: IK BEN GEWOON
 BIJZONDER!
1272 jaar

A T e

.. stichting
uroeihuli
/ rotterdam

Stichting Vroeghulp Rotterdam
Schiedamse Vest 154

3011 BH Rotterdam

Tel: 010 282 11 99
www.integralevroeghulp.nl

WVQY43.LLOY dTNHD3IOUA DNILHOII




Inhoud

Voorwoord

Joost

Woord van dank

Organogram

Stichting Vroeghulp Rotterdam




Voorwoord

Inspelen op de behoefte van ouders, verbindingen leggen, adviseren en begeleiden:

dat is wat Stichting Vroeghulp Rotterdam al ruim 12%: jaar doet. Deskundige zorg-
codrdinatoren ondersteunen ouders met jonge kinderen bij het vinden van de weg in een
voor hen onbekende wereld van de zorg, die veelal als een doolhof wordt ervaren. Deze
begeleiding vindt meestal plaats in combinatie met een multi-disciplinair advies van het
team Vroeghulp. Dit team van deskundigen op ieder deelgebied van de kinderontwikkeling
bespreekt samen met ouders hun hulpvraag en geeft advies welke stappen zij het best met
hun kind — en ondersteund door de zorgcodrdinator — kunnen zetten.

Grote gevolgen

Wanneer je als ouder wordt geconfronteerd met een ontwikkelingsprobleem bij je kind,
heeft dat onherroepelijk gevolgen voor jezelf en je gezin. Ouders horen daarom als
regisseur in het leven van hun kind aan tafel te zitten en hebben behoefte aan afstemming
van adviezen binnen én buiten de muren van de behandelende instanties in samenhang
met de behoeften van hun gezin. Er wordt rondom hun kind veel van hen gevraagd. Ze
moeten vaak hun verhaal opnieuw vertellen, aan veel criteria voldoen en krijgen te maken
met wachtlijsten. De codrdinatie hiervan vraagt tijd, die vaak op gespannen voet staat

met de zorg voor hun gezin en hun werk. Ouders willen niets liever dan vooruit geholpen
worden, maar missen daarbij iemand die de lijnen verbindt, die ondersteunt bij wat ze

moeilijk vinden, die informatie en advies kan geven en die op de hoogte is van het netwerk.

In ieders belang

Stichting Vroeghulp Rotterdam streeft ernaar dat kinderen zo jong mogelijk worden
aangemeld, dat ouders zo min mogelijk hoeven te 'shoppen, teleurstellingen of
keuzefouten hoeven te ervaren en zelf het tempo van hun eigen proces kunnen bepalen.
Wat in 1997 aanleiding was voor de oprichting van de stichting, geldt vandaag de dag nog
steeds voor de samenwerkende kernorganisaties: dit werk is in het belang van kinderen en
ouders, maar ook in belang van de organisaties en het netwerk om hen heen. We moeten
zorgen dat er optimaal wordt samengewerkt, dat expertise en informatie ruimschoots
beschikbaar zijn en dat de keten aansluit op de behoeften van ouders en kinderen.

Vroeg, Voortdurend en Integraal

De afgelopen twee jaar heeft Stichting Vroeghulp Rotterdam als één van de elf
pilotregio’s meegedraaid in een landelijk Transitieprogramma voor de Langdurige Zorg
van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS): 'Vroeg, Voortdurend
en Integraal’ (VVI). Met behulp van een samenhangende keten van zeven bouwstenen
beoogt dit project bovenop de bestaande methodiek en infrastructuur van de Integrale
Vroeghulpregio’s de ketensamenwerking op het gebied van zowel zorg als onderwijs rond
jonge kinderen met een ontwikkelingsprobleem te verbeteren. In Rotterdam Rijnmond
hebben we dankzij dit project extra aandacht kunnen besteden aan de verbeterpunten
op het gebied van Vroege signalering, de verbinding tussen Zorg & Onderwijs en
Ketensamenwerking.

In dit jubileumboek staan kinderen en ouders centraal. Hun verhalen maken duidelijk waar
de afgelopen twee jaar dankzij het project VVI de aandacht naar is uitgegaan.

Aan de hand van tien deelprojecten vertellen hun verhalen wat er in Rotterdam Rijnmond
voor ouders met kinderen van nul tot zeven is opgezet, verbeterd of welke zorgpunten nog
steeds onze aandacht vragen.

Eén plus één is ...

Ik wil hiermee vooral laten zien dat door goede combinaties te maken, krachten te
bundelen en vooral enthousiasme te hebben voor wat je doet er veel tot stand kan worden
gebracht. Daarom ben ik heel blij dat we naast de bijdragen van onze kernorganisaties de
afgelopen twee jaar nog beter met het reguliere en speciaal onderwijs hebben kunnen
samenwerken. Veel goede initiatieven komen tot stand dankzij incidenteel geld.

Vroeghulp zou graag zien dat al deze afzonderlijke geldstromen worden getransformeerd
in duurzame financiering voor deze kwetsbare doelgroep. We willen dat graag borgen

en verankeren in de regio, maar staan tegelijkertijd voor een periode van bezuinigingen.
Laten we daarom blijven zoeken naar waar de meerwaarde ligt van de bundeling van onze
krachten. Wij staan nu voor de belangrijke opgave de inspanningen van de afgelopen jaren
een stap verder te brengen. Samen zorgen we dat één en één veel meer dan twee wordt.

Margreet Smits
Manager Stichting Vroeghulp Rotterdam @

Projectleider VVI Rotterdam Rijnmond o




Teun

Op 17 april 2010 werden Teun en Berend na een allesbehalve onbezorgde
zwangerschap van negenentwintig weken geboren. Met achttien weken waren de
vliezen van Teun gebroken. Omdat het vruchtwater bepalend is voor de ontwikkeling
van de longen, gaven de artsen zijn ouders weinig hoop dat Teun de geboorte zou
overleven. Vanaf dat moment beschouwde men dit als een eenlingzwangerschap.
Hun ouders stonden voor een onmogelijke keus. Wat voor Teun het beste was, kon
niemand voorspellen. Ze besloten de zwangerschap zo lang mogelijk te rekken in
de hoop in ieder geval één kind te kunnen houden. Na de geboorte bleek Teun een
vechtertje. Vijf maanden lang vochten zijn ouders, het verpleegkundig personeel en
de artsen van het Sophia Kinderziekenhuis met hem mee. In die periode hebben zij
hun kinderen, zichzelf, elkaar en het personeel van de afdeling Neonatologie heel
goed leren kennen.

Je aandacht verdelen

Teun en Berend wogen 960 en 1.140 gram na de geboorte. Ze verbleven samen op de
Intensive Care van het Sophia Kinderziekenhuis. “Het was een hectische tijd’, vertelt hun
vader. "Op dat moment was onze oudste zoon Sjoerd één jaar. Omdat we zo veel mogelijk
bij de tweeling wilden zijn, dreigde hij het onderspit te delven. We brachten hem overal en
nergens onder.”

Toen Berend na twee maanden naar huis mocht, ging het gezin een nieuwe periode in.
Berend mocht niet mee naar het ziekenhuis vanwege infectiegevaar. Vader Wilco moest
overdag aan de slag vanwege zijn eigen bedrijf. Moeder Astrid was in de ziektewet. Haar
dagelijks leven bestond uit het onderbrengen van Berend en Sjoerd en bezoeken van Teun
in het ziekenhuis. Hun vader bracht de avonden in het ziekenhuis door, het liefst voor half
acht, want daarna kreeg Teun slaapmedicatie en was er weinig interactie tussen vader

en zoon mogelijk. Hun sociaal leven stond op een laag pitje, maar gelukkig mochten ze
rekenen op de warme steun van een naaste buur, familie en vrienden, die op alle mogelijke
manieren bijsprongen.

“Het was een periode met veel gerace en geren, maar ik kan er positief op terugkijken.
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We hebben er alles ingestoken wat we konden en hebben de kans gekregen om Teun
uitgebreid te leren kennen’, vertelt moeder.

Een veilige cocon

‘In het begin deed ik twintig minuten over het verschonen van een luier’, vervolgt

ze. "Vroeggeboren kinderen zijn zo fragiel. Ze zijn nog helemaal niet toe aan al die
aanrakingen, dus het is echt priegelwerk. De afdeling Neonatologie is een bijzondere
wereld. Het lijkt wel of de tijd daar stil staat. Ik kon er een dag doorbrengen en op weg naar
huis volkomen overdonderd zijn door de drukte van het normale leven dat in en om het
ziekenhuis gewoon was doorgegaan. Op deze afdeling werken mensen met een roeping,
die over menselijkheid en relativeringsvermogen beschikken. Je moet hiervoor echt

uit speciaal hout gesneden zijn. Ze zijn zo verschrikkelijk lief voor hun patiéntjes. Als ze
eenmaal aan de beterende hand zijn, gaan ze ergens anders heen en zien ze niet eens hoe
het met de kinderen afloopt. Daar moet je mee om kunnen gaan. Door hier zo lang rond
te lopen, veranderde ook onze kijk op de wereld. Je woont praktisch vijf maanden samen.
Dat schept een band. We hebben ook hele andere gesprekken met het personeel gehad.
Doordat wij hen mens lieten zijn, konden wij dat ook.” Vader vult aan: “Er is goed naar ons
geluisterd. Wij hadden de regie. Op ons verzoek besprak steeds dezelfde arts met ons de
voortgang van de behandeling.”

Een warm bad

Vanaf de geboorte van de jongens, stuurden hun ouders elke twee weken een mail aan alle
familie, vrienden en bekenden met informatie en foto's. "Het was uit nood geboren, maar
bleek goed te werken. We hadden geen tijd en energie om iedereen persoonlijk te spreken.
We kregen veel mails en kaarten terug. ledereen was zo betrokken. Het doorbrak de
schroom om over de moeilijke kanten te praten. Per slot van rekening was Teuns conditie
kritiek. Wij zijn daar vanaf het begin heel open mee omgegaan.”

Wat kan ik voor jullie doen?

Een maatschappelijk werker stond de ouders in het ziekenhuis bij. Beiden gingen
verschillend om met de onmacht, waar ze al maanden doorheen gingen. Ze wees er op
dat er geen goede of verkeerde manier is om met je verdriet om te gaan en raadde hen
aan het verschil in beleving van de ander te accepteren. Op een dag werd het moeder
te veel. "Ik huilde tranen met tuiten in een gesprek met haar. Ik was uitgeput. Ik rende
maar heen en weer, Berend bleek na thuiskomst overgevoelig voor alle prikkels en had
veel huilbuien, ik wilde Teun niet aan zijn lot overlaten. Ze raadde me aan contact op te
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nemen met Stichting Vroeghulp. In het kennismakingsgesprek met onze zorgcodrdinator
was ik getroffen door haar vraag "Wat kan ik voor jullie doen? Ik dacht "'Wow! lemand die
met me meedenkt!” Er viel een last van mijn schouders. Ze kwam bij ons thuis en in het
ziekenhuis en heeft ons veel werk uit handen genomen. Ze wist de wegen te bewandelen,
de bureaucratie te bewerken, subsidies te regelen en heeft de vrijwillige mantelzorg
ingeschakeld, zodat er ook voor Berend goed werd gezorgd als ik bij Teun was.

Toen ze eindelijk de gemeente bereid had gekregen om een nanny voor beide jongens te
betalen, was het te laat. Die week overleed Teun.”

Zo trots

“Op de dag van het overlijden van Teun hebben we al het personeel gevraagd om ook
afscheid te nemen. ledereen kwam langs en ook op de begrafenis waren zes mensen
gekomen. Toen hij overleden was, brak een vreemde vredige periode aan. Alle slangetjes
werden verwijderd en hij werd in een warm zacht blauw dekentje gewikkeld. Ik heb heel
goed naar hem gekeken en toen viel me pas op hoeveel hij op Berend lijkt: dezelfde kruin,
dezelfde oortjes. Thuisgekomen moesten we natuurlijk veel regelen voor de begrafenis,
maar toch was er rust. We waren eindelijk als gezin compleet. Natuurlijk hadden we
verdriet, maar er waren ook hele mooie momenten. Sjoerd en Berend trokken ons er
doorheen. We hebben met heel veel trots en waardigheid afscheid van Teun kunnen
nemen. Onze laatste herinnering is niet dat intens blauwe mannetje na zijn geboorte,
maar een mooie baby. In die vijf maanden heeft hij zich ontwikkeld en is hij gegroeid.
We hebben hem echt leren kennen en houden de herinnering aan hem levend.”

