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Ervaringskennis van ouders
en hun kracht

dr. Barbara Piskur




Inhoud presentatie

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

Belang van gezinsgerichte zorg en
ervaringskennis van ouders en hun kracht;

Bundelen ervarings- en expertkennis




10 % van kinderen heeft een
beperking of chronische ziekte

Hemiplegia Diplegia




Participatie

- N\
Mee doen in de maatschappij -

‘Someone’s involvement in a life situation’

\_
e recreation and leisure

e interpersonal interactions
e household tasks

Health condition

disorder or disease

Body Functions and Activities
Structures

Environmental Personal Factors
Factors




Veranderingen in de zorg
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Kinderen met een beperking

* nemen minaer rrequent aeel aan activitelten in

vergelijking met kinderen zonder een beperking (imms et
al., 2008; Bult et al., 2010),
* hebben minder vrienden, en voelen zich vaak sociaal

ge'l'soleerd (Frostad et al., 2007; Blum et al., 1991; Law et al., 1993).




Ongeveer 700.000 ouders in Nederland







Ouders en onderzoek

het meeste
onderzoek
ging over

b.v. stress van
ouders.




BLING THE
HILD

Actions

Barbara Piskul
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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.

! ._‘j.[--l. L4

<@ Maastricht University - | srurmivey
=T Snd Primary Care oot
: U%A

%A!

Universiteit Utrecht
De glel.l. straat

Revalidatie




Service-user involvement

BOSK BOSK

Adviesraad




Parents’
actions Participation vs
challenges & Social participation
needs

Literature inquiry

Mixed methods inquiry

Survey study Diary study Phenomenological study

146 parent 47 parents 13 parents



Ervaringskennis van ouders




Challenges
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“Ik merk wel dat ouders proberen zelf de weg te
vinden, dat je die informatie toch niet krijgt
vanuit professionals. ... Als ik maar een voorbeeld
noem. Ik kreeg veel adviezen hoe ik met mijn
dochter in de auto moet rijden, omdat ze houdt
nlet van autorljden Niks werkt. Maar dat iemand




Themas

4 N 4 N
“inspanningen om
“aanvaringen met het geschikte
onderwijssysteem” vrijetijdsbesteding te
vinden”

“conflicten met
administratieve “gedoe met

procedures en lokale zorgprofessionals”
autoriteiten”




Domains of needs

40

The mean number of
needs = 35.9

LAWS, LEISURE TIME AIDS, OTIONAL & RAISING MY CHILD PRACTICAL FAMILY DAY CARE & INFORMATION TRANSPORTATION
EGULATIONS AND ADAPTATIONS AND ENTAL SUPPORT SUPPORT AT HOME SCHOOL OTHERS
FEES FACILITIES

B Mean %



Ouders als de beste partners

S




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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Niet gepersonaliseerde informatie




Weinig gebruik gemaakt van de ervaringen

van ouders
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De leefwereld en de systeemwereld
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Bundelen ervarings- en expertkennis

SHARING

KNOWLEDGE

EXPERIENCE
{8}




Project Voor Elkaar SCHKOUD;@Q@S

oot

“Bundeling van
individuele ervaringskennis naar

De ﬁstraat & revalidatiefonds
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Moderator

Individuele ervaringen
Individuele bronnen

Individuele connecties

Collectieve ervaringen

Coltec

Moderator
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Doel van het platform

* Vinden van ervaringskennis die specifiek op mij gericht
Zijn

e Combineren van kennis vanuit verschillende
communities




Voorbeeld - Connectie naar
communities

e o =3 * Bijvoorbeeld Facebook

05X O =2

Vul uw zoektermen in: Gl

)

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

Informatie boom
Overheid
Hulpmiddelen
[=] vrije Tijd
Speeltuinen
Zwembaden
Dierentuinen
Vriendjes
komen spelen

Menu

‘ Informatie op de kaart ‘ Suggestie top 5 I | Forum

” Connec 12 || 2 Be Questionned

| Koppeling naar: www.wijzer I | Link noar: facebook community X I

| Edit Connecties I

Profielgegevens
Gegevens: Marcel Schmitz, vader van Qiang
Voorkeuren op onderwerp: Speeltuinen, Overheid, ...
Score 2Connect: 125/78
Score 2BeQuestionned: 32 (maand) 254 (all time)

ie voor:

* Die onderwerpen die

gedeeld mogen worden

Aantal berichten over dat
onderwerp

Aantal reacties over dat
onderwerp

Diegene die het meest




Voorbeeld - Individuele informatie
verzameling

A Web Pages
A0S X (S mmr =

—-0Ox

] (] Search )

Vul uw zoektermen in: Gl

Search )

2Collect4Me
- Verzameling van mijn eerder
gevonden informatie
- Suggesties op basis van mijn
eerder gevonden informatie

Informatie boom g
Overheid
Hulpmiddelen
[=] vrije Tijd
Speeltuinen |
Zwembaden
Dierentuinen
Vriendjes
komen spelen

e 2Collect4Me

* Plek om mijn
informatie op te slaan

e Suggesties op basis

Menu
‘ Informatie op de kaart

‘ Suggestie fop B I | Forum

” Connect 2 || 2 Be Questionned I

| Koppeling naar: www.wijzer

I | Link noar: facebook community X I |

Edit Connecties I

Profielgegevens

Gegevens: Marcel Schmitz, vader van Qiang

Voorkeuren op onderwerp: Speeltuinen, Overheid, ...
Score 2Connect: 125/78

Score 2BeQuestionned: 32 (maand) 254 (all time)

Suggesties :
Suggestie voor: 8 e Rk

Onderzoek
O Producenten

C

Vul uw suggestie in J




\M 11y
Sseou g

7712\

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

