


Waar gaat deze brochure over?

Deze brochure geeft informatie, adviezen en illustraties over het omgaan met de wondverzorging
van kinderen met Epidermolysis Bullosa. De brochure beschrijft daarnaast situaties over de
verzorging van kinderen met EB vanuit het perspectief van het kind of de ouder, de zogenoemde
‘Telling Stories’. Deze verhalen zijn niet waar gebeurd. De thema’s van deze verhalen zijn:
ontleend aan ervaringen die kinderen met EB of hun ouders hebben gedeeld, en aan de
uitkomsten van promotieonderzoek naar stress rondom de wondverzorging van kinderen met EB
en hun ouders.

Elk onderwerp wordt afgesloten met een aantal praktische adviezen. Medische adviezen over
type wonden en de keuze van materialen zijn hierin niet verwerkt. Hiervoor kan een beroep
worden gedaan op het Centrum voor Blaarziekten van het UMC Groningen.

Onderwerpen in deze brochure zijn:

- Diagnose
Leren verzorgen

« Thuiszorg

+ Pijn en angst
Samen doen

« Rituelen

« Organisatie
Impact

+ Transitie zorg

+ Zelfstandigheid

+ Relaties

Voor wie is deze brochure bedoeld?

Deze brochure met als thema wondverzorging is bedoeld voor u als ouders van
een kind met EB, maar is ook geschikt voor mensen met EB, familie, zorg-
verleners of andere direct betrokkenen.
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Diagnose

Wanneer blijkt dat uw pasgeboren kind EB heeft, kan dat veel
zorgen bij u als ouders oproepen. Gevoelens van verdriet en vragen
over wat uw kind wel of niet zal meemaken, zijn heel normaal in
zo’n situatie. Aanpassing aan deze veranderde situatie is een
langdurig proces. U staat als ouders voor de uitdaging om uw kind
zo normaal mogelijk op te voeden, maar dat kan vele hindernissen
hebben.

Lotte en Floris hebben twee weken geleden hun eerste kind, Sem,
gekregen. Sem is thuis geboren, maar al direct na de geboorte
blijkt dat er iets niet goed is met Sem. De eerste gedachten en
ervaringen van Lotte en Floris verwoorden ze als volgt:

Lotte ‘Ik zie de schrik op het gezicht van de verloskundige. Er is iets
niet helemaal goed, flitst het door me heen. Waarom kijkt ze zo raar?
Behoed-zaam legt ze het kindje neer, het is een jongen. Floris knikt
even naar me en hij mompelt dat onze zoon de naam Sem Kkrijgt. Dan
zie ik het linkerbeentje van Sem. Het is helemaal rood en ontveld.’

Floris ‘Wat heeft dat jochie toch? Bizar hoe dat beentje eruit ziet. Hoe
zou dat kunnen genezen? Volgens mij heeft die verloskundige er ook
niet vaak mee te maken gehad. Intussen heb ik alle kinderziektes al wel
voorbij zien komen op internet, maar deze zit er volgens mij niet bij. Dit
moet iets anders zijn.’

Sem wordt dezelfde dag nog naar het ziekenhuis gebracht en
na een dag doorverwezen naar het Centrum voor Blaarziekten.
Hier krijgen Lotte en Floris te horen dat Sem Epidermolysis
Bullosa heeft, een erfelijke huidziekte waarvan diverse vormen
bestaan. De vorm die Sem heeft, heet Recessief Dystrofische
EB (RDEB).

Lotte ‘Het duizelt me en ik heb het idee dat ik alles vanaf een heel
grote afstand aanhoor. Mijn kind ziek? En dat is ook nog eens
erfelijk? Hoezo erfelijk, wij hebben er toch geen last van? En is het
eigenlijk wel te genezen? De vragen stapelen zich razendsnel op in
mijn hoofd, maar ik ben niet in staat om ze allemaal te stellen. Ik heb
de neiging om in paniek te raken.’

Floris ‘De arts neemt alle tijd voor onze vragen. Sem heeft dus een
erfelijke ziekte, die vooralsnog niet te genezen is. En die huidziekte
kan tot meer complicaties leiden dan ik dacht. Hier zijn we dus niet
zomaar van af, besef ik. Wat gaan we allemaal nog meemaken? En
kunnen we het eigenlijk wel, zorgen voor een kind met een zeldzame
ziekte als deze?’

Laat u informeren door deskundige behandelaars.
Verdiep u in de ziekte van uw kind, maar baken het af
want iedere situatie is anders.

Verken de mogelijkheden van lotgenotencontact via
het Centrum voor Blaarziekten.




Leren verzorgen

Een belangrijk deel van de dagelijkse verzorging van kinderen met EB
is het verzorgen van de huid. Dit kan bijvoorbeeld prikken van blaren
zijn, afhalen van verband, baden of douchen, aanbrengen van crémes
of het verbinden van wonden. Zodra uw kind de diagnose EB heeft
gekregen, zal er in het ziekenhuis aandacht gegeven worden aan hoe
die verzorging het beste zelf kunt oppakken. Ook leert hoe u het
beste uw kind kunt vasthouden of koesteren.

Nadat Floris en Lotte te horen hebben gekregen dat Sem EB
heeft, worden ze direct opgevangen en begeleid door de
verpleegkundig specialist. Zij is voor hen het eerste aanspreek-
punt en legt heel veel aan de ouders uit. Lotte en Floris worden
vanaf het begin betrokken bij de verzorging van de huid van
Sem. Zij leren hoe zij hem vast kunnen houden, het beste in bad
kunnen doen, de wond op zijn been schoon kunnen maken en
verbinden.