DEELPROJECT: Gezamenlijk overleg
Vroeghulp en Neonatologie
BOUWSTEEN: Vroege signalering

een maandelijks spreekuur te starten. Hierin
wordt casuistiek besproken en diverse andere
onderwerpen. Voor ouders met kinderen

die voor Vroeghulp in aanmerking komen,
betekent dit dat — naast de waardevolle
medische zorg en kennis die het Sophia
Kinderziekenhuis kan bieden — ook

Eind 2010 maakte VVI Rijnmond een
praktijkbeschrijving van de samenwerking
tussen Stichting Vroeghulp Rotterdam en

Neonatologie. Deze afdeling van het Erasmus ondersteuning kan worden gegeven richting
Medisch Centrum werkt met prematuur thuisondersteuning, kinderdagverblijf of bij
geboren kinderen uit het hele land. Na een het regelen van de combinatie tussen zorg,

voorlichtingsbijeenkomst over Vroeghulp
besloten beiden in het voorjaar van 2010

gezin en werk. Dat gold ook voor de ouders
van Teun, Berend en Sjoerd.
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Otman

Otman is een vrolijke peuter van bijna drie jaar. Hij vindt het heerlijk om mensen
om zich heen te hebben. Als zijn moeder haar jas aan doet, begint hij te stralen, want
dan gaat hij naar buiten. Otman speelt graag met andere kinderen en is dol op zijn
vijfjarige broer. “In bad hebben ze samen het meeste plezier. Dan zijn het net twee
zeehondjes”, vertellen zijn trotse ouders.

Otman heeft een cerebrale parese (CP) en net als zijn vader een erfelijke spierziekte,
waardoor uiteindelijk de spierfuncties in zijn onderlichaam zullen uitvallen. "Zijn hersenen
werken niet goed doordat er een lege ruimte tussen beide hersenhelften zit. De oorzaak is
onbekend, maar het is wel iets waar je vroeg bij moet zijn. Hersenen hebben namelijk maar
één kans om iets te leren. Functies kunnen dan nog worden overgenomen.

Aan Otman is op het eerste gezicht niets te zien, maar hij kan niet lopen of praten en er is
een voortdurend risico op verstikking.”

Dat Otman zich anders ontwikkelde, viel op toen hij acht maanden was. Tijdens een
vakantie in Marokko vonden beide oma’s dat hun kleinzoon slap overkwam. Thuisgekomen
verwees de huisarts naar een fysiotherapeut. Kort daarna - Otman was bijna één — kreeg
hij zijn eerste koortsstuip en enkele maanden daarna weer één. Na de eerste stuip moest
Otman zeven dagen in het ziekenhuis blijven. Hij onderging uiteenlopende onderzoeken:
MRI-scan, CT-scan, X-thorax, EEG, BERA, bloedonderzoek, stofwisselingsonderzoek,
virologisch onderzoek, genetisch onderzoek. “En dat is alleen het technische gedeelte”,
vertelt vader. “"Emotioneel gebeurt er natuurlijk heel veel met je als je zo'n ernstig ziek kind
hebt. De minuten die we op de ambulance moesten wachten, voelden als jaren.
Daarnaast gaat het gezin en je werk gewoon door en moet je een hoop regelen en
beslissen. Mijn baas heeft gelukkig begrip voor de situatie, maar we moeten dit wel

24 uur per dag en 7 dagen per week volhouden. Dat valt niet altijd mee.”

Werken en denken met je hart

Toen ik wist wat er met Otman aan de hand was, ben ik op zoek gegaan naar informatie
en mogelijkheden. Zo kwam ik zelf bij Vroeghulp terecht. Ik ben heel blijj met onze
zorgcoordinator. Ze heeft begrip voor de situatie, luistert, spart en discussieert met ons
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en vraagt door. Ze denkt en werkt met haar hart en geeft ons steun. In het begin is ze een
aantal keer bij ons thuis geweest en heeft ons op gang geholpen in het circuit en bij het
invullen van formulieren. Zij heeft het overzicht wat je allemaal moet regelen. Dat scheelt
een heleboel, zeker als je steeds met instanties te maken krijgt die niet buiten hun eigen
muren kijken.”

Bureaucratie

In de kamer staan diverse hulpmiddelen: een in hoogte verstelbare stoel, zodat Otman
aan tafel kan zitten, en een loopstoel, waarmee hij de spieren in zijn benen kan trainen.
Het huis is niet geschikt voor een rolstoel en het gezin heeft op termijn een traplift en een
speciaal bed voor Otman nodig. De gemeente vindt het huis te oud om deze aanpassingen
te doen, dus het gezin moet verhuizen. "Door mijn inkomen krijgen we geen urgentie

bij de woningcorporatie, dus zijn we op een duurdere sector aangewezen. De Wet
Maatschappelijke Ondersteuning (WMO) kan alleen vooraf niet zeggen of ze een nieuwe
woning wel willen aanpassen. We worden op deze manier erg aan ons lot overgelaten.
Bovendien wil ik hier helemaal niet weg. De school van zijn oudere broer is op de hoek en
mijn ouders wonen op twee minuten afstand. Wij willen ons netwerk niet kwijt raken.”

Eilandjes

“We noemen Otman soms een virusmagneet’, gaat zijn vader verder, terwijl hij foto's

van zichzelf en zijn vrouw met mondkapjes op de Intensive Care toont. "Hij pikt alles op,
waardoor hij regelmatig verstikkingsverschijnselen heeft. Mijn vrouw kan heel goed horen
of het mis is of niet. Als we het niet vertrouwen, weten we in acht minuten de Spoed
Eisende Hulp te bereiken. Er is teveel mis gegaan om een ambulance af te wachten.”

In de afgelopen twee jaar hebben veel artsen naar Otman gekeken, maar ieder vanuit zijn
eigen vakdiscipline: een orthopeed, revalidatiearts, kinderneuroloog, neuro-geneticus en
diverse andere specialisten. “We hebben sinds anderhalve maand een eigen kinderarts,

die zijn problemen in samenhang met elkaar brengt. Het is niet alleen een neurologisch
probleem: Otman is een héel mens. De kinderarts kijkt ook naar zijn slikfunctie, zijn gedrag,
of hij loom is, enzovoort. Tot nu toe is iedereen heel gefocust bezig geweest op alleen het
neurologische vlak.”

De schouders er onder

‘Ondanks alles wat mis gaat, houden we ons hoofd boven water. Op sommige dingen heb
je geen invloed: dat is het lot. Wij kijken vooral naar wat er wel kan. leder stapje is winst.
We hebben direct besloten Otman te accepteren zoals hij is en keihard te knokken voor wat
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hij kan bereiken. Er was voorspeld dat hij nooit zou kruipen of lopen. Door hem vroeg te
stimuleren kan Otman nu weldegelijk kruipen.” Daarop vertelt zijn vrouw: “Daarom wilden
we graag meewerken aan de snelkookpansessie. We willen dat jonge ouders en professionals
niet afwachten, maar direct in actie komen om alles uit een kind te halen wat er in zit."

DEELPROJECT: Snelkookpansessie
BOUWSTEEN: Vroege signalering

In maart 2010 organiseerde Stichting
Vroeghulp Rotterdam een snelkookpansessie
rond het thema Vroege signalering. Ruim
veertig vertegenwoordigers (artsen,
bestuurders, verpleegkundigen, pedagogen,
etcetera) uit de zorgsector in de regio
Rotterdam Rijnmond bogen zich een
ochtend over de vraag wat zij zelf kunnen
doen om jonge kinderen met ernstige
medische problematiek eerder te signaleren.
Centraal in de sessie stond het verhaal van
de toen tweejarige Otman en zijn familie.

Zijn vader vertelt het verhaal van het
doolhof waar hij en zijn vrouw hun weg
in moesten vinden. Hij geeft daarmee een
gezicht aan iets dat vele andere ouders
overkomt en biedt de aanwezigen een
spiegel voor de bedachte oplossingen van
uiteenlopende knelpunten. Otmans verhaal
maakt duidelijk dat er binnen de zorg te

veel eilandjes bestaan, die de behoefte

van de klant onvoldoende centraal stellen,
die ouders dwingen hun verhaal steeds
opnieuw te vertellen en hen onvoldoende
ondersteuning en uitleg bieden bij het totale
te doorlopen proces.

ledereen onderschreef dat gezinnen als

die van Otman de steun verdienen die ze
nodig hebben door beter kennis tussen
professionals te delen, duidelijker met
ouders te communiceren, de cliént

centraal te stellen, ouders beter te

verwijzen naar Stichting Vroeghulp, zodat
zij niet alleen op het medische, maar ook op
het maatschappelijke vlak trajectbegeleiding
krijgen. Met concrete persoonlijke acties

in een gezamenlijk actieplan willen zij het

tij keren.

Otmans vader had een hele duidelijke
wens. Naast zijn vraag ‘'help mijn zoon zo
gezond mogelijk te maken’ deed hij een
oproep namens alle ouders die met hun
kind aan het begin van de rit staan: bied
ons net als de belastingdienst op internet
een hulpmiddel waar ouders op basis van
een beperkt aantal vragen op verschillende
ontwikkelingsgebieden duidelijkheid
krijgen of er bij hun kind mogelijk een
ontwikkelingsprobleem is.

Daarbij krijgen zij direct advies wie hen het
best verder kan helpen en welke zaken zij
nog meer moeten regelen. Het project VVI
Rotterdam Rijnmond ontwikkelde daarop
een plan voor een 'VroegWijzer".
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Faith

In de speelkamer van het Sophia Kinderziekenhuis zit de bijna tweejarige Faith samen
met haar moeder en een verpleegkundige van de Kinderthuiszorg. Faith straalt met
haar prachtige glimlach de wereld vol vertrouwen tegemoet. Iedere bezoeker windt
ze om haar vinger. “Faith heeft alles in overvloed’, vertelt haar moeder even later.

“Ze is een heel sterk, vrolijk, pienter, maar ook héél druk meisje!” Faith’s darmen zijn
niet goed aangelegd. Door de vele operaties en infecties die ze in nog geen twee jaar
onderging, was ze meer in het ziekenhuis dan thuis.

“Toen ik twintig weken zwanger was, zag de echoscopist dat er lucht in de darmen van
Faith zat. Dat kon van alles betekenen. Met dertig weken stelden ze een vernauwing in de
darmen vast. Haar ontlasting liep niet goed door. Vanaf die tijd kreeg ik veel extra controle.
De artsen wilden zeker weten dat Faith geen pijn had. Als alles goed bleef, zou de bevalling
met 37 weken worden ingeleid. Met 36 weken besloot Faith zelf dat het welletjes was.

Er werden ons drie scenario’s geschetst. Faith tekende voor het ergste scenario.”

Drie operaties en vijftien centrale lijnen

Kort na haar geboorte werd Faith geopereerd aan haar darmen. Ze kreeg haar eerste
stoma en centrale lijn. “Dat is een steriel slangetje dat via je nek in een grote ader wordt
ingebracht en met folie is afgedekt’, vertelt haar moeder als een volleerd verpleegkundige.
“Zo krijgt je kind een noodpakket aan bouwstoffen, zoals eiwitten, vetten, mineralen,
vitamines, etcetera toegediend.”

