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1. De impact van een chronische ziekte op de ontwikkeling

- Chronische ziekten zijn ziekten van lange duur die het resultaat zijn van een combinatie van genetische en fysiologische omgevings- en

gedragsfactoren (WHO, 2021)
- Bij kinderen: een ‘klein” maar significant aantal

- Heeft een impact op het hele ‘systeem’ gl
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- Bronfenbrenner zijn ‘ecologische systeemtheorie’
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1. De impact van een chronische ziekte op de ontwikkeling

/Macrocontext: maatschappij, historisch kader, cultuur, ...

Eigen aard, ziekte/gezondheid, genetische bagage
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1. De impact van een chronische ziekte op de ontwikkeling

Levenstaak

Positieve en negatieve
resultaten

Zuigelingenfase O0totls Vertrouwen versus Hoop Positief: vertrouwen dankzij
maanden fundamenteel steunvan de omgeving.
wantrouwen Megatief: angsten zorgen over
anderen.
Peuterfase 18 maanden Autonomie versus Wil Positief: onafhankelijkheid als
tot3 jaar schaamte entwijfel onderzoek wordt gestimuleerd.
Megatief: twijfels over zichzelf,
gebrek aan onafhankelijkheid.
Kleuter fase 3tot6jaar Initiatief versus Doelgericht Positief: ontdekkenvan
schuldgevoel manierenom dingenin gang te
zetten.
MNegatief: schuldgevoel over
dadenen gedachten.
Basisschoolfase 6totl2 jaar Viijtversus Competentie Positief: groeiend besefvan
minderwaardigheid competenties.
Megatief: gevoelensvan
minderwaardigheid, geen
—— vertrouwen in eigen kunnen.
Adolescentie 12 tot 18 jaar Identiteit versus Trouw Positief: bewustzijn van de
identiteitsverwarrin eigen uniekheid, weten welke
rol te spelen.
Megatief: onvermogen omde
juiste rollenin hetlevente
identificeren.
Vroege 18 tot 35 jaar Intimiteit versus Liefde Positief: ontwikkeling van
volwassene isolement liefdevolle seksuele relaties en

hechte vriendschappen.
Megatief: angstvoor relaties
metanderen.
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1. De impact van een chronische ziekte op de ontwikkeling

Ziekte-identiteit

Overspoeling Vermijding
Aanvaarding Verrijking

Oris et al.; 2019



1. De impact van een chronische ziekte op de ontwikkeling

Ziekte-identiteit = een proces

Oris et al.; 2019
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2. De impact van reuma op school en buitenschoolse activiteiten

Afwezigheid

- Moeilijkheden om taken tijdig af te krijgen of deel te nemen aan examens
- Sociale moeilijkheden en risico op isolatie

- Pijn, die niet gezien kan worden aan de buitenkant

- Moeilijkheden om deel te nemen aan activiteiten

- Uiterlijke veranderingen: symptomen, nevenwerkingen van medicatie

- Zich minder zelfzeker en minder gemotiveerd voelen, wat kan zorgen voor een verlaagd gevoel

van zeltwaarde en een verlaagd lichaamsbeeld.

- Verminderde (academische) prestaties o
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Een systematische meta-review

Om te onthouden:

- Studenten met een chronische ziekte hebben gemiddeld negatievere
schoolervaringen en -uitkomsten dan studenten zonder een
chronische ziekte.

- Ernst van de ziekte en de nevenwerkingen van de behandelingn en
lagere SES zijn recht evenredig geassocieerd met negatievere
schoolervaringen en —uitkomsten.

- De steun van leerkachten kan studenten met een chronische ziekte
aanmoedigen in hun engagement betreffende school, wat een
positieve impact kan hebben op sociale en academische uitkomsten.