Floris ‘Het liefst laat ik dit aan Lotte over. Ik vind het doodeng om dat
beentje vast te pakken. En als Sem begint te huilen zodra hij in bad
wordt gelegd, heb ik het zelf gewoon moeilijk. Ik wil het leren, maar ik
vraag me af of ik het wel kan. Alleen al Sem op schoot tegen me aan
houden en hem knuffelen vind ik spannend.’

Lotte ‘Als ik iets niet ben, is het wel verpleegkundige! Toch sta ik
verbaasd over mezelf. Al na een paar keer verzorgen, voel ik me
zekerder over mezelf. Eigenlijk ben ik ook wel blij dat ik het zelf doe, het
is tenslotte mijn kind! Al vind ik het nu nog wel fijn dat de
verpleegkundige erbij is en aanwijzingen geeft.’

Na een aantal dagen gaan Sem en zijn ouders naar huis.

Floris ‘Wat spannend om Sem in de auto mee naar huis te nemen. lk
controleer wel drie keer of hij echt goed ligt op zijn schapenvachtje. Zal
hij geen pijn en wonden krijgen van het lange liggen in de auto?
Misschien moeten we onderweg maar even een stop inplannen. Best
wel lastig dat we het niet aan hem kunnen vragen en dat niemand in
onze familie of vriendenkring hier ervaring mee heeft.’

Lotte ‘Ik had zoveel zin om weer naar huis te gaan, eindelijk het
normale leven weer in. Maar nu vind ik het ineens ook heel moeilijk. Kan
ik het alle-maal wel? Wat nu als hij nog meer wonden krijgt? Hoe moet
het eigenlijk met mijn werk? Ik moet stoppen met al die vragen tegelijk in
mijn hoofd. Hoe doe ik dat?’

e Probeer 'bij de dag' te leven.

e Schakel bij vragen behandelaars van het Centrum
voor Blaarziekten in.

e Verken de mogelijkheden van financiéle

compensatie bij intensieve zorgverlening.
Afhankelijk van de aard van de zorg ka die zowel bij
uw gemeente als zorgverzekeraar worden
aangevraagd.
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Thuiszorg

Zodra u de verzorging van uw kind op zich neemt, komt u voor de
vraag te staan of u deze zorg als ouders zelf kunt bieden. In sommige
gevallen blijkt het lastig te zijn om dit te combineren met het leven dat
u voor de komst van uw kind had. Dan kan het aan te bevelen zijn om
aanvullende hulp bij de wondverzorging in te schakelen. Deze keus is
heel invoelbaar en hoeft niet als ‘tekort schieten’ worden gezien. Er
zijn veel ouders die ervoor kiezen om hulp in te schakelen.

Rutger en Judith hebben een meisje van 3 jaar oud. Ze heet Fleur
en heeft Junctionele EB (JEB). Met de komst van Fleur is Judith
éen dag minder gaan werken en hebben Rutger en zij ook gelijk
thuiszorg inge-schakeld. Hierdoor werden zij ontlast bij het
verzorgen van Fleur en hadden zij meer tijd voor andere
bezigheden.

Judith ‘De eerste keren dat de verpleegkundigen in huis kwamen, was
ik heel kritisch. Ik hoor mezelf nog uitleggen en aanwijzingen geven.
Wat vond ik het moeilijk om een ander met mijn kind bezig te zien. lk
stond er met mijn neus bovenop. Het heeft maanden geduurd voordat
ik er vertrouwen in had dat zij het ook goed konden doen. Het luistert
zo nauw. Even verkeerd vastpakken of net niet goed verbinden heeft
vaak direct gevolgen. En ja, in die periode zijn er ook
verpleegkundigen afgehaakt. Misschien omdat ze het gewoon te
ingrijpend vonden om te doen, maar misschien ook omdat ik niet de
makkelijkste was.’

Rutger ‘Waar ik in het begin wel moeite mee had, waren al die
vreemden over de vioer. Zoveel nieuwe gezichten aan wie alles
opnieuw moet worden uitgelegd. En dat alles in jouw huis en in jouw
leven. Gelukkig kwam er op een gegeven moment regelmaat in en
kregen we een vaste groep verzorgers. Vanaf die tijd ging het beter,
maar dat heeft echt wel een poos geduurd.’

Judith ‘Wat ik heel lastig vond, was het feit dat anderen mijn kind pijn
deden. Ik wilde er eigenlijk altijd bij blijven. Je gaat je kind toch niet
alleen laten als het pijn heeft? Dat heb ik echt met veel moeite geleerd.
Ik herinner me nog de eerste keer dat ik niet bij de wondverzorging zou
zijn om te kunnen gaan winkelen. Ik heb minutenlang achter de dichte
bad- kamerdeur staan luisteren of Fleur ging huilen. Met de deurkruk in
mijn hand. Uiteindelijk ben ik kort gaan winkelen, maar met mijn hoofd
was ik volledig in de badkamer.’

Rutger ‘De keus voor thuiszorg was voor ons uiteindelijk een goede
keus. Wij hebben er vertrouwen in gekregen en hebben nu ook meer
tiid voor ons werk of voor andere dingen. Maar ik kan me nog steeds
goed voorstellen dat ouders het moeilijk vinden om de zorg over te
dragen aan anderen.’