De eerste acht weken van haar leven lag Faith op High Care. Daarna verhuisde ze naar
kindergeneeskunde, waar ook ander onderzoek werd gedaan aan bijvoorbeeld haar lever.
In totaal kreeg Faith drie operaties aan haar darmen, een stoma voor haar dikke en haar
dunne darm, een ballonkatheterisatie en vijftien centrale lijnen. “In haar eerste jaar heeft ze
vier centrale lijnen gehad. Het afgelopen jaar was het een nog groter drama. Ze kreeg om
de haverklap een bacteriéle infectie aan de centrale lijn. Doordat haar darmen poreus zijn,
laten ze bacterién door, die zich aan de lijjn hechten. Ook de bacterién op de huid en in het
ziekenhuis kunnen boosdoeners zijn, hoe steriel je alles ook houdt. Ze is niet sterk genoeg
om de bacterién te weren, dus krijgt ze antibiotica om de infectie te bestrijden.

Een maand geleden had ze zelfs een gistinfectie. De lijn moest er direct uit, want dat kan
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veel complicaties geven aan haar lever, ogen en oren. Ze heeft de afgelopen weken dus
weer veel onderzoeken gehad.”

Voor het eerst naar huis

Met negen maanden mocht Faith voor het eerst vier uurtjes naar huis voor de tweede
verjaardag van haar zus. Drie weken na haar eigen verjaardag werd ze eindelijk uit het
ziekenhuis ontslagen. Het weekend ervoor was ze voor het eerst thuis blijven slapen.

“Dat was héerlijk!”, verzucht haar moeder. "Ik kon zelf eindelijk ook rustig slapen.

Ik hoefde me niet af te vragen hoe het met haar ging. Ik kon gewoon mijn bed uitstappen
en met mijn eigen ogen zien hoe het met haar was.” Ondertussen had moeder een training
gekregen in het toedienen van sondevoeding en verzorging van de centrale lijn.

“Tegen wil en dank maakte ik de overstap van moeder naar moeder-verpleegkundige.

Die eerste keer heb ik anderhalf uur over het vullen van het systeem gedaan, terwijl dat in
twintig minuten moet kunnen.” Kort na haar thuiskomst, kreeg Faith opnieuw een infectie
aan de centrale lijn en werd weer opgenomen. “‘De arts was best een beetje teleurgesteld in
de ontwikkeling. Het duurde veel te lang. Zelf had ik ook genoeg van het ziekenhuis.

Naar huis gaan bleek geen optie. [k zou mijn studie op moeten geven. Ik ben een oude
student en dit is mijn laatste kans om mijn toekomst vorm te geven.”

Zo makkelijk mogelijk maken

“In september 2009 had de arts al eens gewezen op Pallieterburght. Daar was wel
medische kennis en verzorging voorhanden en geen (ziekenhuis)bacterién.

Ik ben er gaan kijken en het voelde goed. Het was bovendien veel dichter bij huis.

Toen in 2010 24-uurs-zorg mogelijk werd, is Faith daar direct naartoe gegaan. In
Pallieterburght probeerden ze het ons zo gemakkelijk mogelijk te maken. Tegen een
kleine vergoeding konden we er bijvoorbeeld als gezin blijven eten. Ik heb er veel lieve
vrijwilligers leren kennen. Het draaide daar niet alleen om de ziekte van je kind. Er was
ook veel tijd om met je kind te tutten, naar de markt te gaan, te wandelen of in de (speel)
tuin te spelen. Ik kon daar de normale dingen met haar doen.” Veel kinderen hebben door
de medische problemen een (tijdelijke) achterstand in hun ontwikkeling. “Toen Faith met
dertien maanden het ziekenhuis verliet, kon ze nog niet zitten. Dat is niet raar als je weet
dat ze lange tijd ziek in bed lag met een infuus in haar linker- of rechterbeentje. Toen ze
eenmaal in Pallieterburght was, ging ze motorisch snel vooruit.”

Opnieuw naar huis
Ruim een half jaar later mocht Faith Pallieterburght verlaten. De arts vroeg of ze Faith
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mocht aanmelden bij Stichting Vroeghulp Rotterdam, zodat de mogelijkheden voor
ondersteuning in de thuissituatie konden worden onderzocht. “Ik had vooral een
opvangprobleem: ik miste een deskundig persoon die voor Faith kon zorgen als ik op
school of stage was. De zorgcodrdinator kwam bij me thuis. Er waren wachtlijsten en
binnen twee weken na Faith’'s thuiskomst lag ze opnieuw in het ziekenhuis. Daar heeft de
transferverpleegkundige me in contact gebracht met de Kinderthuiszorg. Ik had inmiddels
een indicatie voor Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (AWBZ)-zorg op zak. Een
persoonsgebonden budget (PGB) kon ik niet krijgen, maar men was wel bereid om Zorg In
Natura te vergoeden. De Kinderthuiszorg zorgt nu overdag voor Faith, ook in de afgelopen
maand in het ziekenhuis. Dat is een hele zorg minder.”

Eindelijk genieten

Nog heel even en Faith wordt opnieuw uit het ziekenhuis ontslagen. "Ik hoop nu eindelijk
te kunnen gaan genieten van Faith. [k besef dat we er nog lang niet zijn, maar als ze in
ieder geval thuis kan blijven, is dat al heel wat. Ze gaat nu zonder centrale lijn naar huis
en we zijn heel voorzichtig begonnen met eten. Dat gaat met hele kleine stapjes. Ze
moet smaken en structuur leren kennen. Ze kan heel leuk met haar bord spelen, maar
snapt niet goed wat ze er verder mee moet. Met de diétiste gaan we haar een normaal
voedingspatroon aanleren, zodat ze haar voedsel steeds beter gaat verwerken en betere
weerstand ontwikkelt. Uiteindelijk kan ze hier overheen groeien.”

DEELPROJECT: Pallieterburght
BOUWSTEEN: Ketensamenwerking

Eind 2010 maakte VVI Rijnmond een
praktijkbeschrijving van Pallieterburght. Hier
biedt men zorg aan kinderen van O tot 16
jaar met een ernstige of chronische ziekte,
die verpleegkundige zorg nodig hebben.

De zorg voor deze kinderen vraagt zowel
overdag als 's nachts veel van ouders. De
intensieve zorg is bovendien moeilijk uit

te besteden aan familie of een oppas. In
Pallieterburght wordt deze last van ouders
overgenomen en kunnen zij tot rust komen
en/of meer aandacht besteden aan de

andere kinderen in het gezin.

In Pallieterburght is een verblijfsafdeling
gevestigd van de Intensive Care Kinderen
van het Erasmus Medisch Centrum-
Sophia. Verder is er een verpleegkundig
kinderdagverblijf De kleine Kapitein.

Voor veel kinderen is Pallieterburght een
tussenstap tussen ziekenhuis en thuis. De
intensieve zorg van het ziekenhuis is niet
langer meer nodig, maar het is nog te
vroeg om een kind naar huis te laten gaan.
Bijvoorbeeld omdat de ouders nog moeten
leren hoe zij hun kind moeten verzorgen.
Dit gold ook voor Faith, het eerste kindje dat
in Pallieterburght bleef slapen.

Buppiamuswesualsy :N3IILSMNOY



Danuel

Daniel is ruim drie jaar. “Het is een wild mannetje, maar hij is wel erg lief’, vertelt zijn
moeder. “Hij vindt het erg leuk om naar de speeltuin te gaan en als de dieren niet te
dichtbij komen, is de kinderboerderij een prima uitje. Thuis puzzelt hij graag, speelt
hij met zijn Thomas-treintje, zijn garage of maakt hij kleiwerkjes. Hij kan moeilijk tot
spelen komen, omdat hij zich maar kort op één ding kan concentreren. “Sinds twee
maanden gaat Daniel naar het medisch kinderdagverblijf ‘Klavertje Vier’ Er is een
vermoeden dat Daniel een vorm van autisme heeft.

Vroege signalen opgepikt

Het viel zijn moeder op dat Daniel zich anders ontwikkelde dan andere kinderen toen
Daniel een peutertje werd. Op de peuterschool viel zijn gedrag op en zag de leidster dat
Daniel zich niet aansloot bij de andere kinderen in de groep. Tijdens een gesprekje deelde
ze haar zorgen en vertelde dat Daniel veel naar buiten staarde. Bij het consultatiebureau
had Daniels moeder haar zorgen al gedeeld over zijn taalontwikkeling. Daniel bleef lang

brabbelen. De arts van het consultatiebureau stelde daarom voor om Daniel op zijn spraak,

taal en oren te laten testen bij het KITS-spreekuur van de Koninklijke Auris Groep. Daniel
was toen bijna drie jaar.

De molen in

“Tk moest natuurlijk wel even slikken toen dat over mijn kind werd gezegd. Maar ik was
ook blij met de geboden hulp. Bij het KITS-spreekuur werd Daniel uitgebreid onderzocht.
Doordat het erg veel voor hem was, kon hij niet alle tests goed doen. Bij het motorisch
onderzoek keek hij veel naar buiten en de gehoortest moesten we afbreken. Bij de test
verscheen er een sneeuwpop als er een geluidje was. Hij schrok daar zo van, dat hij niet
meer mee wilde werken. Het duurde hem allemaal te lang, het was vreemd en hij werd
daardoor bang en agressief. We moesten nog een keer terugkomen om het onderzoek
af te maken.”
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Moeilijk te verstaan of moeilijk te begrijpen?

“Uit het onderzoek bleek dat Daniel één jaar achterstand had in zowel zijn spraak-taal
ontwikkeling als zijn motorische ontwikkeling. Wij vonden dat eerste moeilijk te geloven,
omdat hij op alle geluiden in zijn omgeving reageert. Inmiddels had Daniel buisjes
gekregen bij de KNO-arts. Die vertelde dat Daniel ons op jonge leeftijd waarschijnlijk niet
goed heeft gehoord, wat zijn taal-spraak ontwikkeling heeft vertraagd. Het afgelopen jaar is
Daniel gelukkig veel beter gaan praten. Maar als er veel mensen om hem heen zijn, valt hij
weer terug op een brabbeltaaltje.

We merken dat veranderingen en drukte voor Daniel heel moeilijk zijn. Een uitje naar de
Efteling zit er voorlopig niet meer in en een verjaardag of kraamvisite verlopen nogal eens
chaotisch. Daniel wordt dan druk en neemt andere kinderen daarin mee. Gelukkig hebben
mijn vriendinnen veel begrip voor de situatie en moedigen me aan om toch te blijven
proberen om op visite te komen. Op dit moment is Daniels vader op familiebezoek in Iran.
Dat is natuurlijk een grote verandering voor hem. Elke dag vraagt hij weer waar papa is.

Ik vind dat lastig, maar vertel hem steeds weer dat papa de andere oma opzoekt. Die ziet
Daniel natuurlijk niet vaak, dus dat is voor hem moeilijk voor te stellen.”

Een stap verder

Tijdens het KITS-spreekuur was een medewerker van Vroeghulp aanwezig. Tijdens het
adviesgesprek werd geadviseerd om Daniel aan te melden bij Vroeghulp. “Ze legden goed
uit waarom ze dit adviseerden. Kort na het advies kwam onze Vroeghulpcodrdinator thuis
kennis maken. Ze is sindsdien voor ons een prettig steuntje in de rug. Ze is bij belangrijke
gesprekken aanwezig en ze belt regelmatig op. Ik mag zelf ook altijd bellen als ik haar
nodig heb.

Tijdens de bespreking van het team Vroeghulp is Daniel geobserveerd en hebben ze met
mij over hem gesproken. In het team zat ook iemand van Klavertje Vier. Ze gaf mij uitleg
over kenmerken van autisme en nodigde me uit om een keer te komen kijken.

Ik was daar blij mee, maar voor mijn vriend was het moeilijker te accepteren. Hij vond het
lastig te rijmen en zei steeds dat Daniel goed bij de tijd was en niks mankeerde. Voor mij

is autisme niet het einde van de wereld. Daniel blijft Daniel en ik denk dat hij nog steeds
een heleboel kan bereiken in zijn leven. Nu Daniel in de dagbehandeling is, krijgen we ook
gezinsbegeleiding van een gezinsbegeleider. Ze heeft mijn vriend geholpen om een stukje
te accepteren. Daniel gaat niet voor niks naar Klavertje Vier.
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Nu hoop ik nog dat ze ons kan helpen met zijn gedrag tussen vijf en zes. Zoals baby s een
huiluurtje hebben, wordt Daniel dan héél druk en uitdagend. Laatst heeft zijn groepsleidster
het thuis met eigen ogen gezien. Ze was ook verbaasd, want zo is Daniel niet op de groep.”

