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Inhoud presentatie

• Rol van de ouders & ervaringen van ouders 
in de relatie met professionals;

• Belang van gezinsgerichte zorg en 
gezamenlijke besluitvorming;

• Ervaringskennis van ouders en hun kracht;

• Bundelen ervarings- en expertkennis – online 
smart platform
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10 % van kinderen heeft een 
beperking of chronische ziekte 



PARTICIPATIE

Mee doen in de maatschappij -
‘Someone’s involvement in a life situation’

• recreation and leisure

• interpersonal interactions

• household tasks
• ICF, 2001

• ICF-CY, 2007
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Health condition

(disorder or disease)

Personal FactorsEnvironmental

Factors

ParticipationActivitiesBody Functions and

Structures
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https://www.youtube.com/watch?v=LkzHR2NIvt0

Jesse - een dag uit het leven van een jongen met 

autisme

https://www.youtube.com/watch?v=LkzHR2NIvt0


BEANTWOORD DE VOLGENDE VRAAG; EN LAAT

EEN VAN DE KAARTJES ZIEN

VRAAG 1:

WAAROM KAN DIT KIND NIET NAAR WENS 
PARTICIPEREN? 

Antwoordmogelijkheden:

Kind op de film heeft duidelijk een probleem:

A. in zijn sociaal-emotionele functioneren

B. in taal en communicatieve vaardigheden

C. met de attitude van zijn sociale omgeving


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• minder participeren in alledaagse activiteiten (King 

et al. 2003); 

• nemen minder frequent deel aan activiteiten in 

vergelijking met kinderen zonder een beperking 
(Imms et al., 2008; Bult et al., 2010), 

• hebben minder vrienden, en voelen zich vaak 

sociaal geïsoleerd (Frostad et al., 2007; Blum et al., 1991; Law et 

al., 1993). 

Kinderen met een beperking
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Ongeveer 700.000 ouders 

in Nederland

In België? 
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OUDERS EN ONDERZOEK

b.v. stress van 
ouders.

het 
meeste 

onderzoek 
ging over
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Overall aim 

to generate new 
knowledge and insights 
into parents’ actions, 
challenges, and needs
while enabling the 
participation of their child 
with a physical disability. 



SERVICE-USER 

INVOLVEMENT
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BOSK

Adviesraad

Co-onderzoeker



Parents’

actions

challenges &

 needs

Participation vs

Social participation

Survey study Diary study Phenomenological study

Literature inquiry

Mixed methods inquiry 
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Scoping review

Titles: 2,768

Relevant: 14
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Parents’ actions

challenges &

 needs

Participation vs

Social participation

Survey study Diary study Phenomenological study

Literature inquiry

Mixed methods inquiry 



Environment

Actions

Needs

Challenges 

Actions

Challenges

Needs

Choosing For

Structuring

Educating

Modifying

Being Supportive

Child Safety

Obtaining and Identifying Information

Type of Education

Appropriate Leisure Activities

Networking

Educating

Advocating

Creating Opportunities

Attitudes of Others

Insufficient System Support

Finacial Burdens

Natural and Built Environment

Service and Information

Equipment and Adaptation

Social and System Support

Meaningful 

Activities
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Parents’

actions

challenges &

 needs

Participation vs

Social participation

Survey study Diary study Phenomenological study

Literature inquiry

Mixed methods inquiry 

146 parents 47 parents 13 parents 

4
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Op dit moment, wil ik graag hulp bij of informatie over

Parents’

actions

challenges &

 needs

Participation vs

Social participation

Survey study Diary study Phenomenological study

Literature inquiry

Mixed methods inquiry 
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Parents’

actions

challenges &

 needs

Participation vs

Social participation

Survey study Diary study Phenomenological study

Literature inquiry

Mixed methods inquiry 



METHODE
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Challenges



Parents’

actions

challenges &

 needs

Participation vs

Social participation

Survey study Diary study
Phenomenological 

study

Literature inquiry

Mixed methods inquiry 

13 parents 
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“Ik merk wel dat ouders proberen zelf 

de weg te vinden, dat je die 

informatie toch niet krijgt vanuit 

revalidatie-professionals. … Als ik 

maar een voorbeeld noem. Ik kreeg 

veel adviezen hoe ik met mijn 

dochter in de auto moet rijden, 

omdat ze houdt niet van autorijden. 

Niks werkt. Maar dat iemand ooit 

mee in de auto zou gaan rijden of zo, 

nee, nee dat is nog nooit gebeurd”. 

(Participant 10) 26-5-2016



THEMAS
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“aanvaringen met 
het 

onderwijssysteem” 

“conflicten met 
administratieve 
procedures en 

lokale 
autoriteiten” 

“gedoe met 
zorgprofessionals” 

“inspanningen om 
geschikte 

vrijetijdsbesteding 
te vinden” 



“Ik verbaas me er elke keer weer over dat 

er in het revalidatiecentrum zo weinig 

aandacht is voor de problemen die mijn 

dochter dagelijks tegenkomt. Er wordt van 

alles met haar geoefend, maar waarom 

gaat er niemand een keer mee naar haar 

school om te zien waar ze tegenaan loopt 

en waarvoor oplossingen nodig zijn. Het 

lijkt ook wel of het benoemen van die 

problemen helemaal niet tot de 

therapeuten doordringt”. (Participant 4)
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A GUIDE TO EFFECTIVE COMMUNICATION 