Het inzetten van thuiszorg kan u ontlasten in de zorg voor uw
kind, maar dat geldt niet voor iedereen. Het blijft een
persoon- lijke afweging.

Neem de tijd om verpleegkundigen te leren vertrouwen.
Bouw de overdracht langzaam op met een beperkt aantal

personen.
Het inschakelen van uw eigen netwerk, familie of vrienden,
kan u ontlasten bij de verzorging van uw kind. Dit geldt
eveneens niet voor iedereen en blijft ook een persoonlijke
afweging.




Pijn en angst

De wondverzorging kan bij uw kind, ondanks medicatie, pijn en angst
teweegbrengen. Vooral als uw kind nog niet begrijpt waarom u hem of
haar pijn doet, kan dat veel gevoelens bij u oproepen. De noodzaak van
de verzorging is in strijd met de wens om uw kind geen pijn te laten
lijden. Deze tegenstrijdigheid is één van de grote uitdagingen waar u als
ouders van een kind met EB voor staat.

Judith en Rutger vinden de terugkerende pijn en angst tijdens de
wond-verzorging en het blaren prikken een moeilijk gegeven en
leggen uit hoe zij hun Fleur helpen bij dit lastig moment:

Judith ‘Zodra ze ziet dat ik naar de badkamer loop, rent ze al weg naar
haar slaapkamer. ‘Nee, gilt ze, nee, mama, niet doen, niet doen.
Vandaag niet doen!’ Ik kan niet zeggen hoe naar ik het vind haar pijn en
angst te zien.

Ik voel me dan zo machteloos en verdrietig. Maar ik moet, of ik wil of
niet. Ik heb geen keus.’

Rutger ‘De wondverzorging is voor ons nu de grootste hobbel in de dag.
Als we dat gehad hebben, kunnen we weer even vooruit. Tot de
volgende ronde. Maar het stopt niet, het is niet klaar na een paar
weken. Dat vind ik moeilijk. We proberen Fleur het wel uit te leggen,
maar ze is toch echt nog te klein.’

Judith ‘Deze fase in de kindertijd vind ik echt heel lastig. Ze snapt het
gewoon nog niet. Ik heb nu wel aan de arts gevraagd of pijnstilling iets
kan bijdragen. Helemaal de pijn voorkomen kan helaas niet, maar het
zou helpen als de scherpe kantjes eraf gaan. Ik vraag me wel af of ze

die pijnstilling altijd mag hebben en of die geen kwaad kan.’

Rutger ‘Als ik voor clown zou moeten spelen, zou ik gelijk slagen. Ik
heb werkelijk alles al uit de kast gehaald om haar af te leiden:
verhaaltjes vertellen, zingen, filmpjes, cadeautjes of wat dan ook. Soms
helpt het, maar soms ook niet. lk vraag me ook wel af of we Fleur niet te
veel verwennen met van alles om die wondverzorging maar zo soepel
mogelijk te laten verlopen. Kun je dat wel verwennen noemen of is het
draaglijk maken? In een normale situatie loop je niet tegen zulke vragen

’

aan.

Praat met iemand over wat de wondverzorging van uw
kind met u doet.

Afleiding kan een goed hulpmiddel zijn bij pijn en angst,
bespreek de angst indien mogelijk.

Bespreek de pijn van uw kind met een arts of met
behandelaars van het Centrum voor Blaarziekten, ook als

de pijn van korte duur is.

Probeer de wondverzorging uit te voeren met een volle
maag, zonder honger of trek.

Zorg voor momenten van ontspanning na afloop van de
wondverzorging zodat u en uw kind bij kunnen komen.
Geef uw kind een beloning in het verschiet; een kop
chocolademelk, een sticker etc.
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Samen doen

Wanneer uw kind zelfstandiger wordt, kan het goed zijn om hem of haar
op een positieve manier bij de wondverzorging te betrekken. Hierdoor
kan uw kind de ervaring opdoen dat het zelf enige controle kan krijgen
over de verzorging en leert uw kind grenzen aan te geven of gevoelens
te uiten.

Sanne is een meisje van 8 jaar met Epidermolysis Bullosa
Simplex (EBS). Ze heeft vaak last van blaren op haar handen en
voeten, die doorgeprikt moeten worden.Zij ziet er vaak tegenop
maar weet tegelijkertijd niet beter dan dat het moet gebeuren.
Sanne vindt het altijd fiin om met haar moeder, Esther, tijdens de
wondverzorging te praten over wat er die dag allemaal is
gebeurd. Daardoor gaat de tijd ook wat sneller. Als Sanne
gevraagd wordt hoe de wondverzorging bij haar gaat, vertelt ze
het volgende:

Sanne ‘In de zomer heb ik vaak blaren. Mama of papa prikken die dan
meestal ’s avonds door. Dat doet pijn, en dat vind ik echt niet leuk. Maar
mama en papa snappen dat wel en vinden het niet erg als ik soms moet
huilen. Als we bezig zijn, vertel ik vaak wat ik op school heb gedaan. Ik
pas heel goed op dat er niemand tegen mij aanloopt op school, want
dan heb ik zomaar een wond erbij. Daarom zoek ik altijd een rustige
plek uit op het schoolplein. Soms gaat het toch fout en dan word ik
boos. De kinderen op mijn school weten wel dat ik EB heb, maar ik wil
er liever niet over praten. Met gym kan ik vaak niet mee doen. Dan vind
ik echt stom, want ik hou van gym. Soms doe ik wel mee, maar als we
klaar zijn heb ik meestal blaren erbij op mijn handen of voeten. Toch
vind ik dat niet zo erg, omdat ik gym heel erg leuk vind en gewoon mee
wil doen.’