Naar welke school?

Als Daniel volgend jaar de dagbehandeling verlaat, is hij vier en een half jaar. Zijn moeder
had hem al ingeschreven bij een Montessorischool, maar nu is het de vraag of Daniel straks
naar het reguliere of speciaal onderwijs gaat. ‘Ik maak me daar een beetje zorgen om.
Straks is hij vier jaar en moet hij eigenlijk naar school. Gelukkig krijgen we voordat Daniel
daar vertrekt ook een schooladvies.”

Al met al is Daniels moeder tevreden over de manier hoe alles is verlopen.

De plaatsing bij de dagbehandeling was binnen drie maanden geregeld en de
begeleiding die zijn ouders krijgen van zowel de zorgcodrdinator van Vroeghulp als de
gezinsbegeleider, biedt steun. "Het geeft een goed gevoel dat iemand je steunt en de weg
weet”, besluit moeder haar verhaal.

DEELPROJECT: Verbetering van
procesbegeleiding van de Koninklijke
Auris Groep naar Vroeghulp
BOUWSTEEN: Vroege signalering

of integraal advies en begeleiding door
Stichting Vroeghulp Rotterdam.

Omdat niet alle ouders na een advies

om zich aan te melden bij Vroeghulp de
weg vinden, is de samenwerking rond
het KITSspreekuur in het najaar van 2009
verdiept. Een coordinator van Vroeghulp
liep met een aantal ouders tijdens een
spreekuur mee en was ook aanwezig bij
het adviesgesprek. Door de intensievere

Twee keer per week worden twee jonge
kinderen met gehoor-, spraak- en/of
taalproblemen op het KITSspreekuur van
het Audiologisch Centrum (AC) voor
gehoor, spraak en taal van de Koninklijke
Auris Groep onderzocht. Dat onderzoek samenwerking leerde het KITS-team beter
duurt een ochtend en wordt uitgevoerd de Vroeghulpvragen te herkennen en kon er
door een audioloog, een logopedist en een direct informatie over het team Vroeghulp
GZ-psycholoog / gedragswetenschapper/ en een eventuele trajectbegeleiding aan
orthopedagoog. Aansluitend krijgen de de ouders worden gegeven. Over deze
ouders een adyvies, zoals verwijzing naar samenwerking verscheen eind 2010 een
een MKD, Kentalis, een Cluster 2 school praktijkbeschrijving.

Buusjeubhis abH90IA :NITLSMNOD



Samuel

Samuel is een talentvol jongetje dat veel van muziek en dansen houdt. Zoals

iedere jongen, is hij dol op auto’s, steppen, fietsen en buitenspelen. In het
kinderdagverblijf rijdt hij dan ook graag zijn groepsgenootjes rond in een trapkar.
Zijn ouders hebben het volste vertrouwen in hun vierjarige zoon. In het najaar

van 2009 bezocht hij twaalf weken de observatiegroep ‘Vuurtoren’ van De kleine
Plantage. Met een uitgebreid advies nam hij afscheid van zijn leidsters om (na een
tijdelijke overbrugging bij zijn oude kinderdagverblijf) vanaf de zomer van 2010
dagbehandeling te krijgen in een medisch kinderdagverblijf in de eigen regio. Voor
het zover was, hebben heel wat mensen zich met Samuel bezig gehouden.

Signaleren en vertrouwen

“Bij het consultatiebureau viel het de verpleegkundigen op dat Samuel zich vooral
motorisch wat trager ontwikkelde. We kregen steeds een nieuwe verpleegkundige. Toen
onze vertrouwde arts van het consultatiebureau haar zorg over zijn ontwikkeling uitsprak,
konden we pas doorpakken.”

Samuel kreeg vervolgens fysiotherapie. Thuis ging het prima, maar op het kinderdagverblijf
trok de leiding na een tijdje aan de bel. De groep van Samuel was groot en doordat hij
anders communiceerde, leidde dit soms tot conflicten met andere kinderen. “De leidsters
stelden een observatie voor. Het observatieverslag van de schoolbegeleidingsdienst kwam
hard aan. We schrokken van het autistische beeld dat de pedagoog schetste. Dit sloot niet
aan bij het beeld dat wij van Samuel hebben. De toon was erg negatief en vooral gericht
op wat Samuel niet kon en niet wat hij allemaal wel kon. Natuurlijk merkten we wel iets
aan Samuel, maar we hebben altijd het gevoel gehad dat hij er met zijn eigen talenten wel
komt.”

Casemanager van Bureau Jeugdzorg zorgt voor beweging
Samuels ouders kregen van Bureau Jeugdzorg een fijne casemanager. Die besloot zelf
naar Samuel te kijken en was positiever. Ze raadde zijn ouders een observatie bij een
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nabijgelegen medisch kinderdagverblijf aan. Daar was echter een wachtlijst van een jaar,
waar niemand beweging in kreeg. In de Vuurtorengroep kon Samuel in het najaar van 2009
terecht. "Dit was een buitenregionale plaatsing, wat betekende dat wij Samuel dagelijks
heen en weer moesten rijden. We moesten heel wat regelen binnen het gezin en met het
werk. De groep sluit namelijk om 15.00 uur en Samuel kon daar niet in de Buitenschoolse
Opvang (BSO). We hadden het overigens graag voor hem over, maar twaalf weken was
voor ons meer dan genoeg.”

Een nieuwe blik ontwikkelen

In de Vuurtorengroep was meer aandacht en rust. Samuel zat in een klein groepje van zes
kinderen met twee leidsters. Hij werd positief gestimuleerd, zijn concentratie verbeterde, hij
kon langer met een werkje bezig zijn en ook puzzels en spelletjes gingen hem steeds beter
af. Hij liet zichzelf daar meer zien dan op het kinderdagverblijf. “Door het dagelijkse contact
met de pedagogisch medewerksters, het terugzien van videobeelden en de positieve en
genuanceerde benadering van de mensen die met Samuel werkten, kregen wij vertrouwen
en handvatten om verder te kunnen. We kregen bevestiging dat we het thuis prima deden
en tegelijkertijd kregen we meer inzicht in Samuel en het hele autistische spectrum. Toen
in het eindgesprek werd geadviseerd om nader onderzoek te laten doen naar eventuele
autisme spectrumproblematiek bij Samuel, kwam dit niet meer zo bedreigend over als het
observatieverslag dat bij het kinderdagverblijf was gemaakt.”

Alles op zijn plek

Jammer genoeg was er na de observatie nog geen plaats in een behandelgroep.

Samuel werd op het oude kinderdagverblijf met open armen ontvangen. “Deze overgang
ging op zich goed, maar we zagen wel dat Samuel iets van zijn verworvenheden

bij de Vuurtorengroep kwijt raakte. We zijn daarom blij dat hij sinds de zomer naar

de dagbehandeling kan. Hij wordt nu in een busje vervoerd. Met de chauffeur en de
busbegeleidster klikt het goed. Voor ons scheelt dat ook veel gedoe.”

Tot het moment van plaatsing, hebben Samuels ouders met de observatieverslagen van
de Vuurtorengroep een versneld diagnostisch traject doorlopen. Samuel blijkt inderdaad
een vorm van autisme te hebben. "“Dat verandert niets aan het traject dat we nu verder
ingaan. Dagbehandeling past daar helemaal binnen. Doordat Samuel nog een jaar
behandeld wordt, kunnen we de keus voor een basisschool nog eventjes uitstellen. Daar
gaan we samen naar kijken. Bij de dagbehandeling is alles voorhanden, ook logopedie.
Dat geeft veel rust. We hebben een gezinsbegeleidster, een contactpersoon tussen ons en
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de groepsleiding en een mentor (vaste groepsbegeleider). We hebben er veel gesprekken
gehad en ze komen ook op huisbezoek. Samuel zit daar goed. We zien weer ontwikkeling.
Met de reguliere BSO van onze dochter hebben we kunnen regelen dat Samuel hier ook
terecht kan.”

Betrokkenheid en tevredenheid

Al met al zijn Samuels ouders blij dat het kinderdagverblijf aan de bel heeft getrokken.
Hierdoor zijn ze in een vroeg stadium op onderzoek uitgegaan en kan Samuel worden
geholpen. De wachtlijsten en de impact van het eigen vervoer was groot, maar niet
onoverkomelijk. “Twaalf weken Vuurtoren was voldoende: iedereen had naar hem gekeken.
Het aangeboden maatschappelijk werk was prettig, maar geen absolute must. Wij voelen
ons sterk en mondig genoeg om onze weg met Samuel te vinden. De ondersteuning die
we krijgen vanuit de dagbehandeling is precies voldoende.

En Samuel? Die komt er echt well

DEELPROJECT: Procesdiagnostiek bij de ze de rust en ruimte om hun werkelijke

Vuurtorengroep potentieel te laten zien, zonder te worden

BOUWSTEEN: Zorg & Onderwijs overvraagd. Er wordt aandachtig gekeken
naar hun mogelijkheden en een passende

Sommige kinderen vallen vanwege een lastig vervolgplek. lets meer dan de helft van de
vast te stellen IQ tussen wal en schip. Om kinderen wordt vervolgens aangemeld voor
hen een goede passende plek binnen zorg of een behandelplek op De kleine Plantage. De
onderwijs te bieden, is langdurige observatie rest krijgt het advies kinderdagcentrum voor
noodzakelijk. Regelmatig verwijst Stichting kinderen met een verstandelijke beperking
Vroeghulp Rotterdam deze kinderen door (KDC) of onderwijs voor zeer moeilijk lerende
naar de Vuurtorengroep van Stek, locatie De kinderen (ZMLK), Speciaal Onderwijs (SO) of
kleine Plantage, organisatie voor jeugdhulp. Speciaal Basisonderwijs (SBO).

In deze speciale observatiegroep worden Vier van de vijf ouders wordt door Vroeghulp
zes kinderen twaalf weken lang vier dagen begeleid. Sommigen weten heel goed zelf de
per week geobserveerd. Hier krijgen weg te vinden. Zo ook de ouders van Samuel.

23

w
o)
Cc
=
(7]
-
o
m
Z
N
Q
(@]
Q
O
>
(o
@
2
=




Luuk

“Luuk is een echt buitenkind’, vertelt zijn moeder trots. “Op zondag kijkt hij de wijzers
vooruit tot hij buiten mag spelen. Hij is al van jongs af aan gek op timmeren, boren
en straten maken. Hij is slim en creatief en maakt prachtige kunstwerken. Regelmatig
komt hij met uitvindingen die regelrecht in ‘het beste idee van Nederland’ kunnen.

Zo maakte hij onlangs van een stok en een stuk schuurpapier een
‘hoogschuurmachine, zodat ik mijn nieuwe kozijnen kon schuren. Voor zijn
babyzusje was hij vanaf dag één een trotse, zorgzame grote broer.”

Luuk is net zes jaar en gaat sinds de zomervakantie naar groep 3 van een cluster 4-school.
Luuk heeft een vorm van autisme (PDD-NOS) en is heel druk (ADHD). Hij heeft al een hele
reis achter de rug. Na de peuterschool bezocht hij een medisch kinderdagverblijf (MKD) in
een andere gemeente, een diagnostisch centrum, De kleine Plantage en nu het Speciaal
Onderwijs.

Vergeleken met de behandel- en onderwijsgroep (BeO) van De kleine Plantage is het

een grote stap naar het speciaal onderwijs. Luuk voelt zich een hele bink, maar het

gemis aan busbegeleiding in het leerlingenvervoer en de veranderde structuur en
communicatie met alle nieuwe mensen die hem omringen, vallen hem en zijn moeder
niet altijd even makkelijk.

