
Gouden Tips

van ouders, voor ouders van een kind met een
chronische aandoening over

• ruimte geven aan uw reacties en de tijd nemen voor verwerking

• u goed laten informeren

• samenwerken met de zorgverleners

• uw kind steunen

• steun bieden aan uw andere kinderen

• de school, club en anderen op de hoogte houden

• steun en hulp vragen van familie, vrienden en kennissen

• gebruikmaken van de steun van andere ouders en de ouder- en patiëntenorganisaties

• goed voor uzelf zorgen

• niet schromen om hulp te vragen



Voor ouders, van ouders

Uw kind heeft een chronische ziekte. Het is daarmee een van de ongeveer 400.000
kinderen en jongeren in Nederland die een ziekte hebben met een chronisch karakter.
Chronische ziekten zijn bijvoorbeeld spierziekten, stofwisselingsziekten, nierziekten,
epilepsie, hartafwijkingen, cystic fibrosis, diabetes, astma, jeugdreuma en langdurige
klachten als gevolg van kanker.
Deze brochure is bedoeld voor ouders en verzorgers van een kind met een chronische
ziekte. Het geeft antwoord op vragen als: hoe kom ik aan informatie? Hoe kan ik mijn kind
steunen en hoe ga ik om met de reacties van mijn andere kinderen? Waar kan ik terecht
met mijn vragen en zorgen? De informatie in deze brochure is afkomstig van ouders die
zelf een kind met een chronische ziekte hebben. Zij weten als geen ander welke vragen en
problemen je daarbij kunt tegenkomen. In deze brochure zijn vragen en problemen
beschreven waar ouders van een kind met een chronische aandoening mee te maken
kunnen krijgen.



Geef ruimte aan uw reacties en neem de tijd voor verwerking
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Laat u goed informeren
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Werk samen met de zorgverleners en vertrouw daarbij op uw intuïtie en ervaring
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sÉÉä=çìÇÉêë=ÜÉÄÄÉå=å~=îÉêäççé=î~å=íáàÇ=îÉÉä=ÖÉäÉÉêÇ=çîÉê=ÇÉ=òáÉâíÉ=Éå=òáàå=Çççê=Éêî~êáåÖ=ÇÉëâìåÇáÖ=ÖÉïçêÇÉå
áå=ÇÉ=çãÖ~åÖ=ãÉí=Üìå=òáÉâÉ=âáåÇK=eÉí=â~å=Ç~å=îççêâçãÉå=Ç~í=çìÇÉêë=Éê=ãÉÉê=î~å=~Ñ=ïÉíÉå=Ç~å=ëçããáÖÉ
ÜìäéîÉêäÉåÉêëK=aççê=ÇìáÇÉäáàâ=íÉ=ã~âÉå=~~å=ÇÉòÉ=ÜìäéîÉêäÉåÉêë=ïÉäâÉ=âÉååáë=Éå=Éêî~êáåÖ=ì=ÜÉÄí=çéÖÉÄçìïÇI
îççêâçãí=ì=áêêáí~íáÉK

Steun uw kind zo goed mogelijk

wáÉâ=òáàå=áë=îççê=ÉÉå=âáåÇI=î~å=ïÉäâÉ=äÉÉÑíáàÇ=Ç~å=ççâI=ÜÉÉä=å~~êK=wáÉâÉ=âáåÇÉêÉå=îçÉäÉå=òáÅÜ=ìáí=Üìå=ÖÉïçåÉ
ÇçÉåW=òÉ=îçÉäÉå=òáÅÜ=çåÖÉã~ââÉäáàâI=ÜÉÄÄÉå=î~~â=éáàå=Éå=òáàå=~åÖëíáÖ=Éå=çåòÉâÉê=çîÉê=ï~í=Éê=~ääÉã~~ä=ãÉí=òÉ
ÖÉÄÉìêíK=sÉÉä=òáÉâÉ=âáåÇÉêÉå=ÖÉÇê~ÖÉå=òáÅÜ=Ç~å=ççâ=~åÇÉêë=Ç~å=åçêã~~äW=~ÖêÉëëáÉÑI=îáà~åÇáÖ=Éå=Äççë=çÑ=àìáëí
ëíáä=Éå=íÉêìÖÖÉíêçââÉåK=r=ÜÉÄí=ÜÉí=Ç~å=òï~~ê=íÉ=îÉêÇìêÉåK=lãÇ~í=ì=ÇÉ=ãÉÉëí=îÉêíêçìïÇÉ=éÉêëççå=ÄÉåíI