Sanne legt uit hoe zij zelf meehelpt tijdens de wondverzorging:

Sanne ‘Als ik in bad ga, mag ik zelf het verband eraf halen. Mama zegt:
Jij weet hoe het voelt. Bij het verbinden geef ik altijd het verband aan en
doet mama of papa het eromheen. Maar ik kijk wel heel goed mee en
soms zeg ik dat het niet goed zit. Dan doen ze het weer over. Eigenlijk
zie ik het meest tegen het blaren prikken op. Want dat doet soms echt
heel zeer. Dan mag ik altijd van papa en mama zelf tellen tot 3. Dat
hebben we afgesproken.’

Esther vertelt waarom zij het belangrijk vindt om de verzorging in
over-leg te doen met Sanne:

Esther ‘Ik probeer Sanne binnen bepaalde kaders zelf dingen te laten
beslis-sen. Zo vind ik het belangrijk om de wondverzorging wel altijd op
hetzelfde moment uit te voeren. Dat schept duidelijkheid en voorkomt
dat zij uitstel gaat vragen. Ik kan echter niet de pijn voelen die zij
ervaart. Daarom laat ik haar graag zelf meehelpen bij bepaalde
handelingen, zoals het verband afhalen, of laat ik haar keuzes maken
tussen wat eerst komt en wat niet. Ik vind het belangrijk dat haar
aandeel in de wondverzorging steeds groter wordt, voor zover dat
mogelijk is. Ik zie dat ook als een stukje ontwikkeling van haar
persoonlijkheid en identiteit.’

Probeer uw kind zelf mee te laten doen tijdens de
wondverzorging.

Zoek een balans in dat wat u al van uw kind kan vragen en
dat wat nog niet te vragen valt.




Rituelen

De ontwikkeling van routines of van rituelen is belangrijk. Zo is het aan
te bevelen om de wondverzorging zoveel mogelijk op vaste tijd- stippen
uit te voeren en in een speciaal daarvoor bestemde ruimte. Maar
rituelen kunnen ook betrekking hebben op terugkerende vormen van
afleiding zoals bijvoorbeeld het gebruik van humor, het kijken van een
filmpje of het zingen van liedjes.

Esther heeft bewust rituelen rondom de wondverzorging van
haar dochter ingezet:

Esther ‘Toen wij Sanne kregen, zag ik zo tegen de wondverzorging op

dat ik de neiging had om die uit te stellen. Maar dat was natuurlijk geen
optie. In de loop van de tijd kwam ik erachter dat het voor mij heel goed
hielp om vaste gewoonten te ontwikkelen. Ik maakte als het ware

afspraken met mij-zelf waaraan ik me moest houden. Zo had ik al heel
gauw vaste tijdstippen waarop ik haar verzorgde, zowel in de ochtend
als in de avond. In het begin lagen de verbandspullen nog door mijn
hele huis, maar ook daarvoor heb ik een vaste plek gezocht. Ik vind het
belangrijk dat Sanne op een gezellige plek verzorgd wordt, opgevrolijkt
met gekleurde gordijnen en kussens.

Ik heb ook een vaste volgorde waatrin ik de verzorging met Sanne doe.
Zo begin ik altijd met het klaarleggen van alle spullen, daar is Sanne
meestal niet bij. Ik wil haar zo kort mogelijk belasten. Daarna roep ik
haar en starten we met het in bad gaan. Sanne staat erop dat haar
favoriete muziek aan-staat terwijl zij in bad zit om haar verband los te
weken. Ze speelt altijd met wat badspulletjes en wil niet dat ik haar dan
stoor.’

Sanne legt uit welk spelletje haar moeder met haar doet en welk
verhaaltje haar vader vertelt:

Sanne ‘Als we blaren prikken, spelen mama en ik vaak dat mijn blaren
monsters zijn. Dat vind ik een heel grappig spelletie. We gaan dan de
monsters verslaan. Eerst geven we de monsters hele gekke namen. En
als we ze dan gaan prikken, geven we het monster 3 tellen de tijd om te
viuchten. Maar ze zijn natuurlijk te laat. Papa vertelt altijd verhaaltjes
over een meisje dat op reis is naar een ander land. Zijn verhaal is heel
spannend. Ik wil dan altijd weten hoe het afloopt, maar dat vertelt hij
nooit. De volgende keer gaat het altijd weer verder.’

Esther ‘Ik merk dat rituelen voor ons beiden helpend zijn. Sanne weet
waar ze aan toe is, maar wij zijn er zelf ook bij gebaat als zij graag
hetzelfde spel-leties doet of hetzelfde verhaaltje hoort. Het maakt het
voor ons zo makke-lijker om niet alleen bezig te zijn met de moeilijke
kant van de verzorging.’

Doe de wondverzorging zo veel mogelijk op vaste
tijdstippen en op één bepaalde plek in huis.

Bedenk welke rituelen uw kind aanspreken om de wond-
verzorging draaglijker te maken.