Een ondernemend buitenkind

“Luuk werd drie en een halve week te vroeg geboren. Omdat hij erg blauw zag na de
geboorte, werd hij aan de beademing gelegd. Het duurde twee weken voor hij naar huis
mocht. Na thuiskomst huilde hij veel 's nachts, maar toen het ritme er eenmaal inzat, was
het een makkelijke baby. Hij was gefascineerd door draadjes en labeltjes. Pas met negen
maanden rolde hij zich om, maar met dertien maanden deed hij alles wat een normale
dreumes ook doet, dus ook lopen.

Vanaf dat moment kregen we te maken met een zeer ondernemend jongetje, dat
bovendien geen enkel gevaar zag. Hij kon maar moeilijk tot spelen komen.”
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Onze zorgen gedeeld

“Met twee en een half jaar ging Luuk naar de peuterschool. De juffen waren daar
hartverwarmend en heel alert. Na zes maanden vertelde één van de juffen dat Luuk niet
meedeed met de groep. Ze stelde ons voor om verder te kijken. Dit maakte enerzijds veel
verdriet los, maar het was voor ons ook een opluchting: eindelijk iemand die het ook

ziet." Een pedagoog van de peuterschool deed een observatie en tegelijkertijd maakte

het gezin kennis met de zorgcodrdinator van Stichting Vroeghulp Rotterdam. Ze werd in
de jaren daarna hun rots in de branding. “"Ze nam onze zorgen serieus. Ze zag ook dat er
echt iets was. Ze dacht mee, gaf tips en nam papierwerk uit handen. Ze wist de wegen te
bewandelen. Nu Luuk naar school gaat, maakt hij gebruik van het leerlingenvervoer. Laatst
belde ze nog om te vragen hoe het daarmee ging.” Na de eerste kennismakingsgesprekken
vond een bespreking in het team Vroeghulp plaats, waar ook de peuterschool bij was
uitgenodigd. Het advies luidde: dagbehandeling MKD.

Het ene MKD is het andere niet

Luuk werd vervolgens in een MKD buiten Rotterdam geobserveerd en behandeld. “Eerst
ging hij vijf maanden naar een groep voor kinderen van nul tot vier. Daarna kreeg hij
kleuteronderwijs en behandeling in één groep. De leidsters waren erg lief voor Luuk, maar
in de groep liet hij zich pas na een half jaar een beetje zien. Thuis vertoonde hij dagelijks
moeilijk gedrag. Hij deed rare dingen of dingen die niet mochten. Hij wist van ellende niet
wat hij moest doen, pestte de dieren en kwam niet tot spelen.” Luuk verliet dit MKD na één
jaar zonder diagnose. Opnieuw volgde een gesprek met de zorgcoodrdinator van Vroeghulp.
Luuk werd aangemeld voor diagnostisch onderzoek, waarna ADHD en PDD-NOS werden
vastgesteld. Hij was toen vier jaar. Kort daarna ging hij naar een BeO-groep van De kleine
Plantage en De Piloot.

"Dit voelde als een warm nest. Alles was er voorhanden en de mensen die met Luuk
werkten, waren betrokken en deskundig. Het afreageren thuis werd minder. Vooral het
contact met de pedagogisch medewerksters (via het schriftje, in tussentijdse telefoontjes of
bij het wegbrengen) was een belangrijke steun. Van dit MKD zouden er echt meer moeten
zijn’, vindt zijn moeder. "Hier is een belangrijke basis gelegd voor de ontwikkeling van
Luuks sociale vaardigheden. De combinatie van onderwijs en behandeling en het feit dat
hij met tien kinderen in een groep zat, vond ik wel heel intensief voor hem. Zeker omdat hij
in een groep zat met een paar hele drukke kinderen.”

26

De stap van zorg naar onderwijs

Ook De kleine Plantage kijkt vooruit. Een half jaar na de start van de behandeling volgde
het advies om Luuk aan te melden voor Cluster 4 onderwijs. In februari werd een indicatie
aangevraagd. Luuks ouders zochten zelf een geschikte school. Vervolgens werd het
spannend, want pas vlak voor de zomervakantie hoorden ze dat er een plekje voor hem
was. De indicatie was ergens blijven liggen. Deze onzekerheid gaf veel spanning, maar
gelukkig kon Luuk half augustus beginnen.

Inmiddels is Luuk begonnen in groep 3. Hier is hij hartelijk ontvangen, maar de overgang is
desondanks (erg) groot. Luuk wordt vervoerd met het leerlingenvervoer van de gemeente
(zonder busbegeleiding) en er wordt niet vanzelfsprekend gewerkt met een schriftje.

“Het contact moet nu meer uit de ouders komen in plaats van andersom. Luuk vindt het
erg leuk op school, maar ook best moeilijk. Hij moet nu zinnetjes van twee woorden lezen.
Hij doet heel goed zijn best.”

DEELPROJECT: BeO: Behandeling en
Onderwijs in één groep
BOUWSTEEN: Zorg & Onderwijs

gebieden, voor zowel de kinderen, ouders,
onderwijs als zorg. Kinderen hoeven in de
BeO-groepen minder om te schakelen.
Geleerde vaardigheden en kennis kunnen
ze beter integreren. Voor ouders is het
duidelijker waar zij terecht kunnen met hun
vragen en mededelingen. Gemiddeld blijven
kinderen één jaar in een BeO-groep. Daarna
2008 bieden zij samen aan vier groepen stromen zij uit naar het speciaal of regulier
van maximaal elf kinderen een volledig onderwijs. In het najaar van 2010 maakte
samenhangende vorm van onderwijs onder VVI Rijnmond een praktijkbeschrijving van
de naam BeO. De groepen zijn gericht BeO. Dit is een goed voorbeeld hoe zorg

op het aanbieden van één behandel- en en onderwijs daadwerkelijk hun specifieke
leerklimaat met één cultuur en bijpassende deskundigheid rond één en het zelfde kind
regels aan kinderen die zijn gestagneerd op één plek geintegreerd kunnen inzetten.
in de ontwikkeling. Dit levert winst op veel

Sinds 1996 werken De Kleine Plantage
en Pedologisch Instituutschool De
Piloot (Cluster 4) samen rond de interne
kleuterklassen. Sinds schooljaar 2007-
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John

John is een vriendelijke, betrokken en leergierige jongen van bijna acht jaar. Hij is
verzot op zwemmen en de tekenheld Johnny Test: hij wil zelfs zijn haar hetzelfde als
Test. John wil graag alles weten en alles zelf doen. Zijn moeder is heel trots op wat hij
kan en doet. “John heeft misschien autisme en een ontwikkelingsachterstand, maar
als je hem de ruimte en het vertrouwen geeft, is het een regelrechte kanjer. Ik vind
alles leuk aan hem. Sommige mensen hebben de neiging om een kind met autisme
lager in te schatten, maar dat valt reuze mee. Het is zo'n fijn kind. Hij is niet ziek: hij is
1007 een gewoon kind, waar héél veel uit te halen valt.”

Gegroeid

Sinds twee jaar gaat John naar een Zeer Moelijk Lerende Kinderen (ZMLK)-school

St. Mattheus. Dagelijks wordt hij gehaald en gebracht door het leerlingenvervoer van de
gemeente. Drie keer per week maakt hij gebruik van de Buitenschoolse Opvang (BSO+) en
wanneer zijn moeder moet werken, wordt hij voor schooltijd 's morgens thuis opgevangen
door een gespecialiseerde nanny. John heeft sinds zijn diagnose veel veranderingen van
dagverblijven en school meegemaakt. Het was in het begin even wennen op de nieuwe
school, maar inmiddels voelt hij zich er helemaal thuis. "Hij kan nu beter omgaan met
veranderingen en zijn woordenschat is veel groter’, vertelt zijn moeder. "“Daar is ook de
logopediste blij mee.”

“John is bijdehand. Hij merkt en weet alles. Hij laat dat misschien niet direct merken, maar
als je op bepaalde manier dingen aan hem uitlegt, snapt hij heel veel. [k maak me nu geen
zorgen meer om hem. Ik weet dat zijn aandoening in iedere levensfase anders kan zijn.
Nu is hij bijna acht, maar als hij straks een puber is, zal zijn gedrag weer anders zijn. Op

dit moment zie ik niet veel verschil met andere kinderen. Door hem duidelijkheid, rust,
structuur en regelmaat te geven, functioneert hij prima. Dat hebben we gelukkig allemaal
voor hem in huis.”

Opvallend gedrag
John's gedrag viel voor het eerst op toen hij naar de peuterspeelzaal ging. Er was iets
‘anders’. Zijn ouders vroegen zelf een onderzoek aan. Hij was drie jaar toen hij de diagnose
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‘autisme’ kreeg. “In het begin vond ik het best moeilijk en eenzaam. Mijn zussen en
vriendinnen hadden wel kinderen, maar binnen de familie komt geen autisme voor.
Vragen als 'hoe moet ik met hem omgaan’ of 'bij wie kan ik terecht’ waren lastig te
beantwoorden. Ik heb in die tijd veel gelezen over autisme en veel steun gehad aan de
zorgcoodrdinator van Vroeghulp.”

Vertrouwd steuntje in de rug

Door een gelukkige samenloop van omstandigheden bleef de zorgcodrdinator als
schoolmaatschappelijk werker lange tijd aan het gezin verbonden. "Zonder haar was het
in de afgelopen jaren veel moeilijker geweest. Ze luistert, complimenteert, heeft expertise,
geeft vertrouwen en steun. Ze is er als het nodig is en dat geeft veel rust. Tegelijkertijd
kan ik ook heel veel zelf en daar is ook voldoende ruimte voor. Als het niet goed gaat,
vervult ze een rol in het contact tussen school, het (zorg)personeel en ons. Daarnaast
heeft ze ons gewezen op diverse regelingen en helpt ze jaarlijks bij de aanvraag van

een persoonsgebonden budget (PGB). Hierdoor hebben wij een netwerk om ons gezin
gekregen. Dit geeft veel steun en rust.”

Na de diagnose

John is eerst behandeld in een medisch kinderdagverblijf. Omdat zijn IQ te laag was,
kon hij hier niet blijven. Hij stapte over naar het antroposofisch kinderdagcentrum (KDC)
Bride. In deze veilige omgeving ging het heel goed met John. “Rond zijn vijfde ging

hij praten. Ik had altijd wel verwacht dat John meer kon, dus dat was voor mij geen
verrassing.”

John was leerplichtig en praatte, dus hij werd op de wachtlijst geplaatst voor de

St. Mattheusschool. “Na acht maanden was er opeens plek. Hij kon direct na de
zomervakantie terecht. We wilden de overgang beter voorbereiden, dus we spraken af dat
hij na de herfstvakantie zou starten. Ondertussen legden we een kennismakingsbezoek

af en lazen de informatieboekjes door. Het was natuurlijk allemaal moeilijk voor te stellen
voor John.”

De overstap naar school

De stap van het KDC naar school was groot. Daarbij kreeg hij ook een andere taxi met
wisselende chauffeurs. Alles was verwarrend en onvoorspelbaar geworden. John gedroeg
zich moeilijk op school. Hij was agressief en wilde niet meer meewerken. Gelukkig ging het
thuis nog steeds goed. “In die tijd heb ik wel eens getwijfeld of deze school wel de juiste
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plek was. Toen hij na de zomervakantie tot rust was gekomen, deed hij het opeens veel

beter en bleek het weldegelijk te passen.”

“We hebben goed contact met school. We schrijven in een schriftje en als het nodig is,
bellen we. De school is heel actief. Twee keer per jaar is er een gesprek over het Individueel
Handelings Plan (IHP), er zijn ouderavonden en cursussen en er zijn diverse activiteiten
voor goede doelen. Daarnaast is er een schoolarts. Alles wordt van tevoren goed
aangegeven. Of een onderwijs-zorgarrangement nu nog echt nodig is voor John, weet ik
niet. Hij had in het begin wel extra ondersteuning nodig om de overgang te begeleiden.