êÉ~ÖÉêÉå=òÉ=òáÅÜ=çé=ì=~Ñ>=wáÉâÉ=âáåÇÉêÉå=ÄÉëÉÑÑÉå=îêçÉÖ=çÑ=ä~~í=Ç~í=Üìå=çìÇÉêë=òÉ=åáÉí=âìååÉå=ÄÉÜçÉÇÉå=îççê
~ä=Üìå=çåÖÉã~â=Éå=ÇÉ=éáàåK=lçâ=Ç~~êçã=âìååÉå=òÉ=Äççë=òáàå=çé=ìK

s~åòÉäÑëéêÉâÉåÇ=ÜÉÉÑí=ÉÉå=òáÉâ=âáåÇ=îÉÉä=ëíÉìå=åçÇáÖ=Äáà=ÇÉòÉ=áåÖêáàéÉåÇÉ=Éêî~êáåÖÉåK=r=~äë=çìÇÉê=çÑ
îÉêíêçìïÇÉ=îÉêòçêÖÉê=ÄÉåí=Ç~~êáå=ÜÉí=ãÉÉëí=ÄÉä~åÖêáàâK=eçÉ=âìåí=ì=ìï=âáåÇ=ëíÉìåÉå\=aççê=Éê=òç=îÉÉä
ãçÖÉäáàâ=îççê=ìï=âáåÇ=íÉ=òáàåK=_äáàÑI=áåÇáÉå=ì=ÜÉí=âìåí=çêÖ~åáëÉêÉåI=òÉâÉê=ÇÉ=ÉÉêëíÉ=Ç~ÖÉå=Äáà=ìï=òáÉâÉ=âáåÇK
hìåí=ì=òÉäÑ=åáÉíI=òçêÖ=Ç~å=Ç~í=ÉÉå=~åÇÉêÉ=éÉêëççå=ãÉí=ïáÉ=ìï=âáåÇ=òÉÉê=îÉêíêçìïÇ=áëI=~~åïÉòáÖ=áëK=_ÉëéêÉÉâ
Äáà=çéå~ãÉ=áå=ÜÉí=òáÉâÉåÜìáë=ÇÉ=ãçÖÉäáàâÜÉÇÉå=çã=~~åïÉòáÖ=íÉ=òáàå=Äáà=çåÇÉêòçÉâÉåI=íáàÇÉåë=ÇÉ=å~êÅçëÉ=Éå=çé
ÜÉí=ãçãÉåí=ï~ååÉÉê=ìï=âáåÇ=Äáàâçãí=å~=ÉÉå=áåÖêÉÉéK=sÉÉä=òáÉâÉåÜìáòÉå=ÄáÉÇÉå=ÇÉ=ÖÉäÉÖÉåÜÉáÇ=íÉ=ÄäáàîÉå
ëä~éÉå=EêççãáåÖJáåFK=pçãë=òáàå=Éê=ççâ=ãçÖÉäáàâÜÉÇÉå=çã=áå=ÇÉ=Äììêí=î~å=ÜÉí=òáÉâÉåÜìáë=íÉ=çîÉêå~ÅÜíÉåI=òç~äë
ÇÉ=Úoçå~äÇ=jÅaçå~äÇÛJÜìáòÉåI=ÇáÉ=ÜáÉê=ëéÉÅá~~ä=îççê=ÄÉÇçÉäÇ=òáàåK

bê=òáàå=ççâ=ãçãÉåíÉå=ï~~êçé=ì=ÖÉêìëí=ÉîÉå=ïÉÖ=âìåí=Ö~~åI=ÄáàîççêÄÉÉäÇ=ï~ååÉÉê=ÇÉ=éÉÇ~ÖçÖáëÅÜ
ãÉÇÉïÉêâÉê=òáÅÜ=ãÉí=ìï=âáåÇ=ÄÉòáÖÜçìÇíK=lìÇÉêÉ=âáåÇÉêÉåI=ãÉí=å~ãÉ=éìÄÉêëI=ïáääÉå=àìáëí=~Ñ=Éå=íçÉ=~ääÉÉå
òáàåK=mêçÄÉÉê=Éê~ÅÜíÉê=íÉ=âçãÉå=ï~í=ìï=âáåÇ=òÉäÑ=ïáäK