Uw kind even ‘verwennen’ tijldens of na de
wonderverzorging is begrijpelijk en gebruikelijk.
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Organisatie

In sommige gevallen, met name als de huid van uw kind ernstig is aan-
gedaan, kan de wondverzorging veel tijd vergen en een beroep doen op
een goede organisatie van het geheel. Te denken valt aan het (tijdig) in
huis halen van verbandmaterialen, het klaarleggen en knippen van
verbandmaterialen, en de zorg voor de aanwezigheid van badhand-
doeken, zalven, scharen of andere benodigdheden.

Reinier en Inge hebben een twaalfjarige zoon Tijs, die Recessief
Dystrofische Epidermolysis Bullosa (RDEB) heeft. De dagelijkse
wond- verzorging van Tijs wordt door beiden gedaan, en
ondersteund door een vast team van verpleegkundigen. De
verzorging van Tijs duurt in de ochtend meestal 1 tot 1,5 uur en in
de avond ongeveer 1 uur. Tijs heeft veel wonden over zijn hele
lichaam, waardoor er veel verband- materialen nodig zijn. Inge en
Reinier vertellen hoe zij ervoor zorgen dat dit proces goed
verloopt:

Inge ‘In het begin was het heel lastig om te zorgen dat we alle verband-
materialen op tijd in huis hadden. Ik weet nog goed dat we regelmatig
op een holletje naar de apotheek gingen, omdat ineens bleek dat iets
op was of omdat we geen rekening hadden gehouden met een
weekend of feestdag. En zie dan maar hoe je het oplost. Je kunt geen
dag zonder verband- materialen. Dat leer je wel snel af hoor. We zijn
planningen gaan maken waarbij we rekening houden met feestdagen of
vakanties. We zorgen er ook altijd voor dat we een bepaalde voorraad
in huis hebben.’

Reinier ‘Het is heel handig als je voor alles een vaste plek hebt, zeker
in het geval van de wondverzorging.

Ons hele huis leek in het begin wel één verbanddoos. Overal slingerde
wel wat. Dat was voor niemand fijn. Toen we een speciale kamer
hadden waarin Tijs verzorgd kon worden, heb ik eerst een grote kast
aangeschaft. Daar gaat nu alles in. Een afgebakende ruimte waarin je
verzorgt, maar ook een afgebakende ruimte waarin je alles opruimt,
geeft rust. Bovendien neemt de EB, juist zo zichtbaar in de wond-
verzorging, dan niet het hele huis in beslag. Dat ervaren wij als prettig.’

Inge ‘Onze wekker gaat altijd vroeg af omdat wij in de ochtend samen
Tijs verzorgen. Tegen de tijd dat Tijs klaar is, hebben wij er al een hele
taak op- zitten. Het is een strakke planning waar we niet van af kunnen
wijken. Alleen als Tijs te moe is, maken we weleens een uitzondering.
Maar we proberen zo veel mogelijk hetzelfde ritme aan te houden. Aan
het begin van de avond komen twee verpleegkundigen hem verzorgen.
Wij zijn blij dat we het zo hebben verdeeld. Hierdoor hebben wij nog
energie over om even met Tijs en onze andere kinderen leuke dingen te
doen en een gewone papa of mama te zijn in plaats van verzorger.’

Maak een goede planning voor de aanschaf van
verbandmaterialen en andere benodigdheden.

Zorg voor een afgebakende ruimte waarin de verzorging
plaatsvindt.

Zorg voor een vaste plek in huis waar alle materialen

opgeborgen kunnen worden.

Zorg voor een vaste verdeling van taken ten aanzien van
de wondverzorging.

Vraag zonodig hulpmiddelen aan zoals een
verbandtafel, een bad verstelbaar in hoogte, air
conditioning.




Impact

Bij een intensieve wondverzorging wordt er op meerdere manieren van
zowel uw kind als van u veel gevraagd. De noodzaak en duur van de
ver-zorging, maar ook de pijn, jeuk en angst die er soms mee gepaard
gaan, kunnen veel impact hebben.

Tijs heeft in zijn dagboek de volgende fragmenten hierover geschreven:

Tijs ‘Vanmiddag hadden de jongens uit de klas afgesproken om
vanavond samen bij Job te gaan gamen. |k baal hier enorm van, want in
de avond komen de verpleegkundigen mij verzorgen en dat kan ik niet
afzeggen. Als ik iets wil, moet ik er altijd zo goed over nadenken hoe ik
dat doe met mijn verzorging. Het is niet eens dat ik niet wil dat ik
wonden heb, maar dat ik er altijd wat mee moet. Daar ben ik soms
helemaal klaar mee. Anderen hebben geen idee hoe mijn dag altijd
beheerst wordt door mijn huid en hoeveel ik daar soms voor moet laten.’

‘Vaak zie ik wel op tegen de pijn die ik ga krijgen, eigenlijk ben ik er
gewoon bang voor. Dat is zo vervelend. Maar nog erger vind ik de jeuk.
Daar word ik soms echt gek van. Ik ben wel blij dat het altijd dezelfde
mensen zijn die mij verzorgen. Ze helpen me goed door met me te
praten of me te bemoedigen door te zeggen dat ik het echt wel kan. Dat
heb ik nodig.’