Nu gaat het zo goed. Hij kleedt zichzelf aan en kan zelfstandig eten.”

Een brede school

“John is nu goed op zijn plek. Thuis, op de BSO+ en op school gaat alles inmiddels net
zo rustig als vroeger. Hij moet veel reizen tussen deze drie plekken en hij heeft met
verschillende chauffeurs te maken. Dit vindt hij zelf niet vervelend, maar ik zou het ideaal

vinden als BSO+ en school onder één dak zaten.

DEELPROJECT: Onderwijs-
zorgarrangementen bij de

St. Mattheusschool
BOUWSTEEN: Zorg & Onderwijs

Eind 2009 maakte Stichting Vroeghulp

een Good Practice over de onderwijs-
zorgarrangementen op de St. Mattheusschool
in Rotterdam. Dit is een school voor zeer
moeilijk lerende kinderen met complexe
ontwikkelingsproblematiek. Leren wordt
hierdoor zo moeilijk, dat deze kinderen in
een kleine, prikkelarme groep met een apart
en individueel afgesternd programma en
gespecialiseerd personeel onderwijs krijgen.
Structuur, duidelijkheid en voorspelbaarheid
zijn hierin de kernwoorden. Er wordt gewerkt
met individuele dagprogramma’s, visualisatie,

pictogrammen en totale communicatie.

Veel kinderen maken gebruik van een
onderwijs-zorgarrangement. Deze
arrangementen zijn in 2003 dankzij een
samenwerkingsproject tussen onder

meer het Regionaal Expertise Centrum,
ASVZ, Pameijer en het CCE (Centrum
Consultatie en Expertise) ontwikkeld. Een
zorgmedewerker in de klas zorgt dat de
omstandigheden nog beter aan de behoeften
van het kind worden aangepast. Dit kan
betekenen dat een kind wordt ondersteund
bij de toiletgang, het aan- en uitkleden, bij de
gym- of zwemles, bij het wandelen over de
gang (omdat hij hier bijvoorbeeld bang voor
is) of hij krijgt individuele aandacht bij een
overprikkelende situatie.
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Haron

Haron is een sportief jongetje met een groot hart dat graag met andere kinderen
speelt. Hij is dol op zwemmen, fietsen, tennissen en voetballen. Haron ontwikkelde
zich anders dan andere kinderen. Hij was (en is) druk, had communicatie- en
gedragsproblemen. Hij is nu bijna zes jaar en heeft met de hulp van zijn ouders,
Vroeghulp, kinderdagcentrum Ellemare en vele andere betrokken mensen bijzondere
sprongen gemaakt. Sinds enkele maanden gaat hij naar groep 3 van de Openbare
Basisschool De Toermalijn in De Wereld op Zuid.

Niet praten

“De eerste jaren van Haron bestonden uit slapen en eten. Toen hij één was, dacht ik dat
hij misschien wat langzamer was, maar toen hij op zijn tweede nog steeds niet sprak,
kregen we grote zorgen’, vertelt zijn moeder. Haron liep weg, huilde veel, kon niet mee
naar een winkel, de kerk of op visite. Op het kinderdagverblijf kon hij moeilijk luisteren of
samenspelen. Soms sloeg of beet hij andere kinderen. Plotseling kreeg zijn moeder van de
juf te horen dat Haron niet langer welkom was op het reguliere kinderdagverblijf. Dat was
een groot probleem, want zijn moeder moest naar haar werk.

Een gids in het doolhof

Haron werd onderzocht door een psycholoog in het kinderziekenhuis. Hij bleek sterk

en gezond, maar had communicatieproblemen en een ontwikkelingsachterstand. De
kinderpsycholoog verwees zijn ouders naar Vroeghulp. “We zijn heel dankbaar voor de
hulp die we van de zorgcodrdinator hebben gekregen. Ze kwam bij ons thuis. Ze heeft
goed naar ons geluisterd, informatie gegeven en veel voor ons geregeld. Wij wisten

zelf niet waar we naartoe konden. Ze wist de weg. In eerste instantie nam ze ons mee
naar een kinderdagverblijf met veel lichamelijk gehandicapte kinderen. Wat ik daar zag,
maakte me verdrietig en boos. Haron was gezond. Daar hoorde hij toch niet thuis?! Onze
zorgcoodrdinator legde uit dat ieder kind anders is en anders wordt begeleid. Na een kijkje
bij Ellemare besloten we het te proberen met de belofte dat we verder zouden zoeken als
dit voor Haron niet zou werken.”
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Grote stappen

Haron is uiteindelijk anderhalf jaar bij Ellemare gebleven. Zijn ouders en hij voelden zich

er veilig. Naast de groepsbehandeling kreeg hij twee keer per week logopedie en kreeg het
gezin een gezinsbegeleider. Haron onderging in vier maanden tijd een totale verandering.
Hij ging praten en meer begrijpen. Zijn vader vertelt: “We hebben thuis ook heel hard
gewerkt door met Haron te oefenen. Nu leert hij ons zelfs Nederlandse woorden.

Laatst zijn we met de auto naar Parijs gegaan. We wilden de Eiffeltoren bezoeken, maar
wisten de naam niet. [k heb toen een tekening gemaakt, waarop Haron zei: 'Dat is de
Eiffeltoren! Dat heb ik op school geleerd.’ Vervolgens hebben we het in TomTom ingetikt en
zijn we er gekomen.”

“Ik wil niets liever dan Haron blij maken’, vertelt zijn moeder. “Door zijn gedragsproblemen,
konden we niet met hem op vakantie. Die schade zijn we nu aan het inhalen. Laatst zijn we
naar Disneyland geweest en naar Movie Park Germany. Hij vindt het allemaal fantastisch.”

Samen spelen

Harons vader gaat veel met hem naar buiten. “Haron is dol op andere kinderen, maar toen
hij jong was wist hij niet hoe hij met ze om moest gaan. Hij kwam heel dichtbij en raakte
ze voortdurend aan. Dat vonden de kinderen (en hun ouders) niet fijn. Dat was pijnlijk en
leverde lastige situaties op. We hebben Haron intensief begeleid, uitgelegd dat je andere
kinderen de ruimte moet geven en ‘sorry’ moet zeggen als je een ander kind pijn doet.
Nu heeft hij veel vriendjes in de buurt, die hem komen halen. Voor zijn kleine zusje is hij
ook heel zorgzaam.”

De stap naar school

Toen bij Ellemare bleek dat Haron meer kon en behoefte had aan contact met andere
kinderen, ging hij samen met een ander meisje twee ochtenden in de week oefenen bij de
voorschool. Dit is binnen De Wereld op Zuid opgevoerd naar vier ochtenden en vervolgens
is het op de basisschool geprobeerd. “Haron heeft een lieve en duidelijke juf. Ze kan
problemen goed bespreekbaar maken en dingen uitleggen. Haron leert heel veel, ook van
de andere kinderen. Hij onthoudt alles en is heel slim op de computer.

Toch zien we dat hij binnen de basisschool ook moeilijkheden ervaart. De gezamenlijke
lunch is overweldigend. Hij wordt dan heel druk. Door de grote groep in de klas kan hij
zich moeilijk concentreren. Haron wordt nu opnieuw onderzocht en in overleg met Weer
Samen Naar School bepalen we of hij beter op zijn plaats is in het Speciaal Onderwijs.
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Wat de toekomst brengt, weten we nog niet.”

Communicatieproblemen

“Vorig jaar ben ik met Haron en zijn babyzusje drie maanden naar mijn familie in Ethiopié

gegaan. Omdat ik de geboorteakte van de kinderen was vergeten, mocht ik de douane
niet door. De douaniers vroegen aan Haron ‘Wie is je moeder?’ waarop Haron zei Die is

thuis." Dat had hij geleerd. [k kon wel huilen, want hoe leg je dat uit? Ik heb uitgelegd dat hij
communicatieproblemen heeft. Toen hebben ze mijn man gebeld, die mijn naam en onze

geboortedata kon vertellen. Daarna mochten we verder.

Ontzettend trots

In Ethiopié had Haron het in het begin heel moeilijk, omdat hij de mensen niet verstond.
Als hij een vliegtuig zag, wees hij naar boven en zei 'Mama, ik wil naar huis." Na een paar
weekjes ging het gelukkig beter. Haron heeft een groot hart en bracht alle bedelende
kinderen naar mij. Ik moest ze helpen. Hij kan niet wachten tot hij groot is. Dan wordt
hij een beroemde tennisser en gaat hij arme kinderen helpen door kleertjes te kopen en

school voor ze te betalen. We hopen dat Haron een mooie toekomst krijgt. We zijn zo trots

op hem, zeker als je weet wat hij allemaal heeft overwonnen.”

DEELPROJECT: De Wereld op Zuid
BOUWSTEEN: Zorg & Onderwijs

De brede school De Wereld op Zuid
brengt vele werelden bijeen. In maart
2009 opende ze haar deuren voor meer
dan vijfhonderd kinderen. Gelegen in

€én van de prachtwijken van Rotterdam
Charlois, huisvest het pand niet alleen het
kinderdagcentrum (KDC) Ellemare van de
Pameijer en twee basisscholen, maar ook
het Kinder Service Hotel (kinderdagverblijf,

overblijf en Buitenschoolse Opvang (BSO)),

peuterspeelzaal Confetti, Charlois Welzijn
en een vestiging van de Bibliotheek
Rotterdam. Binnen De Wereld op Zuid

komen tientallen nationaliteiten samen

en wordt in een wijk die door velen wordt
bestempeld als 'kansarm’ een basis gelegd
voor het leven. Het is veel meer dan een
bedrijfsverzamelgebouw. Onder het motto
‘In en met de samenleving’ zoekt men
naar passende integratiemomenten waar
alle kinderen van kunnen groeien. De
nabijheid van mensen met uiteenlopende
kennis en ervaring leidt tot bijzondere
samenwerkingsvormen. Voor Haron kon
daardoor de overstap van het KDC naar de
basisschool beter worden begeleid.

Een dergelijke stap komt overigens niet
vaak voor.
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Esmeée

Esmée is een extravert en actief meisje, dat altijd buiten wil zijn. Weer of geen weer:
ze wil fietsen of naar het dorp. Afgelopen zomer werd ze vier jaar. Toch kon ze na

de zomervakantie niet naar de basisschool. Esmée heeft problemen met haar spraak
en taal en een achterstand in haar ontwikkeling. Haar ouders lieten haar sinds haar
derde bij diverse instanties onderzoeken, maar niemand kon een " etiketje  plakken.
Daardoor kon ze nergens terecht voor behandeling of onderwijs. Met een lastig vast
te stellen IQ van rond de 70, bleek ze voor de één ‘te licht’ en voor de ander ‘te zwaar".
Kort na de herfstvakantie heeft een school voor Speciaal Basis Onderwijs (SBO) haar
een kans gegeven. De eerste indrukken zijn positief.

Geen roze wolk

“We houden heel veel van Esmée. Het is een heerlijk kind, maar we hebben tot nu toe
nog nooit onbezorgd met elkaar kunnen genieten’, vertelt haar moeder.

“Na haar geboorte had Esmée moeite met de ademhaling. Daardoor verliep haar
ontwikkeling trager. Met achttien maanden ontdekte de kinderarts dat ze een platte
luchtpijp had (trachea malacie), waardoor ze te weinig lucht kreeg. Dit moet haar zo
vermoeid hebben, dat ze weinig stimulans had om zich fysiek te ontwikkelen en geluidjes
te maken. Doordat ze zo kwetsbaar was, was Esmée vaak ziek. Ook lachen deed ze laat.
Met 24 maanden begon Esmée te lopen en met tweeénhalf jaar zei ze ‘papa’ en ' mama.
Een half jaar later brabbelde ze haar eigen (onverstaanbare) taaltje. Sinds enkele maanden
herhaalt ze korte zinnetjes met twee of drie woordjes. Voor een buitenstaander is dit
waarschijnlijk nog niet goed verstaanbaar, maar voor ons wel.”

