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Impact op het hele gezin
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Wat ga ik vertellen

- Wat weten over de ervaringen van ouders en
brussen?

- Wat doen we in het Maxima & Tips
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Overleving en Stress
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Stress: normale reacties in een abnormale
situatie

Rollercoaster waar verlies en herstel zich SERESS
afW]Sselen stressreacties zullen na verloop

van tijd afnemen
Ouders ervaren stress, slaap problemen,
verminderde kwaliteit van leven. PTSS

Fases behandeling (tijdens; follow-up en 4
later) geven verschillende zorgen .

Na einde behandeling moeilijke periode: * e
terug naar normaal B

. . opname
Functioneren ouders heeft invloed op

psychosociaal functioneren van het kind en

brussen

stress
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ZORGEN VOOR JEZELF OMGEV ING




Wat we weten over brussen

Ik ben jaloers op
mijn broer of zus

Ik ben boos op
mijn broer of zus

Ik schaam me
voor mijn broer

Ik voel me schuldig
tegenover mijn broer
of zus

Ik maak me zorgen
om mijn broer of zus

Ik ben verdrietig
omdat mijn broer of
Zzus anders is
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Wat doen we in het Maxima- en Tips




Wat doen we in het Maxima?

Veel voor het
zieke kind maar
tegelijkertijd ook
voor gezinsleden

Fysiek

Mijn sociale
wereld

0.0.

Klassentid
Tienerlounge

Activiteitenprogromma Lsm.

- Muziekids

- Ronald McDenald

- Stichting Hoarwens
- Make-a-wish
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Mijn fysieke
werel

00.
Maximoal bewegen

Spelen en Bouwen -

Sport- en Bewsegtuin @
| Nt
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Cognitief

Mijn cognitieve
wereld

-
0a Pt

Ontdekplek 94

Educatieve voorziening
"
.

Klassenrondleiding
Tienergids

0
l A
—

Mijn emotionele
wereld

0.0.

Tienergids

Inrichting OKE's

Communicatiekoarten

Zingen op schoot

<7~ Op Koers Online
~’

KLIK

Mijn spirituele
wereld

0.0.

Consulent levensvrogen
Mindfulness

Vrije expressie

Yoga

Filosoferen

Stilteruimte
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Emotioneel
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Spiritueel

Ontwikkelingsgerichte zorg 9
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Niveaus van ondersteuning: psycho-oncologie Manma
PM = pedagogischee zorg

MMW = Medisch Maatschappelijk Werk
PSY = psychologische zorg

Behandelen:
MMW, PSY

Screening en tijdig ingrijpen:
PM, MMW, Psy, KLIK

Preventie van problemen:
PM, MMW, psycho-educatie, Op Koers
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Onderzoek

:

www.Opkoersonline.nl Efféffc}?s"uine
. VOOor oudaers van

preventieve cursussen om om te gaan met g een kind met

kanker

uitdagingen rondom ziekte en behandeling

* Online voor Jongeren, Ouders en brussen

* Voor ouders: Nu open in combinatie met
onderzoek

 Soms weinig animo- maar we blijven
aanbieden

* Interesse voor deelname in OpKoers
Ouders Online? Email naar:
opkoers@prinsesmaximacentrum.nl o

Hoi !



http://www.opkoersonline.nl/
mailto:opkoers@prinsesmaximacentrum.nl
http://www.opkoersonline.nl/
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Screening & monitoring

www. hetklikt.nu

Communicatie tool voor systematische aandacht KLIK-vragenlijsten
voor kwaliteit van leven en stress |

* Naast invullen ruimte om vragen te stellen- BRCEES,
= = Details CHAQ | CHAQ scores CHAQ graphs. PEDSQL graph LTO (score) LTO (problems) Sessions
goed voorbereid het spreekuur in

* Antwoorden op lijsten ook voor jullie zichtbaar: e e e

- - - - - 3. Itis hard for me to do sports activity or exercise Almost never ® Sometimes @

eeft I nZ I Cht e n a a n | e I d I n es re k m et kl n d 4-tis hard for me to It something heavy Never ® S

g g g p 5. Itis hard for me to take a bath or shower by myself Never @ Never o
6. Itis hard for me to do chores around the house Never @ Sometimes