kÉí=~äë=îçäï~ëëÉåÉå=ÜÉÄÄÉå=òáÉâÉ=âáåÇÉêÉå=ÄÉÜçÉÑíÉ=~~å=áåÑçêã~íáÉW=òáà=ïÉíÉå=Ç~å=ÄÉíÉê=ï~í=ÜÉå=íÉ=ï~ÅÜíÉå
ëí~~íK=j~~ê=ï~í=âìå=àÉ=ÉÉå=âáåÇ=ïÉä=Éå=ï~í=ÄÉíÉê=åáÉí=îÉêíÉääÉå\=eÉí=ÄÉëíÉ=áë=ÉÉêäáàâ=íÉ=òáàåI=ìï=âáåÇ=åáÉí=íÉ
ãáëäÉáÇÉåK=wÉÖ=Çìë=ÖÉÉå=ÇáåÖÉå=ÇáÉ=åáÉí=ï~~ê=òáàåK=wÉÖ=ÄáàîççêÄÉÉäÇ=åáÉí=Ç~í=ÉÉå=áåÖêÉÉé=ÖÉÉå=éáàå=ÇçÉíI
ï~ååÉÉê=ÇÉòÉ=ïÉä=éáàåäáàâ=áëK=rï=âáåÇ=â~å=Ç~å=ÜÉí=îÉêíêçìïÉå=áå=ì=îÉêäáÉòÉåK

mêçÄÉÉê=Éê~ÅÜíÉê=íÉ=âçãÉå=ï~í=ìï=âáåÇ=ÄÉòáÖÜçìÇí=Éå=Ö~=áå=áÉÇÉê=ÖÉî~ä=áå=çé=ÇÉ=îê~ÖÉåK=r=ÜçÉÑí=åáÉí=~ä=ÇÉ
áåÑçêã~íáÉ=ÇáÉ=ì=òÉäÑ=ÜÉÄíI=íÉ=îÉêíÉääÉåK=dÉÉÑ=~ääÉÉå=ÇÉ=áåÑçêã~íáÉ=ÇáÉ=ÜÉí=âáåÇ=â~å=ÄÉÖêáàéÉå=Éå=çîÉêòáÉåI=Çìë
ÄÉÉíàÉ=Äáà=ÄÉÉíàÉK=wç=ÜÉÉÑí=ÜÉí=ÄáàîççêÄÉÉäÇ=ÖÉÉå=òáå=çã=ÉÉå=âäÉìíÉê=íÉ=îÉêíÉääÉå=Ç~í=Üáà=çîÉê=ÉÉå=ã~~åÇ=å~~ê
ÜÉí=òáÉâÉåÜìáë=ãçÉíK=_ÉêÉáÇ=ÜÉã=ïÉä=îççê=çé=ÉÉå=îÉêîÉäÉåÇ=çåÇÉêòçÉâ=Ç~í=ÇÉ=îçäÖÉåÇÉ=Ç~Ö=ò~ä=éä~~íëîáåÇÉåK

t~ååÉÉê=ì=íïáàÑÉäí=çîÉê=ï~í=ì=ÜÉí=ÄÉëíÉ=íÉÖÉå=ìï=âáåÇ=âìåí=òÉÖÖÉåI=îê~~Ö=Ç~å=ÖÉêìëí=~ÇîáÉë=~~å=ÇÉ=~êíëI=ÇÉ
éÉÇ~ÖçÖáëÅÜ=ãÉÇÉïÉêâÉê=çÑ=ìï=Üìáë~êíëK=wáà=âÉååÉå=ÖÉëÅÜáâíÉ=ÄçÉâàÉëI=ÑçíçÛë=Éå=îáÇÉçÛëI=ÇáÉ=Ü~åÇáÖ=òáàå=Äáà=ÇÉ
îççêÄÉêÉáÇáåÖ=î~å=ìï=âáåÇ=çé=áåÖêÉéÉå=Éå=çéå~ãÉ=áå=ÜÉí=òáÉâÉåÜìáë=¨å=Äáà=ÇÉ=îÉêïÉêâáåÖ=î~å=ÇÉ=Éêî~êáåÖÉåK
lçâ=ÇÉ=çìÇÉêJ=Éå=é~íáØåíÉåçêÖ~åáë~íáÉë=Éå=ÇÉ=sÉêÉåáÖáåÖ=háåÇ=Éå=wáÉâÉåÜìáë=âìååÉå=ì=~ÇîáëÉêÉå=çîÉê=ÜçÉ=ì
ìï=âáåÇ=ÜÉí=ÄÉëíÉ=âìåí=ëíÉìåÉåK