Ook voor Inge en Reinier valt het niet altijd mee om de wond-
verzorging uit te voeren. Inge legt uit hoezeer het haar soms raakt
en hoe zij daar mee omgaat:

Inge ‘Welke ouder wil zijn kind pijn zien lijden, laat staan pijn doen? Als
ik de wonden en jeuk van Tijs zie, vind ik dat echt moeilijk hoor. Hij lijkt
dan wel onbereikbaar en krabt zichzelf aan één stuk door. Echt naar.

Als ik zelf met hem bezig ben, geef ik mijn gevoelens toch geen ruimte.

Die druk ik weg want anders is het voor mij niet mogelijk om de
verzorging te doen. Volgens mij is dat de enige manier waarop je het
kunt doen. Ik wil Tijs bovendien ook niet nog eens met mijn gevoelens
belasten. Hij heeft al genoeg aan zichzelf.’

Reinier vindt het een uitdaging om het vol te blijven houden:

Reinier ‘Voor ons is het vooral in de ochtend een hele opgave om alles
in goede banen te leiden. Uitslapen is er nooit bij. Als we het dan een
keer

te laat maken of niet goed slapen, moeten we toch de volgende dag
klaar staan. Die constante druk van de verzorging op onze schouders,
gecom-bineerd met de zorg voor de andere kinderen en ons werk, vind
ik best wel zwaar.’

+ Probeer de wondverzorging zo in te plannen dat uw kind de
gelegenheid heeft om ook aan sociale activiteiten deel te
nemen.

- Bespreek met uw kind zijn of haar pijn, jeuk en angst.

« Zoek ondersteuning als u merkt dat de wondverzorging

lichamelijk of psychisch te belastend wordt. Dit kan door het
Centrum voor Blaarziekten om advies te vragen, de wond-
verzorging over te dragen aan anderen, of psychosociale
hulp in te schakelen.

« Zorg voor ontspanning voor u zelf, soms kan respijtzorg
voor uw kind daarbij helpend zijn.




Hoofdstuk 5

Transitie van zorg

Als uw kind in de puberteit komt, brengt dat veel veranderingen met zich
mee. In deze fase is het belangrijk uw kind meer en meer een stem te
laten hebben in de besluiten die genomen worden over de verzorging.
Door een actieve deelname van uw kind aan de wondverzorging
bevordert u zijn of haar onafhankelijkheid. Hierbij kan het goed zijn om

Voor mij gaat het knopje om op ‘standje verzorging’ zodra de wond-
verzorging begint. Als we klaar zijn ben ik weer gewoon Marc.’

Mathilde vond het overdragen van de zorg in het begin wel
moeilijk, maar uiteindelijk was het een goede keus, kegt ze uit:

de verzorging aan anderen te gaan overdragen. L ) ) )
Mathilde ‘Toen Marc begon over inschakelen van thuiszorg moest ik

eerst wel even slikken. Het viel me niet mee om anderen hierin te
vertrouwen. Het voelde bovendien als een soort afkeuring. In een
normale situatie moet je je kind steeds meer loslaten. Maar met een
kind met EB is alles niet normaal. Daarom kosten die processen meer
moeite. En je kunt je eigen situatie niet zo makkelijk met anderen
vergelijken. Dat maakt het nog ingewikkelder.’

Marc is 16 jaar en heeft Junctionele Epidermolysis Bullosa (JEB).
Sinds een jaar heeft zijn moeder Mathilde de wondverzorging voor
een groot deel overgedragen aan de thuiszorg. Marc vertelt
hierover het volgende:

Marc ‘Mijn moeder is de beste verzorger die je maar kunt wensen. Toch
hebben wij samen besloten dat de thuiszorg het meer gaat overnemen.
Nu ik ouder word, liggen de meningen van mijn moeder en mij wat meer
uit elkaar, netjes gezegd... Dat geeft af en toe wel wat conflicten. Na een
ruzie kan het best wel lastig zijn om weer samen een uur in de
badkamer te zijn. Hoewel ik het spannend vond om mijn lichaam te laten
verzorgen door anderen, ben ik toch blij dat we hier samen voor
gekozen hebben. Het is voor mij makkelijker om nu met mijn moeder om
te gaan zoals ik echt wil.’

‘Ik zie nu dat het Marc alleen maar goed heeft gedaan. Soms hoor ik
hem redeneren of lachen in de badkamer, en dan ben ik gewoon trots
op hem. Hij redt zichzelf. Daarnaast is het contact tussen ons alleen
maar verbeterd. We gaan wel iets anders met elkaar om, iets meer als
moeder en zoon.’

Maak met uw kind bespreekbaar hoe hij of zij de
wondverzorging ervaart.
Sta open voor eventuele suggesties van uw kind

‘Kijk, uiteindelijk weet ik het beste hoe iets voelt. Ik ben eigenlijk een hierin

expert van mijn eigen huid. Daarom wil ik dat er serieus naar mij
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‘.A‘.‘s “‘ . £ geluisterd wordt. Dat is over het algemeen ook geen probleem. Waar ik Plr oSetraZr c:mdrelunk V:Irrscih'll aan;e rbrengen s s )
- ’ ’ als verzorger en uw rol als ouder.

Besef dat iedere situatie uniek is; het overdragen van

zorg is niet voor iedereen passend op hetzelfde

moment.

het meest moeite mee heb, is als er plotseling iemand niet kan komen.
Dan krijg ik een invaller, en dan ben ik soms wel twee keer zo lang
bezig. Dat vind ik dan knap vervelend. Overigens heb er geen moeite
meer mee dat anderen aan mijn lichaam zitten.
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Contact met behandelaars

Het is in de puberteit van uw kind belangrijk om te beginnen met de
voorbereiding op de adolescentie. Zo is het zinvol als uw kind oefent in
het zelfstandig in gesprek gaan met zijn behandelaars over de verzor-
ging van zijn huid. Hierdoor krijgt uw kind de gelegenheid om
zelfvertrou-wen te ontwikkelen in het omgaan met zijn of haar EB.