7.1 hurt or ache Often @ Often @

° Almost always  ®

* Aandacht vragen als het niet wordt besproken ——_—_—_—_————,e
moet moeilijk maar het mag altijd e e

3. I feel angry Sometimes @ Often ®
4.1 have trouble sleeping Often ® Often ®
° - ? - 5. 1 worry about what will happen to me Almost never ® Sometimes ®
Nog niet op KLIK? Email
- - - 1. I have trouble getting along with other kids Never @ Never @
kllk@ rlnsesmaXImacentrum nI B — T T
p L] 3. Other kids tease me Never @ Never @
4.1 cannot do things that other kids my age can do Sometimes @ Often ®
5. Itis hard o keep up when | play with other kids Sometimes © Sometimes ©
School 04-03-2011 05-07-2011
1. Itis hard to pay attention in class Never @ Sometimes ®
2. I forget things Never ® Never @

3. I have trouble keeping up with my schoolwork Sometimes @ Sometimes
4.1 miss school because of not feeling well Sometimes @ Often @
5. I miss school to go to the doctor or hospital Sometimes © Often

Read the KL terme and condions  Ermma Kinderziskenhuis , é Kt .v.o' on ’
e Lot averman ingenen

info@hetklikt.nu



http://www.hetklikt.nu/
http://www.hetklikt.nu/

Against cancer.

Brussen project: Aandacht voor brussen Dpincess MAXIMA

center for pediatric oncology
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Informatie- ) . . ) . . . . . .
. Monitoren o Informatie o Onderwijs o Activiteiten
voorziening . . - .
van oo voor leer- oo VOOr zorg- oo voor
voor Do : . Do
) brussen . . krachten . ] verleners . . brussen
gezinnen . ; . ) . )

Zorgen over,
zorgen Voor...




Informatiemateriaal/ websites
e www.hetouderkompas.nl
 Veel linken naar verschillende bronnen O =
e www.schouders.nl
e -

Platform voor ouders

« www.nahetziekenhuis.nl

Met tips over stress na het ziekenhuis
In verschillende talen


http://www.hetouderkompas.nl/
http://www.schouders.nl/
http://www.nahetziekenhuis.nl/
http://www.hetouderkompas.nl/
http://www.schouders.nl/
http://www.nahetziekenhuis.nl/
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Informatiemateriaal/ websites

e www.brusjes.nl
 Brussen erbij Beweging (BEB)- FB groep
« Brussenboek en Brussen in het ziekenhuis

‘Alles draait thuis om de ziekte van mijn zus."
“Ik ben er ook nog!”

Heb jij een broer of zus met een chronische ziekte, beperking, psychisch probleem of g
Dan ben jj een brus. Het woord brus komt van de woorden broer en zus. Als brus maak je deel
uit van een gezin waarbij het er thuis net even wat anders aan toe gaat. Dit kan zijn omdat je

.
[ J broer of zus meer aandacht en zorg nodig heeft dan jou. Omdat je als brus soms ook een handje
mee moet helpen of juist geduldig moet zijn, worden brussen ook wel ‘jonge mantelzorgers’
genoemd.

De dingen kunnen bij jou thuis soms net even wat anders gaan dan bij een vriend of viiendin. Dat
kan best meevallen, maar soms ook nietl Deze website is er speciaal voor jou. Je vindt hier
informatie, je kunt e-mailen met een deskundige en hulp zoeken. Ben je op zoek naar andere
brussen en ben je nieuwsgierig naar hun verhalen? Neem dan eens een kijkje op het forum! Op
het forum vind je verhalen van andere brussen, blogs, kun je je eigen verhaal vertellen en
reageren op topics.

Mail direct!

Andere websites van GGNet
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http://www.brusjes.nl/
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Tot slot Tips brussen

« Erkenning van emoties, situatie,
gevolgen... zelfs jaren later

« Aandacht- Bedank ze voor hun
draagkracht

« Zo normaal mogelijk opvoeden

 Openheid

 Behoud routines en regelmaat -naar de
sportclub brengen kan goud waard zijn




} Prinses

maxima
centrum

kinderoncologie

Dank voor jullie aandacht
Martha Grootenhuis

m.a.grootenhuis@prinsesmaximacentrum.nl



