jou als professional. 

• Neem ouders serieus in het gesprek en in het opstellen 
van een plan. Zij kennen hun kind als geen ander. Benut die 
kennis, vertrouw erop en bespreek op welke manier jij dat 
kunt aanvullen. 

• Bejegen ouders als gelijkwaardige gesprekspartners en 
ervaringsdeskundigen en respecteer hun inbreng. Sluit aan 
op de belevingswereld en het taal- en ontwikkelingsniveau 
van ouders. 

• Neem ook het kind zelf serieus als gesprekspartner.
• Geef ouders de ruimte om ouder van hun kind te zijn in plaats 

van zorgverlener.
• Wees je bewust van culturele en religieuze verschillen. 

Sommige mensen vinden het bijvoorbeeld niet gepast om 
met schoenen de slaapkamer binnen te gaan. En soms heb 
je een tolk nodig om een gesprek te voeren. Dat kan een 
familielid zijn, maar soms is het beter een onafhankelijke tolk 
te hebben. 

• Ouders willen zich veilig voelen zodat zij eerlijk kunnen zijn 
over de ondersteuning die nodig is. Als dat gevoel er niet is, 
kunnen ouders berekenend worden en overvragen. 

Tips voor gemeenten:
• Ouders moeten erop kunnen vertrouwen dat de 

ondersteuning aangepast kan worden als de situatie 
verandert. 

• Sommige gemeenten werken met een soort ‘waakvlam’-
indicatie: de indicatie blijft gelden, ook als de zorg of 
ondersteuning tijdelijk niet nodig is.

• Langer lopende beschikkingen besparen instellingen en 
ouders veel tijd.

• Geef professionals de ruimte en het vertrouwen om te doen 
wat nodig is voor het kind en het gezin. 

FUNCTIES EN COMPETENTIES

Ouders willen graag weten met wie ze te maken hebben en 
wat ze van jou en andere professionals kunnen verwachten.

Tips voor zorgverleners:
• Vertel bij het eerste gesprek wie je bent, wat je functie is en 

met welk doel je er bent.
• Deel je kennis over (nieuwe) samenwerkingspartners en 

functies regelmatig met collega’s zodat jullie ouders goed 
voor kunnen lichten. Fusies, verschillende namen voor 
dezelfde functie of onduidelijkheid over functies maken het 
voor ouders vaak lastig te achterhalen wie ze nodig hebben 
en wat die persoon voor ze kan doen (wat is bijvoorbeeld een 
‘consulent’?). 

• Ouders willen graag een gespecialiseerde hulpverlener. 
Iemand bij wie zij en hun kind met vragen terecht kunnen en 
die hen daarbij begeleidt. Het is daarom belangrijk dat er in 
de wijk- en schoolteams professionals zijn met kennis over 
kinderen met chronische aandoeningen en de beschikbare 
zorg en ondersteuning.

Tips voor zorgaanbieders en gemeenten:
• De gecontracteerde zorg moet zowel op papier als in de 

praktijk passen. Een gecontracteerde organisatie moet 
niet alleen op papier de juiste zijn. Er moet ook voldoende 
capaciteit zijn, de juiste medewerkers moeten beschikbaar 
zijn en de organisatie moet de zorg op maat kunnen leveren.

PORTRETTEN TIPSPRAKTIJK



PORTRETTEN TIPSPRAKTIJK

38VERDERTERUG

SAMEN BESLISSEN

Samen beslissen houdt in dat professionals, kinderen en 
ouders hun kennis, waarden en voorkeuren delen en samen 
de beste keuzes voor zorg en ondersteuning verkennen. De 
methode ‘samen beslissen’ zorgt voor een betere relatie tussen 
gezinnen en professionals, beter geïnformeerde en meer 
tevreden kinderen en ouders, en professionals die hun werk 
betekenisvoller vinden.

Tips voor zorgverleners:
• Neem de kennis, waarden en voorkeuren van ouders mee in 

je overwegingen. Luister goed naar hun argumenten. Werk 
er aan om samen met ouders tot een gedragen besluit te 
komen. 

• Wees eerlijk, direct en concreet zodat ouders weten waar ze 
aan toe zijn en wat ze kunnen doen. 

INFORMATIEVOORZIENING 

Ouders voelen zich vaak van het kastje naar de muur gestuurd 
en weten niet goed waar ze hun vraag moeten stellen. Dat heeft 
ook te maken met verschillende wetten en financierings-
stromen. Er bestaan veel regels rond gecontracteerde 
zorgaanbieders. Welke zorg de gemeente wel of niet heeft 
ingekocht kan voor ouders veel onzekerheid met zich 
meebrengen.

Tips voor zorgverleners:
• Zorg dat je goed op de hoogte bent van regels en 

voorzieningen die voor het gezin van belang zijn. Als je 
twijfelt, bespreek dat dan met een andere professional 
en onderzoek op welke manier je de nodige kennis kunt 
verwerven. Geef ook eerlijk aan ouders toe als je niet verder 
kunt met een bepaalde vraag. Betrek dan een andere 
professional erbij en draag de zorg goed over.

