Terugblik webinar ‘Ongeneeslijk ziek... en dan word je 18’

Op 13 maart jl. Vond het webinar ‘Ongeneeslijk ziek... en dan word je 18’ plaats. Een webinar over de uitdagingen en dilemma's waar kinderen met een levensduurverkortende of levensbedreigende aandoening die 18 jaar worden, hun ouder(s)/verzorger(s) en/of begeleider(s) tegenaan lopen. 

We hadden een mooie opkomst: in totaal hebben zich tussen de 70 en 80 collega's uit heel Nederland aangemeld. Zij zagen hoe zowel de ervaringsdeskundigen als de professionals het thema nader uitlegden en toelichten. Hierbij een korte samenvatting: 

In het eerste deel van het webinar kwamen de ervaringsdeskundigen Loucka Visser, Ingrid Toet en Akkie van der Heide samen met Leandra Beeloo (gespreksleider vanuit het Kenniscentrum Kinderpalliatieve Zorg) en Jenske Geerling aan het woord. Het werd een mooi gesprek over hoop, wensen en toekomst. Maar ook over de belemmeringen wanneer je volwassen wordt en ongeneeslijk ziek bent en de dilemma's die daarbij komen kijken. Eén van de grootste uitdagingen blijkt de versnipperde zorg te zijn, zonder een vast aanspreekpunt. Een ander punt wat duidelijk naar voren kwam in dit gesprek, was dat er te laat begonnen wordt met het praten over de veranderingen die het met zich meebrengt als een ongeneeslijk zieke jongere 18 jaar wordt. Met een toelichting op de intensieve zorg voor deze jongeren en de manier waarop de maatschappij naar hen kijkt, werd dit deel van het webinar afgesloten. 

In het tweede deel van het webinar kwamen de professionals aan het woord. Marijke de Jong – verpleegkundig specialist van het kindercomfortteam in het UMCG – leidde dit deel in door een presentatie te geven over proactieve zorgplanning voor ongeneeslijk zieke kinderen. Over hoe dit vorm gegeven kan worden, ging het tafelgesprek tussen Marijke de Jong, Barbara Frentz (arts verstandelijk gehandicapten bij Vanboeijen), Kitty ter Braak (cliëntondersteuner bij Zorgbelang Overijssel), Lysbet de Vries (geestelijk verzorger UMCG), Leandra Beeloo en Jenske Geerling. Tijdens dit gesprek kwam duidelijk naar voren dat er meer samengewerkt moet worden en een wens om rond de transitiefase van kind naar volwassene een centraal punt te organiseren voor meer informatie en mogelijkheden om meer samen te werken. Daarnaast werd aangegeven dat er meer gebruik gemaakt kan worden van ‘het’ netwerk: veel professionals in het netwerk van een kind/jongvolwassene zijn onbekend, maar kunnen wel heel waardevol zijn. Meer samenwerking tussen professionals kan ook hieraan bijdragen. 

Nieuwsgierig geworden naar het hele webinar? Terugkijken kan via de volgende link: 
https://www.youtube.com/watch?v=2VcuP0GgMs0