De kinderarts heeft inmiddels afscheid genomen, want medisch gezien is er niets
meer aan de hand. Nog voor Esmée drie werd, hebben haar ouders hulp bij de spraak-
taal ontwikkeling gezocht. “De logopediste stelde voor Esmée op haar oortjes te laten

onderzoeken. Ze was toen drie. Wij dachten niet dat ze doof zou zijn. Toch zijn we gegaan,
want er was wel iets aan de hand. Tijdens het onderzoek was er veel afleiding in de ruimte,

waardoor Esmée niet veel deed. Dit beinvloedde de uitslag van het onderzoek negatief.
Doordat het momentopnames waren, lieten ze volgens ons niet volledig zien wie
Esmée is.”
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Wie geeft Esmée een kans?

Haar vader vertelt: "Esmée is in anderhalf jaar heel vaak onderzocht. Wij zagen op een
gegeven moment door de bomen het bos niet meer. Vaak herkenden we onze dochter
niet in de rapportages, voelden ons niet gehoord, kregen tegenstrijdige diagnoses en
adviezen, misten steun, regie en het overzicht. We zijn gelukkig initiatiefrijk, nemen contact
op als iets te lang duurt. Ik voelde me vaak niet serieus genomen. De hele gang van zaken
heeft ons zwaar belast. Steeds opnieuw moesten wij ons verhaal doen, dossierstukken
overdragen, formulieren invullen, aanvragen doen en Esmée belasten met intensieve
onderzoeken. Naast ons werk en de zorg voor Esmée, hebben we nog een dochter van
anderhalf jaar, die vanwege een mildere vorm van dezelfde aandoening ook regelmatig in
het ziekenhuis heeft gelegen.

We wilden niets liever dan Esmeée alle ontwikkelingskansen bieden die er zijn, maar het
leek net alsof ze nergens thuis hoorde. Haar achterstand werd groter en groter en met al
die onderzoeken ging kostbare tijd verloren. Er gebeurde misschien van alles, maar er werd
weinig voor of met Esmee gedaan. We wilden niet steeds horen dat ze achterliep,

we wilden iemand die haar een kans gaf.”

Integrale Vroeghulp

Uit het eerste onderzoek kwam een motorische achterstand naar voren. Daarom werd de
ouders geadviseerd Esmée bij de peuterdagbehandeling van het revalidatiecentrum aan te
melden. In die periode kwamen haar ouders in contact met Integrale Vroeghulp. Het team
Vroeghulp adviseerde de spraak-taal problematiek zwaarder te laten wegen.

Opnieuw werd Esmée meerdere malen onderzocht. Er volgde een zeer breed advies.

‘In een tweede bespreking van het team Vroeghulp is besloten Esmée aan te melden

bij een SBO-school met een Jonge Risico Kinderen (JRK) groep in een nabijgelegen
gemeente. De kinder- en jeugdpsycholoog schreef namens het team Vroeghulp een
dringende brief aan de directeur van de school. “We hebben dit initiatief gewaardeerd.

Dit pleidooi heeft geholpen. Nu krijgt ze eindelijk een kans en dat stellen we erg op prijs.
We hadden graag eerder praktische ondersteuning gehad. Voor nu hebben we het contact
met Vroeghulp afgesloten.”

Succesjes
Enthousiast vertelt haar moeder over de eerste drie ochtenden die Esmée op de SBO-
school heeft meegedraaid. "Het gaat goed. Deze stap is natuurlijk heel spannend, maar
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Esmeée is ook nieuwsgierig. Ze zit in een klein klasje met tien kinderen en twee juffen.
ledereen is heel lief voor haar. Ik heb hier een goed gevoel over.”

Onlangs volgden haar ouders een communicatiecursus van de Koninklijke Auris Groep,
gebaseerd op de Haenen-methodiek ‘Praten doe je met zijn tweeén' “We hebben veel
gehad aan het contact met lotgenoten en we passen de dingen die we daar hebben

geleerd dagelijks toe. Dat geeft veel steun.”

DEELPROJECT: Onderzoek CED-groep
‘Vroeghulp als anker in de ketenstroom’
BOUWSTEEN: Zorg & Onderwijs

In de zomer van 2010 is onderzoek

gedaan naar bijna tweehonderd dossiers
van kinderen die het niet redden in het
reguliere basisonderwijs of bij wie dat dreigt
te gebeuren. Onderwerp van onderzoek
was met welke hulpvragen deze ouders
zich melden bij Stichting Vroeghulp
Rotterdam en hoe de toeleiding naar
hulpverleningstrajecten eruit ziet.

Het onderzoek leverde inzicht in de

vragen van ouders en de routing die zij
afleggen met hun kind. Daarnaast leverde
het aanbevelingen voor een betere
samenwerking tussen zowel zorg als
onderwijs. De bereidheid van zowel zorg als
onderwijs om samen te werken en openheid
naar elkaar te bieden, is hierin cruciaal. Het

vraagt flexibiliteit en creativiteit, maar als je
dat doet, levert het veel op. In feite moet
Vroeghulp overbodig worden, doordat
partners in het netwerk steeds beter op
elkaar ingespeeld raken.

Het verhaal van Esmée is een schrijnend
voorbeeld hoe een kind in het doolhof van
zowel zorg als (speciaal) onderwijs kan
verdwalen. De ervaringen van haar ouders
laten zien dat het belangrijk is

« dat ouders volwaardig gesprekspartner zijn
van de hulpverleners,

» dat adviezen van instanties aansluiten (en
dat expertise niet alleen binnen de muren
van de organisatie wordt gedeeld),

» dat er zicht is op het traject dat komen gaat
en eventuele alternatieven en

« dat ouders deskundig worden begeleid
bij de codrdinatie van de zorg door een
ervaren persoon die naast hen staat en
doorzettingsmacht heeft.
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Joost

Binnen is het een gezellig rommeltje. Joost zit met zijn zusje Joleen en een
vriendinnetje te spelen met Playmobil. De kapster en de oppas zijn net verdwenen,
maar Joost verblikt of verbloost niet wanneer er weer een nieuwe mevrouw
binnenkomt. “Mijn moeder vertelde dat u ook gehandicapte kinderen heeft.

Zijn ze geestelijk of lichamelijk?’, vraagt hij nuchter.

(Bij) jezelf blijven

Joost is nu elf jaar. Hij heeft spina bifida (dat is een open ruggetje), maar dat weerhoudt
hem en zijn ouders niet om een ondernemend leven te leiden. Hij rijdt wekelijks paard en
eens in de twee jaar gaan ze met twee gezinnen op skivakantie. Joost maakt dan gebruik
van een bi-unique en glijdt samen met zijn vader de bergen af. Zijn ouders zijn van mening
dat je ook met een handicap alles kunt doen. Het gaat hooguit anders. “Een kennis van ons
is opgegroeid met een gehandicapte zus. Toen ze hoorde dat Joost gehandicapt was, gaf
ze ons een geweldig advies: Vanaf nu zijn jullie als gezin toch niet meer normaal, dus wees
lekker jezelf!" Nou, dat doen we.”

Ik heb een zoon!

“Joost is thuis in de late avond geboren. Eerst hadden we niets in de gaten.

De verloskundige zag een plekje op zijn rug en stelde voor om de volgende ochtend

even langs het ziekenhuis te gaan. Ze belde de kinderarts. Die zei dat we gelijk even langs
konden komen. We moesten Joost maar niet op zijn rug in de Maxi-Cosi leggen. Ik liep op
dat moment nog met mijn hoofd in de wolken: Tk heb een zoon!" was het enige wat ik kon
denken. Ik zie nog steeds het silhouet van de arts in de gang van het ziekenhuis. ‘Bent u de
moeder? Wilt u een stoel?’ vroeg hij. Toen is het ons verteld. In de dagen erna kregen we
veel slecht nieuws te horen. Toch kon niemand me het trotse moedergevoel afnemen.”

Gewoon aanpakken

Joost werd direct opgenomen en in een steriele couveuse gelegd. Zijn moeder mocht ook
blijven. “Wij laten ons niet direct door tegenslagen uit het veld slaan en pakken liever aan.
Alin het ziekenhuis besloten we dat Joost zoveel mogelijk mee zou doen aan het normale
leven. Ik ben direct gaan kolven. Dat was maar goed ook, want borstvoeding mag een
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kind na de operatie sneller dan flessenvoeding. We zijn drie weken gebleven. Ik kreeg veel
informatie en heb me helemaal suf gelezen.”

Je kind centraal

Het Sophia Kinderziekenhuis heeft een speciaal spina-team. Hier worden Joost en zijn
ouders nog steeds uitstekend door geholpen. Het team bestaat uit een neurochirurg,
neuroloog, kinderarts, revalidatiearts en een maatschappelijk werker. De codrdinator van
het team is ook stoma-deskundige. “Als ik er niet uit kom, kan ik altijd bij haar terecht.
Het mooie van het team is dat je in één keer een afspraak hebt met alle doctoren. Je kind
staat hier centraal.”

Omgaan met onzekerheid

Het eerste jaar van Joost verliep moeilijk. De drain om het vocht uit zijn hoofd af te voeren
werkte niet goed en raakte veel verstopt. Uiteindelijk kozen zijn ouders ervoor een gaatje
in zijn derde hersenkamer te laten maken, waardoor de drain overbodig werd. Wat bleef,
was de onzekerheid hoe het met Joost verder zou gaan. “Om niet te weten hoe je kind zich
gaat ontwikkelen, vond ik het moeilijkst. Dat hij in een rolstoel zou komen, vond ik geen
probleem. Mijn vader zat uiteindelijk ook in een rolstoel. [k weet dat je desondanks heel
veel kan doen. Maar die onzekerheid of hij zou gaan lopen... ik wilde duidelijkheid.”

Lotgenotencontact

Thuisgekomen vroeg Joost meer zorg dan de gemiddelde baby. De fysiotherapeut in

hun woonplaats verwees zijn ouders naar Vroeghulp. Joost was ongeveer een jaar toen
zijn ouders deelnamen aan de oudercursus. "Die cursus was heel belangrijk voor ons.

We kregen er informatie, maar hadden ook contact met lotgenoten. Het was fijn om met
anderen te ervaren dat je verdriet kan hebben, maar niet zielig bent. Ik kreeg de tip om
oppas te nemen om op adem te komen. Eerst vonden we dat maar onzin. Het is toch je
kind? Al snel merkte ik dat ik beter voor Joost kon zorgen als ik ook tijd had voor mezelf.
De zorgcodrdinator heeft ons geholpen met de aanvraag van een persoonsgebonden
budget (PGB). Daar zijn we nog steeds blij mee. Joost is een intensief kind. Hij heeft kokers
aan zijn benen, er moet worden gewerkt aan zijn houding, hij krijgt fysiotherapie en er gaat
veel aandacht uit naar wondverzorging. We hebben nu een heel netwerk om ons heen met
ons als regisseur.”

Wegens succes opgeheven
De oudercursus is in 2009 wegens succes opgeheven. “Zorginstellingen bieden zelf steeds
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meer voor ouders. Er zijn bovendien meer informatiebronnen en belangenorganisaties.
De oudercursus van Vroeghulp werd daardoor overbodig. Ik vind dat mooi. Ik hoop dat
de gezondheidszorg uiteindelijk zo doorzichtig wordt dat je als ouder daar evenmin een
gids als Vroeghulp voor nodig hebt. Nu is dat nog niet zo. Jaarlijks begeleidt en adviseert
Vroeghulp honderden gezinnen. Niet alleen naar de kernorganisaties, maar naar een heel
netwerk van samenwerkende partners. Het moet voor ouders eigenlijk niet uitmaken bij
welke arts je je meldt, zolang je maar op de juiste plek komt met je kind.”