HTTPS://WWW.YOUTUBE.COM/WATCH?V=JWJAAGGI-90
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https://www.youtube.com/watch?v=JwjAAgGi-90
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Ouders als de beste partners



GEZINSGERICHTE ZORG 

ouders hun kinderen het 
beste kennen en het beste 
voor hun kinderen willen; 

elk gezin uniek is; 

het kind optimaal 
functioneert als het gezin 
goed draait. 
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https://www.youtube.com/watch?v=JOn85pEn_kw

https://www.youtube.com/watch?v=JOn85pEn_kw


OUDERS EN ONDERZOEK

• Visser-et al., 2009; Bamm et al., 2008; King et al., 2004

Als de zorg is afgestemd op het 
gezin, heeft het positieve effecten 
op het kind, het gezin én de 
zorgverlening

• Willems et al., 2010

Innovatie in de

kinderrevalidatie
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Ervaringen ouders 
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Wim



NIET GEPERSONALISEERDE 
INFORMATIE
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Een van de ouders vraagt zich af waarom de 

ergotherapeut van het revalidatiecentrum nimmer 

naar de school van haar dochter komt om met 

eigen ogen te zien hoe de context is en welke 

knelpunten de dochter ervaart. 

Zij kreeg wel adviezen van de ergotherapeut, maar 

meende dat de ergotherapeut onvoldoende de 

echte situatie begreep.
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An evaluation of family-centered care 
services and organization of visiting
policies in Belgian intensive care units: 
A multicenter survey

Reference: Vandijck DM, Labeau SO, Geerinckx CE, et al, on Behalf of the

Flemish Society of Critical Care Nurses. Families' Reception and Visiting

Policies in the Intensive Care Unit: A Multicentre Prospective Study. Intensive 

Care Med 2007;33(Suppl 1):S261;1015.



WEINIG GEBRUIK GEMAAKT VAN 
DE ERVARINGEN VAN OUDERS
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KERN GEZINSGERICHTE ZORG

• Understanding parent 
diversity and perspectives;

• Developing effective parent–
therapist relationships;

• Establishing shared priorities 
and goals for intervention;

• Developing services that 
support parent–therapist 
collaboration.

• Hanna en Rogers, 2002

Kernelementen
van de relatie

tussen de 
ouders en de 
professional:
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DE LEEFWERELD EN DE SYSTEEMWERELD
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GEZAMENLIJKE BESLUITVORMING
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DE STAPPEN VAN GEZAMENLIJKE 

BESLUITVORMING

DOELEN STELLEN

•Exploren (cliënt perspectief)

•Informeren (zorgverlenersperspectief) 

•Doelen stellen

ZORGAFSPRAKEN MAKEN

•Keuzeproces toelichten 

•Opties bespreken 

•Besluiten nemen
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BEANTWOORD DE VOLGENDE VRAAG; EN LAAT

EEN VAN DE KAARTJES ZIEN

VRAAG 2:

HOEVEEL TIJD BESTEED JE AAN GEZAMENLIJK 

DOELLENSTELLEN EN BESLUITVORMING? 

A. Meer dan 1 sessie met een kind en gezin

B. 1 sessie met een kind en gezin

C. Minder dan 1 sessie
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BUNDELEN ERVARINGS- EN 
EXPERTKENNIS
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Voor Elkaar project

“Bundeling van 

individuele ervaringskennis naar 

collectieve kennis.”

http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0CAcQjRxqFQoTCOvQmLmisMgCFUTZGgodZAwEKg&url=http://www.zuyd.nl/studeren/studieaanbod&psig=AFQjCNFvlVJ-cWoefqqaJb1Rl8GLeGsjmA&ust=1444304161095395
http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0CAcQjRxqFQoTCOvQmLmisMgCFUTZGgodZAwEKg&url=http://www.zuyd.nl/studeren/studieaanbod&psig=AFQjCNFvlVJ-cWoefqqaJb1Rl8GLeGsjmA&ust=1444304161095395


Smart online platform
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Moderator

Individuele ervaringen

Individuele bronnen

Individuele connecties

Moderator

ModeratorModerator

Collectieve ervaringen

Collectieve bronnen

Collectieve connecties

Overzicht
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 Vinden van ervaringskennis die specifiek op mij gericht zijn

 Combineren van kennis vanuit verschillende communities

 Stimuleren om individuele kennis te delen 

 Belangenbehartiging

Doel van het platform
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Een voorbeeld - Connectie naar 
communities

 Bijvoorbeeld Facebook

 Die onderwerpen die 
gedeeld mogen worden

 Aantal berichten over dat 
onderwerp

 Aantal reacties over dat 
onderwerp

 Diegene die het meest 
schrijft

 Aanpasbaar aan wensen 
community

 Een moderator bepaalt wat 
wel en wat niet

Connectie Facebook Groep
- Top drie berichten over
- Top drie schrijvers over

Informatie op de kaart
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barbara.piskur@zuyd.nl

@BarbaraPiskur

https://schouders.com/

http://www.zuyd.nl/onderzoek/lectoraten/autonomie-en-

participatie/leden/barbara-piskur

mailto:barbara.piskur@zuyd.nl
https://twitter.com/BarbaraPiskur
https://schouders.com/
http://www.zuyd.nl/onderzoek/lectoraten/autonomie-en-participatie/leden/barbara-piskur