• Wees duidelijk over wat de ingekochte zorg voor het kind 
betekent. Zowel gemeente als zorgorganisaties kunnen deze 
informatie helder op hun website zetten. De professional kan 
het in het gesprek met het gezin toelichten.

• Attendeer ouders op de mogelijkheid van onafhankelijke 
cliëntondersteuning. Een cliëntondersteuner kan ouders 
helpen bij het regelen van zorg en ondersteuning. 
Meer informatie vind je in de folder Onafhankelijke 
cliëntondersteuning van het Nederlands Jeugdinstituut.  

Tips voor zorgaanbieders:
• Vermeld duidelijk op de website welke zorg is gecontracteerd 

met de gemeente.

Tips voor gemeenten:
• Vermeld duidelijk op de website welke zorg ingekocht is. 
• Geef de inzet en bereikbaarheid van de cliëntondersteuning 

duidelijk aan.

WARME OVERDRACHT

Alleen na een goede overdracht kunnen professionals goede 
zorg en ondersteuning bieden. Een verwijzing naar een 
specifieke professional na persoonlijk contact te hebben 
gehad, is beter dan bijvoorbeeld een algemene verwijzing 
naar het ‘wijkteam’. 

Tips voor zorgverleners:
• Vertrouw op het oordeel en de diagnose van je collega’s 

en andere professionals. Bouw voort op hun kennis en 
kunde. Zorg voor een warme overdracht binnen én buiten je 
organisatie.

• Lees het dossier goed door voordat je een gesprek hebt met 
kind en/of ouders. Dat lijkt voor de hand te liggen, maar blijkt 
in de praktijk toch niet altijd vanzelfsprekend te zijn.
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• Zorg voor een goede afstemming met school of opvang en 
ouders. Bekijk hoe verschillende partijen die bij het kind 
en gezin betrokken zijn voor zorg en onderwijs tot één plan 
kunnen komen. 

• De realiteit is weerbarstig. Concurrentie zit vaak een warme 
overdracht in de weg. Het zorgplan gaat bijvoorbeeld vaak 
niet mee naar volgende aanbieder. Maak keuzes die werkelijk 
in het belang van kind en ouders zijn. Deel het zorgplan, in 
afstemming met ouders.

• Gezinnen en kinderen zijn vaak niet gebaat bij wisselingen 
van personeel. Toch komt het regelmatig voor dat 
professionals van baan wisselen en niet meer de directe 
contactpersoon van een gezin zijn. Zorg dan voor goede 
opvolging en voor een warme overdracht naar de opvolger, 
zodat het gezin niet het gevoel heeft helemaal opnieuw met 
het traject te starten. 

• Laat het gezin pas los als de opvolgende zorg goed geregeld is.
• Geef aan ouders de tip mee om voor spoedsituaties een 

brief van de (kinder)arts klaar te hebben liggen wanneer er 
specifieke zorg nodig is. En dat zij deze bij de hand hebben als 
de situatie zich voordoet, bijv. door de brief aan de koelkast te 
hangen. Dit is belangrijk omdat specifieke expertise voor het 
kind niet overal aanwezig is. Vooral in acute situaties is snel 
handelen naar de juiste zorg cruciaal.

REGIE EN ‘ONTZORGEN’ 

Vaak hebben ouders het gevoel alles zelf te moeten regelen en 
coördineren. Naast de zorg die voor hun kind komen daar ook 
nog eens de vele contacten en de afstemming tussen al die 
betrokken hulpverleners bij. Voor veel ouders is dat een 
zoektocht en vaak ook een strijd. Ze hebben dan behoefte aan 
iemand die met hen meedenkt en naast hen staat (bijvoorbeeld 
een casemanager, een onafhankelijk cliëntondersteuner, een 
consulent van MEE, een zorgcoach of iemand uit hun netwerk). 

Tips voor zorgverleners:
• Realiseer je dat een gezin soms met heel veel professionals 

te maken heeft. Zorg voor afstemming, maar vraag daarvoor 
altijd toestemming aan de ouders.

• Maak een mindmap met de ouders waarin alle betrokkenen 
(formeel en informeel) een plaats hebben. Laat eventueel 
een consulent van MEE of een cliëntondersteuner daar een 
rol in spelen. Neem de mindmap op in het zorgplan en/of het 
zorgdossier van het kind en gezin. 

• Kijk kritisch naar je eigen meerwaarde in de zorg voor het 
kind en het gezin. Vaak zijn er meer hulpverleners betrokken, 
misschien ook wel van dezelfde discipline. 

• Heb oog voor de belastbaarheid van de ouders. Te vaak letten 
professionals alleen op wat vanuit hun professioneel oogpunt 
gedaan moet worden voor het kind en onvoldoende op de 
draagkracht en het welbevinden van de mensen om het kind 
heen. Houden ouders het nog vol? Welke ondersteuning kan 
hen helpen? 

• Help ouders met het oplossen van praktische problemen. 
Denk bijvoorbeeld aan de aanvraag van hulpmiddelen of het 
regelen van zorg op school.