Ouderbijdrage

“We hebben tot Joost vier jaar was, gebruik gemaakt van Vroeghulp. Na de geboorte van
zijn zusje, werd het moeilijker. Zijn gedrag veranderde, opvang werd moeilijker en we
moesten wekelijks naar de fysiotherapie of het revalidatiecentrum. Toen ik gevraagd werd
voor het bestuur, heb ik dat eerst thuis overlegd. Bij alles wat de één doet, betekent het dat
de ander thuis een stapje harder moet lopen. Toch heb ik er niet al te lang over hoeven
nadenken. Als moeder-bestuurslid kan ik voor het belang van de Vroeghulp kinderen
opkomen. Ik ben het geweten. Omdat ik niet aan een organisatie gebonden ben, kan ik
andere vragen stellen. Voor mij staat daarom centraal: worden de kinderen goed geholpen
en hoeven ze niet te lang te wachten?”

De toekomst van Joost

Joost gaat naar een reguliere basisschool, die een samenwerkingsverband heeft met de
Mytylschool. Hier komen kinderen met en zonder een lichamelijke beperking. Joost kan
er gewoon basisschoolleerling zijn. De klassenassistent helpt niet alleen met plassen, maar
werkt ook aan de vergroting van zijn zelfstandigheid. "Er wordt gekeken naar de potentie
van je kind, dus ze zijn ook streng op zijn tijd. Onlangs heeft Joost zijn typediploma
gehaald. Met zijn fijne motoriek vind ik dat een topprestatie. Ik geef Joost alles mee om
een gelukkig mens te blijven die zelf invulling geeft aan zijn leven.”

BOUWSTEEN: Ketensamenwerking begeleiding krijgen. In het bestuur en de

klankbordgroep van de stichting is eveneens

Dat Stichting Vroeghulp Rotterdam ouders plaats voor ouders. Petra de Wit is ouder-
centraal stelt, blijkt niet alleen uit de bestuurslid sinds 2004. Haar zoon Joost werd
methodiek Integrale Vroeghulp en de wijze aangemeld toen hij nog geen jaar was.

waarop ouders advies, ondersteuning en
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Woord van dank

... aan alle ouders en kinderen

Wat ben ik trots op dit boek! Daarom wil ik eerst de ouders en kinderen die hebben meegewerkt
aan de totstandkoming ervan heel hartelijk bedanken voor hun wezenlijke bijdrage. Hun oprechte
en ontroerende verhalen maken zichtbaar wat Vroeghulp, vroege signalering en samenwerking
rond hun kind kunnen betekenen. Eén van hen verzon de titel van dit boek: Tk ben gewoon
bijzonder!, omdat al deze kinderen misschien iets hebben, maar vooral ook gewoon willen zijn.
Ik heb een aantal bijzondere uitspraken er nog eens uitgelicht.

Zoals de moeder die zo getroffen werd door de vraag ‘Wat kan ik voor jullie doen?’ van haar
zorgcoordinator. Alleen al door mee te denken, viel een last van haar schouders. Een ander
prijst de zorgcodrdinator doordat ze begrip had voor de situatie. De zorgcodrdinator is jarenlang
de rots in de branding. Die geeft vertrouwen en steun. Niet alleen neemt de zorgcodrdinator

de zorgen van ouders serieus: denkt mee, geeft tips, kent het netwerk, weet de wegen te
bewandelen en neemt papierwerk uit handen.

Sommige ouders blijken zelf heel kundig in het regisseren van het netwerk rond hun kind. In die
gevallen doet de zorgcoodrdinator een stapje terug. Het komt voor dat er al veel is gebeurd en dat
het bij ouders behoorlijk boven het hoofd is gegroeid voordat Vroeghulp in beeld komt. Het is
altijd naar om ervan te moeten getuigen hoe ouders nodeloos kunnen verdwalen in het doolhof
van de hulpverlening. Ook daar staan voorbeelden van in dit boek.

“Ik ben heel blij met onze zorgcoérdinator. “"De zorgcoordinator bleef lange tijd aan het gezin
Ze heeft begrip voor de situatie, luistert, spart verbonden. Zonder haar was het in de afgelopen
en discussieert met ons en vraagt door. Ze jaren veel moeilijker geweest.

denkt en werkt met haar hart en geeft ons Ze luistert, complimenteert, heeft expertise, geeft
steun. Ze heeft het overzicht.” vertrouwen en steun. Ze is er als het nodig is.”

“De zorgcoodrdinator was jarenlang onze rots “We zijn heel dankbaar voor de hulp die we
in de branding. Ze nam onze zorgen serieus, van de zorgcodrdinator van Vroeghulp hebben
dacht mee, gaf tips en nam papierwerk uit gekregen. Ze heeft veel voor ons geregeld. We
handen. Ze wist de wegen te bewandelen.” wisten zelf niet waar we naartoe konden.”
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... aan alle zorgcooérdinatoren en de twee teams Vroeghulp

Ouders hebben meestal veel lof voor de zorgcoodrdinatoren van Stichting Vroeghulp Rotterdam.
En terecht. Het verdient een pluim hoe zij met niet aflatende inzet en betrokkenheid ouders en
kinderen bijstaan. Wekelijks bespreken de deskundigen in beide teams Vroeghulp zes kinderen,
waar ouders, kind en vaak ook de mensen rondom het kind bij aanwezig zijn. Daar luisteren

ze naar ouders, denken met hen mee en geven advies. Ze geven de mogelijke antwoorden op
vragen die ouders hen stellen. De besprekingen worden gecodrdineerd en voorgezeten door
twee uitstekende voorzitters. Jullie ook heel erg bedankt.

... aan de schrijfster en vormgeefster

Karin de Roos voerde gesprekken met de ouders en werkte hun verhalen voor dit boekje uit.

Als ouder van twee Vroeghulp kinderen is zij sinds lang vrijwillig lid van de klankbordgroep.

De afgelopen twee jaar ondersteunde ze mij tevens als deelprojectleider in het project Vroeg,
Voortdurend en Integraal.

Vormgeefster en fotograaf Suzanne Seton heeft mijn ideeén voor dit boek heel goed begrepen en
uitgewerkt. De opdracht was een kleurrijk, speciaal boek, waarin ouders en kinderen in hun kern
werden geportretteerd. Zij maakte onder meer de mooie foto's van deze bijzondere, kwetsbare,
maar ook gewone kinderen. Bedankt voor de prettige samenwerking met jullie beiden.

... aan onze partners, bestuurders en financiers

Dank ook aan al onze partners en bestuurders die op de achtergrond in de regionale en landelijke
stuurgroep VVI, onze klankbordgroep en het bestuur van de stichting met ons meedachten

en zich hebben ingezet. Het bestuur van de Stichting Rotterdams Kinderrevalidatie Fonds
Adriaanstichting wil ik wederom hartelijk danken voor hun garantiestelling en financiéle bijdrage
aan dit derde boek van Stichting Vroeghulp Rotterdam. Het landelijke project Vroeg, Voortdurend
en Integraal maakte een deel van de organisatie- en onderzoekskosten en de verspreiding van dit
boek mogelijk.

Op de juiste plek komen

Tot slot bedank ik Petra de Wit, alweer zes jaar bestuurslid van Stichting Vroeghulp Rotterdam,
voor haar belangeloze bijdrage. [k wil eindigen met haar woorden: “Ik hoop dat de gezondheids-
zorg uiteindelijk zo doorzichtig wordt dat je als ouder daar geen gids als Vroeghulp voor nodig
hebt. Dat het voor ouders eigenlijk niet uitmaakt bij wie je je meldt, zolang je maar op de juiste
plek komt met je kind.”

Margreet Smits & s ‘
manager Stichting Vroeghulp Rotterdam °

projectleider Vroeg, Voortdurend en Integraal
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Organogram

BESTUUR

MANAGER
STICHTING
VROEGHULP

VROEGHULP
TEAM ZUID

VROEGHULP
TEAM NOORD

ZORG-
COORDINATOREN

Stichting Vroeghulp
Rotterdam

Toelichting bij het organogram
MANAGER STICHTING VROEGHULP

BESTUUR

Kernorganisaties: Rijndam
revalidatiecentrum, MEE Rotterdam
Rijnmond, Pameijer, ASVZ, Stek organisatie
voor jeugdhulp, adviseur en een vrijwillig
ouderlid

KLANKBORDGROEP

Kernorganisaties, Koninklijke Auris Groep,
Koninklijke Visio, Centrum voor Jeugd en
Gezin, Bride, Lucertis, Koninklijke Kentalis,
De Medeklinker, GGD, manager Stichting
Vroeghulp en een vrijwillig ouderlid

VROEGHULPTEAMS: NOORD EN ZUID
De teams bestaan uit de volgende
deskundigen, die grotendeels om niet door
de participerende organisaties beschikbaar
worden gesteld:
» Kinderrevalidatiearts
« Kinder- en jeugdpsycholoog/

GZ psycholoog
» Maatschappelijk werker Stek/Horizon
» Voorzitter
» Zorgcoordinator

ZORGCOORDINATOREN
MEE Rotterdam Rijnmond, ASVZ, Pameijer

Toelichting op de stichting

In 1997 is Stichting Vroeghulp Rotterdam
door de vier kernorganisaties MEE
Rotterdam Rijnmond, Pameijer, ASVZ en
Rijndam revalidatiecentrum opgericht.
Aanleiding hiervoor was het onderzoek
‘Kinderrevalidatie buiten de muren, dat

in 1993 onder ouders van de toenmalige
Adriaanstichting kinderrevalidatie is
gehouden. Ouders gaven aan dat zij vooral
ondersteuning misten in het doolhof van de
hulpverlening, geconfronteerd werden met
tegengestelde adviezen en behoefte hadden
aan coodrdinatie van de zorg. Daarnaast
vonden zij dat er geen gebruik werd gemaakt
van hun ervaringsdeskundigheid. Er werd
niet met hen gepraat, maar over hen.

Dit onderzoek was in 1993 voor het
ministerie van VWS aanleiding om Rotterdam
tot één van de vijf pilotregio's aan te wijzen
voor de ontwikkeling van de methodiek
Integrale Vroeghulp.

Sindsdien wordt de methodiek Integrale
Vroeghulp succesvol in Rotterdam Rijnmond
ingezet voor ouders met kinderen in de
leeftijd van nul tot vier jaar en sinds 2003 ook
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tot zes jaar met ontwikkelingsproblematiek die veelal nog niet is uitgekristalliseerd.

Dit heeft geresulteerd in het volgende aanbod:

» ouders aan tafel bij het interdisciplinaire team en observatie van het kind,

« snelle en integrale advisering aan ouders,

» verwijzing naar passende hulpverlening voor het kind en

» codrdinatie, ondersteuning en begeleiding van de zorg door maatschappelijk werk
en sociaal pedagogische hulpverlening (op HBO nivo)

» consultatie.

MEE Rotterdam Rijnmond, Pameijer, ASVZ, Rijndam revalidatiecentrum en adviserend lid Stek
jeugdhulp brengen ieder hun deskundigheid in om ouders te adviseren en te begeleiden bij

het vinden van een passende plek in de (reguliere) zorg en hulpverlening. De stichting werkt
regionaal, waardoor er minder diversiteit in handelen is, kennis beter wordt gebundeld en er
onafhankelijker kan worden geadviseerd. Doordat binnen de regio uiteenlopende instanties
betrokken kunnen worden bij het stellen van de diagnose, de behandeling en/of de begeleiding
van kinderen, profileert Stichting Vroeghulp Rotterdam zich met nadruk als netwerkorganisatie.
Binnen al het handelen en in alle adviezen staat de vraag van ouders en kinderen centraal. Voor
een snelle en passende beantwoording van hun hulpvraag, zoekt Vroeghulp altijd aansluiting
bij instanties die zo dicht mogelijk bij huis zijn of waar ouders en kinderen al bekend zijn.

Uitgangspunt is mormaal als het kan: speciaal als het moet’.

Dit leidt voor veel ouders en kinderen tot snelle inzet van adequate hulpverlening.

Het succes van de methode is onder meer af te meten aan het gestaag groeiende aantal
kinderen dat door Vroeghulp wordt geholpen. Inmiddels werden 3.000 kinderen en hun ouders
door Vroeghulp begeleid.

rotterdam