Marc zet uiteen hoe hij zijn relatie met behandelaars ziet en
hoe hij de bezorgdheid van zijn ouders ervaart:

Marc ‘Weet je wat het is met EB, je hele leven heb je al met artsen en
verpleegkundigen te maken. Die spreekuren vond ik als jong kind geen
pretje. Een terugkerend gebeuren dat moet en ook nog veel tijd kost. 1k
liet het over me heen gaan en was blij als ik weer klaar was. Maar nu zie
ik dat wel anders. Ik overleg vaak nog wel met mijn ouders wie van ons
met het ziekenhuis contact heeft, maar eigenlijk vind ik het wel fijn om
mijn eigen vragen te stellen. Zo heb ik nu afgesproken dat ik zelf met de
verpleegkun-dige bel of mail als ik vind dat bepaalde wonden er niet
goed uit zien. Daarvan stuur ik dan een fotootje door. En ik begin ook
steeds meer zelf vragen te stellen tijdens het spreekuur.’

‘Ze bedoelen het echt heel goed, mijn pa en ma. Maar soms wil je
dingen net anders, of vind je dingen net minder of juist meer belangrijk.
Ik wil gewoon graag meedoen met mijn vrienden, ook een avondje uit of
ook sportief zijn. En dat heeft voor mij wel gevolgen, zoals een blaar of
wond erbij, maar dat neem ik op de koop toe. Dan zie ik mijn ouders
balen als ze mijn wonden zien. En dan denk ik weleens: ‘Laat het me
zelf maar oplossen. Ik wil dit gewoon.’ En dan heb ik soms liever dat ze
die wonden niet zien, omdat ik merk dat ze er last van hebben.’

Mathilde ziet dat de ontwikkeling van Marc richting
adolescentie goed verloopt, maar vindt het soms een
uitdaging om er samen goed uit te komen.

Mathilde ‘Als vader en moeder heb je jarenlange ervaring met de
verzor-ging. Je denkt overal aan, het is verweven in het hele systeem.
Als Marc het zelf moet of wil regelen, vergeet hij soms de helft. Dan is
bepaalde zalf er toch niet opgedaan of stuurt hij een fotootje door
waarvan ik denk dat het niet de meest duidelijke is. Dat vind ik dan
lastig om mee om te gaan. Dat op afstand staan terwijl sommige dingen
niet helemaal goed verlopen, ja dat vind ik echt een hele opgave.’

‘Soms kijk ik met verbazing naar wat Marc allemaal wil doen met zijn
vrien-den. Tot laat op stap gaan en lange afstanden lopen zijn echt
funest voor hem. Toch doet hij het soms. De rekening krijgt hij de
volgende dag gepre-senteerd. Maar daar hoor je hem niet over, sterker
nog: je moet dan echt niet over zijn blaren en wonden beginnen.’

Stimuleer uw kind om zelfstandig contact te hebben met
behandelaars over zijn verzorging.

Leer uw kind om de verzorging in de dag in te plannen.
Probeer uw kind los te laten, door ervaring leert hij of zij
eerder dan door de discussie aan te gaan.




Hoofdstuk 6

Zelfstandigheid

Zodra uw kind de leeftijd van 18 jaar heeft bereikt, verandert er veel
voor beiden Zo komt uw kind voor de keus te staan wie zijn of haar
wondverzorging gaat doen, wanneer dat het beste kan plaatsvinden en
hoe dat gecombineerd kan worden met werk of opleiding.

Louise is net 18 jaar geworden en heeft Dominant Dystrofische
Epidermolysis Bullosa (DDEB). Sinds enkele maanden studeert zij
aan de universiteit. Ze woont nog thuis. Louise heeft moeite om
haar EB te combineren met de eisen die in haar studie aan haar
worden gesteld. Ze legt uit waar ze tegenaan loopt:

Louise ‘Waar ik heel goed over heb nagedacht, was de keuze voor mijn
studie. Ik vind veel studies leuk, maar besef goed dat voor mij niet alles
mogelijk is. Uiteindelijk heb ik gekozen voor de studie bouwkunde. lk
hoop daarin mijn creativiteit kwijt te kunnen. Maar wat ik nu heel
vervelend vind, is de verplichte aanwezigheid op colleges. Om 9 uur in
de collegebanken zitten, is voor mij echt heel vroeg. Dat betekent dat ik
al om 6 uur op moet om mijn wonden te verzorgen. En ik vind het ook
niet fris om de verband- wissel pas in de avond te doen. Daar komt nog
bij dat een ‘normale’ dag voor mij al veel vermoeiender is dan voor
iemand zonder EB. Ik heb werkelijk geen idee of ik vrijgesteld kan
worden van deze verplichte aanwezigheid.’

‘Naast de inspanning die deze situatie oplevert, vind ik het nog een hele
klus om alle vergoedingen rondom de wondverzorging met de
zorgverzekeraar te regelen. Wat komt daar veel bij kijken en wat een tijd
kost dat! Ik heb bewust ervoor gekozen om nog een poosje thuis te
blijven wonen, zodat de wondverzorging door dezelfde mensen gedaan
kan blijven worden.