• Gezinnen worden soms van het kastje naar de muur gestuurd 
voor eventuele vergoedingen en indicaties. Adviseer hen 
om een Steunpunt Mantelzorg, mantelzorgmakelaar of 
cliëntondersteuner in te schakelen om regeldruk weg te nemen.

• Spreek met andere professionals af wie het eerste 
aanspreekpunt is voor het gezin en wie de zorg coördineert. 
Maak deze rol zo concreet mogelijk en bespreek met elkaar 
wat dat voor iedereen betekent.
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INTEGRAAL WERKEN

Een gezin is één systeem. Kind en ouders hebben dus 
behoefte aan samenhangende zorg en ondersteuning 
afgestemd op hun specifieke situatie. Zorg en onder-
steuning die niet zijn opgeknipt omdat het om verschillende 
personen gaat of vanuit verschillende wetten gefinancierd 
moet worden.  

Tips voor zorgverleners:
• Heb oog voor de impact van de aandoening van het kind op 

het hele gezin. Realiseer je dat niet alleen het kind hulp nodig 
heeft, maar misschien ook ouders, broers en zussen. 

• Als meer leden van het gezin ondersteuning nodig hebben, 
stem dat dan op elkaar af. Soms is het belangrijk dat zorg 
voor verschillende leden van het gezin tegelijkertijd start.

Tips voor zorgaanbieders en gemeenten:
• Draag zorg voor afstemmingsafspraken tussen specialisten, 

wijkteams en schoolteams.
• Verken de mogelijkheid van een domein-overschrijdend 

budget. Voor inwoners is het prettig als er op één plek hulp 
gevraagd kan worden en professionals achter de schermen 
tot een gezamenlijke oplossing kunnen komen. Eén budget 
kan daarbij helpen. 

• Houd de toegang en het werkproces zo kort mogelijk en 
overzichtelijk. Intake en ondersteuning moeten hand in 
hand gaan. Ouders hebben vaak de indruk dat de toegang 
lang duurt en uit veel stappen bestaat. Elke zorgaanbieder 
kent eigen termijnen en veel zorgaanbieders hebben een 
wachtlijst. 

• Zorg ervoor dat een gezin bij het volgende loket voorrang 
krijgt als het lang op de verkeerde stapel heeft gelegen.

Tips voor zorgverleners, zorgaanbieders en gemeenten:
• Gebruik het Ontwikkelingsmodel voor Ketenzorg (OMK) voor 

het opzetten, evalueren en verbeteren van de samenwerking 
tussen de betrokken organisaties. 
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http://www.kennispleinchronischezorg.nl/eerstelijn/ketenzorg-werkwijze-tips-en-tools.html


Mindmap zorg en ondersteuning 

kind en gezin

zorg
dichtbij huis

zorginstelling, zoals
ziekenhuis, 
revalidatie 

of ggz

passend onderwijs
en opvang

Print deze pagina uit en maak je eigen overzicht, 
kijk op pagina 1 om te zien aan welke professionals je kunt denken.
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Colofon
Vilans
Vilans, kenniscentrum voor de langdurende zorg, ontwikkelt 
vernieuwende en praktijkgerichte kennis en versnelt de 
processen die nodig zijn om die kennis succesvol door te voeren. 
Dat doen we samen met verpleegkundigen, verzorgenden, 
huisartsen, specialisten, bestuurders, beleidsmakers, 
managers en patiëntenorganisaties. En in samenwerking met 
andere kenniscentra en onderzoeksinstituten. Zo houden we de 
zorg aan ouderen, gehandicapten en chronisch zieken efficiënt, 
betaalbaar en van goede kwaliteit. 
www.vilans.nl 

Nederlands Jeugdinstituut 
Ons hart ligt bij het verbeteren van het leven van kinderen, 
jongeren en hun opvoeders. Veel mensen en partijen werken 
aan dit doel. Het gebruiken van de juiste kennis is daarbij 
belangrijk. Wij zijn het kenniscentrum dat actuele kennis over 
jeugd, vakmanschap en de organisatie van het jeugdveld 
verzamelt, verrijkt, duidt en deelt. Dat is onze bijdrage aan een 
veiliger, gezonder en kansrijker leven van kinderen, jongeren en 
hun opvoeders.
www.nji.nl

Disclaimer
De inhoud van deze publicatie is met grote zorg samengesteld. 
Het is echter niet geheel uitgesloten dat de informatie in deze 
uitgave onjuistheden bevat. 
Niets uit deze uitgave mag vermenigvuldigd en/of openbaar 
gemaakt worden door middel van druk, fotografie, microfilm, of 
op enig andere wijze, zonder voorafgaande toestemming van de 
auteurs.  
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Met dank alle ouders en professionals die een bijdrage hebben 
geleverd aan de ontwikkeling van deze reflectietool.

Vilans
Catharijnesingel 47
Postbus 8228
3503 RE Utrecht
030 789 23 00
info@vilans.nl
www.vilans.nl

Nederlands Jeugdinstituut
Catharijnesingel 47
Postbus 19221
3501 DE Utrecht
030 230 63 44
info@nji.nl
www.nji.nl 

Mede mogelijk gemaakt door FNO en 
Innovatiefonds Zorgverzekeraars.
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