Lum, A., Wakefield, C., Donnan, B., Burns, M., Fardell, J., & Marshall, G. (2017). Understanding the school experiences of children and adolescents
with serious chronic illness: a systematic meta-review. Child: Care, Health And Development, 43(5), 645-662. doi: 10.1111/cch.12475

care, health and development

Review Article d0101111/cch.12475

Understanding the school experiences of children
and adolescents with serious chronic illness: a
systematic meta-review

A. Lum,*t @ C. E. Wakefield,*t @ B. Donnan,*1 M. A. Burns,f J. E. Fardell*f @ and

G. M. Marshall*f
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3. De noden

Individuele
opleidingsnoden die
een nauwe samen-
werking vereisen

Aangepaste schoolse
verwachtingen van
zowel de ouders als de
leerkrachten

Meer kennis over de
ziekte bij de
leerkrachten, waardoor
er meer begrip en
steun getoond kan
worden

Bewustzijn van de
impact van de ziekte in
de klas



3a. Individuele opleidingsnoden

- Wensen van het kind/de jongere

- Individuele aanpak

- Rekening houden met ontwikkelingstaken en hierin aanmoedigen
- Afhankelijk van de leeftijd

- Afhankelijk van het type onderwijs

- Verplichtingen vs. verwachtingen

- Toekomstperspectief

- Indien nodig: aangepaste schooluren, TOAH, BedNet,. ..
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3b. Aangepaste verwachtingen van ouders en leerkrachten

- Wensen van het kind/de jongere

- Focus op de krachten van het kind

- In overleg doelstellingen opstellen

- Duidelijke verwachtingen

- Realistisch & haalbaar

- Gezondheid = prioriteit

- Regelmatig herevalueren (cfr. ziekteverloop kinderreuma)

- Op éénzelfde golflengte komen
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3b. Aangepaste verwachtingen van ouders en leerkrachten

- Stel, indien nodig, een zorgplan op:
- CLB betrekken
- Duidelijke afspraken
- Toegankelijk voor alle betrokkenen
- Elk jaar herevalueren
- Deel van het studentendossier
- Bespreken met multidisciplinair team




3c. Meer ziektekennis en -inzicht

- Wensen van het kind/de jongere »1 \ = Kijk, m;
- Wat weet de patiént zelf? B

! een moeilifk woord.
ot met een 'w'

- Visuele informatie op maat 4 e

Allogy
! Voor de n//,.,mw
i"f.,,

- Educatie aan alle betrokken leerkachten/trainers/monitoren

- Educatie aan de leeftijdsgenoten
L eeftijd
Vragen
Medische conditie

- Korte- en langetermijn perspectief

- Organisatie: Wie? Wat? Waar? Wanneer?
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3d. Bewustzijn van de impact van de ziekte in de klas

- Wensen van het kind/de jongere
- Afhankelijk van de ‘status van de ziekte'
- Bespreekbaar maken en, indien nodig, houden

- Elkjaar bevragen en, indien nodig, herhalen
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Hoe krijgen we dit voor mekaar?

Individuele Aangepaste schoolse Meer kennis over de Bewustzijn van de
opleidingsnoden die verwachtingen van ziekte bij de impact van de ziekte in
een nauwe samen- zowel de ouders als de leerkrachten, waardoor de klas
werking vereisen leerkrachten er meer begrip en

steun getoond kan

worden

- Open communicatie
- Duidelijkheid
- Wederzijdse wensen en verwachtingen
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4. De balans zoeken

- Adequate zorg <> Ontdekken en bewegen
- Thuis blijven <> Naar school gaan

- Laten rusten <> Activeren

- Medelijden <> Erkenning en aanmoediging

i

- Een individueel proces
- Afhankelijk van de fase in het proces van ziekte-identiteit
- /oeken en... vinden?

- Als de ziekte ‘onder controle’ is en/of het kind geeft aan dat het kan: NORMALISEREN!
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4. De balans zoeken

- Grote en 'zware' verantwoordelijkheid voor ouders
- Bespreken met multidisciplinair team
- Het belang van lotgenotencontact

- Steeds nieuwe uitdagingen...
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5. Een kind in zijn/haar kracht zetten

- Wat zijn de dingen die wel goed gaan”?
- Wat kan je wel nog doen, ondanks de reuma?

- Neem de behandeling niet vanzelfsprekend en toon je trots

- Bekrachtigen in zijn/haar talenten en doelen

- Samen zoeken naar alternatieven

- Een sterk en optimistisch micro- en mesosysteem

- Positief toekomstperspectief creeéren



6. Om te onthouden

- Individuele aanpak

- Luister en betrek het kind/de jongere

- Communicatie = de sleutel

- Moedig hen aan om een zo ‘normaal mogelijk’ leven te leiden

- Wees trots!
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