Ik moet er nu nog even niet aan denken dat ik dat in andere handen
moet geven.’

Pieter, de vader van Louise, is blij dat Louise haar
studie als een goede keus ervaart, maar ziet ook dat die
veel van haar vraagt:

Pieter ‘Als ik haar ’s avonds aan zie komen lopen, dan zie ik al aan haar
houding dat ze moe is. Ik vind het dapper hoe zij zich er doorheen slaat,
maar ik mis soms wel het nodige begrip vanuit de opleiding. Ik vind het
verstandig dat zij alle veranderingen stapsgewijs doorvoert. Het lijkt me
voor haar wel moeilijk dat ze afhankelijk is van anderen. Ze zal zichzelf
nooit helemaal kunnen verzorgen, er blijven altijd plekken op haar
lichaam waar een ander naar zal moeten kijken. Ook zal ze niet
onbezorgd haar week in kunnen delen zoals sommige wel kunnen.
Soms vind ik dat wel lastig om te accepteren en om aan te zien.’

Begeleid uw kind bij de studiekeuze, waarbij u rekening
houdt wat uw kind wel of niet kan.

Adviseer uw kind om de stappen naar zelfstandigheid te
faseren, laat bij voorkeur verandering van zorg niet

samenvallen met verandering van opleiding.

Adviseer uw kind om extra begrip/ondersteuning te vragen
binnen zijn of haar opleiding.

Bespreek uw moeilijke gevoelens met vrienden, lotgenoten
of zoek psychosociale hulp.




Relaties

De fase van adolescentie kent vele uitdagingen waarin het aangaan
van relaties en het zelfstandig gaan wonen belangrijke onderdelen zijn.
Van adolescenten met EB kunnen deze uitdagingen meer vergen dan
gemiddeld.

Louise heeft sinds een aantal maanden een relatie maar vindt het
nog spannend om alle aspecten van haar EB te bespreken met
haar vriend. Ze vertelt hierover het volgende:

Louise ‘Toen ik voor het eerst met Sander uitging, had ik me heel
bewust zo gekleed dat mijn wonden niet direct zichtbaar waren. lk had
er even geen zin in om het over EB te hebben bij de eerste date. lk ben
gewoon Louise, EB is maar een deel van mijn leven en domineert niet
alles. Ik wilde Sander eerst wat beter kennen, voordat ik allerlei dingen
van mezelf aan hem zou toevertrouwen. Maar goed, dat hield ik een
paar keer vol, maar uiteindelijk ontkwam ik er natuurlijk niet aan om het
over EB te hebben. Ik heb me daar-na echt afgevraagd wat ik wel zou
vertellen en wat nog niet. Mijn wonden zitten op intieme plekken, daar
wil ik het sowieso niet zomaar over hebben’

Anna, de moeder van Louise, heeft gemerkt hoezeer Louise
rondom haar date geworsteld heeft met de vraag wanneer en wat
ze van haar EB zou vertellen:

Anna ‘Natuurlijk bepaalt Louise zelf hoe ze haar relaties aangaat. Wij
als ouders staan erbij en kunnen hoogstens meedenken als ze om

advies vraagt. Ik vind het zelf wel verstandig om er niet al te lang mee te

wachten voordat je je vriend of vriendin over EB vertelt. EB, hoewel het
niet alles van je leven hoeft te beinvioeden, is er wel. En het komt bij
Louise elke dag terug in de vorm van de noodzakelijke lichamelijke
verzorging.’

Louise legt uit hoe zij aankijkt tegen de toekomst als het gaat om
haar wondverzorging:

Louise ‘Ik hoop over enkele jaren op kamers te gaan. Dat zal echt
wennen zijn omdat mijn moeder, naast mij, nu grotendeels de
wondverzorging doet. Het betekent dat ik op zoek zal moeten naar een
nieuwe verzorger. lk ben er nog niet uit wie dat gaat worden. In ieder
geval wil ik dat die persoon goed naar me luistert, anders wordt het
niks. Ik moet er vertrouwen in hebben. Daarnaast zal ik ook alle
verbandmaterialen zelf in huis moeten halen. Nu zorgen mijn ouders
daar nog voor.’

Bereid uw kind voor op het aangaan van relaties door te
bespreken hoe en wanneer je EB bespreekbaar maakt
binnen een relatie.

Adviseer uw kind om psychosociale hulp of

lotgenotencontact te zoeken als het moeite heeft om zijn
of haar wonden binnen een relatie bespreekbaar te
maken.

Bespreek met uw kind hoe het zijn of haar
wondverzorging het beste zelf kan organiseren.

Met dank aan:

Stichting Eleven Floawers en
Patiéntenvereniging Debra Nederland, die
deze uitgave hebben mogelijk gemaakt.
QOuders van patiénten die hebben
meegelezen en die het van adviezen hebben
voorzien.

- Behandelaars van EB-team die hebben
meegelezen en die het van adviezen
hebben voorzien.

Foto's:
Liesbeth Parlevliet |
www.liesbethparlevliet.nl

Foto’s zijn met toestemming van personen
gepubliceerd en mogen niet
vermenigvuldigd of gebruikt worden.
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Petra de Graaf-Mauritz, in het kader van
promotietraject ‘De wondverzorging van
kinderen met EB als bron van stress voor
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