Sociaal-maatschappelijke aandachts-
punten binnen de kinderpalliatieve zorg

Inleiding

Het palliatieve traject heeft impact op alle
levensterreinen van het gezin en de familie. Het
gehele gezins- en familiesysteem wordt geraakt
door het slechtnieuwsgesprek en de start van het
palliatieve traject. Het gehele familiesysteem en
het sociale netwerk staan op z’n kop. Dat geldt
voor ouders, broertjes/zusjes, grootouders,
andere familieleden en betrokkenen uit het
sociale netwerk (buren, vrienden, klasgenoten,
clubgenoten, collega’s).

Ouderschap

Het ziekteproces raakt een vader en moeder in
hun rol als ouder, zowel individueel als in hun
gezamenlijk ouderschap. Zij staan voor de taak
om er als vader en moeder te zijn voor ieder
kind in het gezin en diens individuele behoefte.
De dagelijkse gang van zaken wordt beinvloed.
Specifieke ouderschapstaken moeten opnieuw
ingevuld worden om het huishouden te laten
door draaien om het zieke kind heen. Er moeten
hierbij praktische keuzes gemaakt worden,
bijvoorbeeld wie wat doet. Timemanagement

is hierin belangrijk. Individuele coping- en
verwerkingsmechanismen van de ouder(s) spelen
een rol. Het is belangrijk om hier aandacht voor te
hebben.
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Partnerrelatie

Het feit dat hun kind in een palliatieve fase terecht
komt heeft ook invloed op de ouders als echtpaar
en beinvloedt hun affectieve relatie. Het is soms
lastig om binnen een hectische periode tijd voor
elkaar te nemen en elkaars behoeften niet uit het
00g te verliezen. Intimiteit en het uitspreken van
wederzijdse verwachtingen kan in het gedrang
komen. Aandacht voor communicatie, waarbinnen
men elkaars beleving en emoties deelt, is van
belang. Tijd om hierbij samen stil te staan kan
relationele problemen eventueel voorkomen.,

De coping- en verwerkingsmechanismen van
individuele ouders kunnen immers verschillen,
bijvoorbeeld door persoonlijke life-events en
levenservaring (contextuele aspecten). Respect
voor elkaars strategieén is van belang om het vol
te houden.

Ouderschap en partnerschap lopen soms door
elkaar heen; zij zijn elkaars schaduwgebied en
hebben invloed op elkaar. Het is belangrijk om
aandacht te hebben voor:

e Nieuw-samengestelde gezinnen;

e Verschillende grootouders en partners/co-
ouders;

e Doorgaand ouderschap, naast de status van
het ‘ex-partner’ zijn.
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Sociale omgeving

Het sociale netwerk is van grote invloed op ouders.
Het inschakelen en het benutten van het sociaal
netwerk kan een belangrijke steunfactor zijn voor
ouders.

Het ziekteproces heeft invloed op de werksituaties
van de ouder(s). Daarbij zijn de volgende vragen
van belang:

o |s de werkgever/leidinggevende ingelicht?

¢ Toont de baas begrip of moet
iemand toch komen werken, ondanks
concentratieproblemen?

e Wordt een ziekmelding geaccepteerd of moet
iemand zijn vakantiedagen opnemen?

e Wat is de rol van een bedrijfsarts?

 Wat zijn de eventuele gevolgen als iemand als
ZZP-er werkt, een tijdelijk contract heeft of
voor een uitzendbureau werkt? (Lidmaatschap
van een vakbond of het hebben van een
rechtsbijstandsverzekering kan relevant zijn)

e Tip: logboek bijhouden van alle contacten
rondom werk.

Culturele- en levensbeschouwelijke aspecten
beinvloeden eveneens de sociale context van het
gezin en vragen om aandacht.

Het is belangrijk om goede contacten te
onderhouden met de school van de kinderen uit
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het gezin met het oog op emotionele opvang en
het kweken van begrip bij eventueel veranderende
leerprestaties. Daartoe is het belangrijk om
regelmatig informatie te verstrekken. Dit geldt ook
voor buitenschoolse opvang en andere belangrijke
clubverbanden.

Aandacht voor financiéle aspecten is van

belang: ziekte-gerelateerde onkosten; polis
zorgverzekering (wat valt onder de dekking van de
polis?), inkomsten en -derving, uitkeringsaspecten,
belastingaspecten, begrafenisverzekering,

contact met gemeentelijke afdelingen: Sociale
Dienst, WMO; eventuele huisvestingsaspecten/
wohingaanpassing.

Andere aandachtspunten:
e Wensvervullingen: waaronder Stichting
Gaandeweg en andere vakantiemogelijkheden;

e Contact met een uitvaartverzorger om stil te
staan bij uitvaartaspecten;

o Het werken aan herinneringsmaterialen
(bijvoorbeeld een fotoboek, een
herinneringshoekje maken en dergelijke);

e Keerzijde sociale betrokkenheid: intensieve
zorg thuis betekent nooit meer alleen/samen.
ledereen vraagt ook ongevraagd hoe het met
je gaat (opties: aanstellen contactpersoon,
centrale mailing netwerk/school e.d.)
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De rol van de medisch maatschappelijk

werker

Medisch maatschappelijk werk richt zich op het
ouder begeleidend perspectief in een Patiént &
Family Centered Care benadering: empowerment
van de ouders en hun gezins- en steunsysteem.
Vanuit een contextuele benadering wordt rekening
gehouden met ‘de ander’, met intergenerationele
aspecten (de beleving en levenservaring van
grootouders), met de aanwezige (on)zichtbare
loyaliteiten, met de niet-aanwezige derden/
anderen, het benutten van hulpbronnen

(sociaal netwerk, eigen kracht van ouders), met
communicatie aspecten en patronen, met de
innerlijke belevingen en interpretaties.

Het maken van een genogram (een stamboom met
meerdere persoonlijke gegevens) en een sociogram
(om sociale verbanden in kaart te brengen) kunnen
ondersteunend werken.

Ouderbegeleiding inventariseert een aantal
aspecten:

o Het sociale netwerk als steunsysteem:;

e De onderlinge taakverdeling van ouders;

o Het voorbereiden van belangrijke gesprekken
(zoals afdelingsgesprekken);

e Sociale kaart verkenning: werk, school,
inkomen, huisvesting, kerk, club/vrije
tijdsbesteding, onkostenoverzicht/
uitgavenpatroon, contact met professionele

37




hulpverlening (bijv. in de voorgeschiedenis);

Het stil staan bij successen als ouders
(gunstige effecten, benutten van
levenservaring);

Inschatting maken verhouding draaglast -
draagkracht - draagvlak (d.w.z. steunbronnen
aanboren: sociaal, cultureel, spiritueel);

Overzicht behouden of veroveren
(helicopterview).
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diagnose en hun ouders.
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