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Het boek dat hierbij hoort heet  - zo leer je nog eens wat over de invoering van de vmbo ict-route. Geschreven door Jos de Kleijn en Carla van den Brandt.

Cursus voor ouders met kinderen met epilepsie

Epilepsie – een wiilekeurige casus: Hanneke tussen 5 en 18
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Hanneke is de middelste dochter in een gezin van drie kinderen dat woont in een dorp in de Achterhoek. Ze groeit aanvankelijk probleemloos op. Zij is een vrolijk, pienter kind met veel vriendjes en vriendinnetjes. Op 5 jarige leeftijd leert ze in de combinatiegroep 2/3 al lezen en schrijven. Als Hanneke 6 jaar is, valt ze flauw in de klas. Althans, dat denkt de juf, die Hannekes moeder waarschuwt. Het is de voorbode van een reeks epileptische aanvallen. Hanneke wordt opgenomen in een kinderziekenhuis. Pas na enkele maanden kan de juiste diagnose gesteld worden en kunnen de aanvallen met de juiste medicijnen bestreden worden. Het blijkt om een erfelijke ziekte te gaan die zich meestal rond het zevende levensjaar openbaart. Hanneke is een ander kind geworden. Zij moet opnieuw leren praten en dat gaat moeizaam. Haar motoriek is traag en ze speelt niet meer graag buiten.

Voor Hannekes ouders is dit alles een hele schok maar zij vangen haar liefdevol en met veel geduld op. Met het vorderen van de jaren gaat het beter met Hanneke. Als je met haar praat, spreekt zij heel duidelijk, maar het lijkt alsof ze alle woorden moet zoeken. Haar ontwikkeling gaat langzaam, maar gestaag. Toch blijf haar ontwikkeling achter en gaat het leren steeds moeilijker. Via een internaat voor kinderen met epilepsie gaat ze naar een instelling waar zij een beroepsopleiding volgt en voorbereid wordt op zelfstandig wonen in een beschermde woonvorm.

Hanneke is 18 als zij verliefd wordt op Gerard, die in dezelfde woonvorm woont. Ze willen gaan samenwonen ( binnen dezelfde beschermde woonvorm). Hanneke vertelt haar moeder dat ze ook in de toekomst graag kinderen wil. Moeder weet hier niet goed raad mee en vraagt de vaste woonbegeleidster van Hanneke om advies. 
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De woonvorm
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De Cruquishoeve is onderdeel van de Sein Epilepsie instellingen. Zij was in het verleden alleen gericht op kinderen tot 12 jaar. Inmiddels heeft de instelling ook zijn aandacht verlegd naar jongeren, zoals Hanneke, die begeleid worden naar zelfstandigheid en participatie n de maatschappij. Er zijn nu drie woningen waarin jongeren beschermd wonen. Naast hun handicap epilepsie hebben deze jongeren ook vaak een ontwikkelingsachterstand of een verstandelijke functiebeperking.

De opdracht: 

De directeur van de instelling vindt het wel heel erg belangrijk dat jongeren verantwoord worden begeleid bij keuzes die veel impact hebben op hun leven. Wat zijn de mogelijkheden en de alternatieven binnen zijn organisatie en hoe bereid je de ouders en kinderen voor op zulke belangrijke beslissingen. De directeur wil dat er een cursus wordt ontwikkeld voor de ouders van die jongeren. De cursus zal in vier dagdelen worden gegeven. 

Thema dagdeel 1: Het begin: omgaan met jonge kinderen, waarbij de epilepsie net ontdekt is.

Thema dagdeel 2: De puberteit: omgaan met pubers, leren op eigen benen te staan.

Thema dagdeel 3: Kinderen krijgen – het omgaan met de vraag om kinderen te willen krijgen.

Thema dagdeel 4: Werken – het omgaan met de vraag naar werk. 

Belangrijk bij een cursus zijn de volgende criteria.

· Van elke cursus is het programma vastgelegd en wordt dat aan ouders gecommuniceerd 

· In de cursus zijn per thema 2 startcasussen aanwezig. Een startcasus is een zelf geschreven voorbeeld van typisch epileptisch gedrag [typisch epileptische problemen in de leeftijdsfasen] én de manier waarop professionele begeleiders daarop reageren. Zij dienen als model voorbeeld voor ouders.

· In de cursus zijn casussen aanwezig aan de hand waarvan ouders hun reactie gevraagd kan worden.

· In de cursus is schriftelijke achtergrondinformatie voor handen. De titel van de informatie luidt: Achtergronden van …

· In elke cursus wordt informatie gegeven over de achtergronden van epilepsie. De informatie staat in een PowerPoint presentatie. 

· In elke cursus is een spannende afwisseling tussen vertellen aan en het activeren van ouders.

De projectgroep 

Jullie projectgroep bestaat uit 4 mensen, die door de directeur ingehuurd zijn om het 

cursusprogramma te ontwerpen.

Voordat de cursus gemaakt wordt, is vooronderzoek noodzakelijk.

Het vooronderzoek

In hoofdstuk 1 van het vooronderzoek verwacht de directeur.

· Een viertal verschillende casusbeschrijvingen van epileptische kinderen, jongeren, adolescenten en volwassene. Aangegeven wordt hoe elliptische aanvallen werken, en hoe spanningsfactoren in de omgeving van invloed zijn op de aanvallen en hoe de omgeving regeert en zo moeten reageren.

· Een beschrijving van het programma van vier verschillende cursussen aan ouders over andere onderwerpen dan epilepsie. De beschrijving wordt gegeven aan de hand van de volgende onderwerpen: doelstellingen van het programma, programmaonderdelen, volgorde van programmaonderdelen, manier van evalueren.

In hoofdstuk 2 van het vooronderzoek verwacht de directeur een behoefteonderzoek onder ouders met epileptische kinderen en elliptische kinderen zelf. Het gaat m.n. om onderzoek naar typische problemen die zij ervaren hebben en hun vragen en wensen over cursusonderwerpen.

In hoofdstuk 3 verwacht de opdrachtgever 

· Een lijst met verschillen tussen de ontwikkeling van normale kinderen, pubers, adolescenten en volwassen en dezelfde ontwikkeling bij epileptische kinderen. De belangrijkste verschillen staan bovenaan de lijst. Elke verschil is uitgebreid toegelicht.

· Een beschrijving van de gevolgen van epilepsie voor het functioneren van deze kinderen, jongeren, adolescenten en volwassenen. Dit aan de hand van de volgende onderwerpen: het aangaan van vriendschappen en relaties, het aangaan van seksuele relaties, de manier waarop er op school toch geleerd kan worden met verstandelijke functiebeperking.

· Een beschrijving van de psychotherapeutische behandelingen, psychosociale begeleiding en resocialisatiemogelijkheden die er zijn voor epileptische jongeren die zijn vastgelopen in hun leven. Het betreft met name jongeren bij wie de ontwikkeling dreigt te stagneren op verschillende levensgebieden ( school, gezin, contact met peergroup)

· Een beschrijving van opleidings- en arbeidsmogelijkheden die aansluiten bij de mogelijkheden van epileptische jongeren met een ontwikkelingsachterstand en/ of verstandelijke functiebeperking
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