eÉí=áë=ÉÉå=ÜÉäÉ=âìåëí=çã=ÉÉå=âáåÇ=ãÉí=ÉÉå=ÅÜêçåáëÅÜÉ=~~åÇçÉåáåÖ=çé=íÉ=îçÉÇÉå=íçí=ÉÉå=çå~ÑÜ~åâÉäáàâI
òÉäÑëí~åÇáÖ=ãÉåëK=r=âìåí=Ç~~êÄáà=ÇÉ=ëìÖÖÉëíáÉë=Éå=~ÇîáÉòÉå=ÖÉÄêìáâÉå=î~å=~åÇÉêÉ=àçåÖÉêÉå=ÇáÉ=ÇáÉòÉäÑÇÉ
òáÉâíÉ=ÜÉÄÄÉåI=î~å=ÇÉ=çìÇÉêJ=Éå=é~íáØåíÉåçêÖ~åáë~íáÉë=Éå=å~íììêäáàâ=î~å=ÜìäéîÉêäÉåÉêëI=òç~äë=éÉÇ~ÖçÖÉåI
éëóÅÜçäçÖÉåI=~êíëÉå=Éå=ã~~íëÅÜ~ééÉäáàâ=ïÉêâÉåÇÉåK=få=ÜÉí=ÄçÉâ=dÉïççå=ÉÉå=ÄáàòçåÇÉê=âáåÇ=âìåí=ì=ãÉÉê
äÉòÉå=çîÉê=ÇÉ=çéîçÉÇáåÖ=î~å=ÉÉå=âáåÇ=ãÉí=ÉÉå=ÅÜêçåáëÅÜÉ=òáÉâíÉK

wçÉâI=ÄáååÉå=ÇÉ=ãçÖÉäáàâÜÉÇÉå=ÇáÉ=Éê=òáàåI=å~~ê=äÉìâÉ=ÇáåÖÉå=çã=ë•ãÉå=íÉ=ÇçÉåK=mêçÄÉÉê=åáÉí=~ä=íÉ=îÉÉä=ëíáä=íÉ
ëí~~å=Äáà=ÇÉ=ÇáåÖÉå=ÇáÉ=åáÉí=ãÉÉê=âìååÉåI=ã~~ê=íê~ÅÜí=ãÉí=Éäâ~~ê=íÉ=ÖÉåáÉíÉå=î~å=ÇÉ=ÇáåÖÉå=ÇáÉ=ï¨ä=âìååÉåK

Bied ook steun aan uw andere kinderen

aÉ=EéäçíëÉäáåÖÉF=òáÉâíÉ=î~å=ìï=âáåÇ=ÜÉÉÑí=ìáíÉê~~êÇ=ÉÉå=ïÉÉêëä~Ö=çé=ÉîÉåíìÉäÉ=~åÇÉêÉ=ÜìáëÖÉåççíàÉëK=_êçÉêíàÉë
Éå=òìëàÉë=âìååÉå=ÜÉÉä=îÉêëÅÜáääÉåÇ=êÉ~ÖÉêÉåK=wÉ=âìååÉå=òáÅÜ=òçêÖÉå=ã~âÉå=çîÉê=Üìå=òáÉâÉ=ÄêçÉê=çÑ=òìë=Éå
ãçÖÉäáàâ=ççâ=åçÖ=çã=ìK=wÉ=âìååÉå=îÉêÇêáÉí=ÜÉÄÄÉåI=Äççë=òáàå=çÑ=òáÅÜ=Úçåçéî~ääÉåÇÛ=íÉêìÖíêÉââÉåK=pçããáÖÉ
âáåÇÉêÉå=ïáääÉå=Öê~~Ö=Üìå=çìÇÉêë=Éå=ÇÉ=òáÉâÉ=ÜÉäéÉå=Éå=Çê~ÖÉå=çé=~ääÉêäÉá=ã~åáÉêÉå=Éê~~å=Äáà=~ääÉë=òç=ÖçÉÇ
ãçÖÉäáàâ=íÉ=ä~íÉå=îÉêäçéÉåK=^åÇÉêÉ=âáåÇÉêÉå=ïçêÇÉå=à~äçÉêë=çé=ÇÉ=~~åÇ~ÅÜí=ÇáÉ=ÜÉí=òáÉâÉ=âáåÇ=âêáàÖíK
pçããáÖÉå=êÉ~ÖÉêÉå=òáÅÜ=Ç~å=~Ñ=Çççê=òáÅÜ=ä~ëíáÖ=íÉ=ÖÉÇê~ÖÉåK

eÉí=áë=ÄÉä~åÖêáàâ=ÇÉ=~åÇÉêÉ=âáåÇÉêÉå=áå=ìï=ÖÉòáå=íÉ=áåÑçêãÉêÉå=çîÉê=ï~í=Éê=~~å=ÇÉ=Ü~åÇ=áëK=s~~â=ÇÉåâÉå
âáåÇÉêÉå=Ç~í=ÇÉ=òáÉâíÉ=ÄÉëãÉííÉäáàâ=áë=Éå=òáàå=òÉ=Ä~åÖ=ççâ=òáÉâ=íÉ=ïçêÇÉåK=wÉ=âìååÉå=òáÅÜ=ëçãë=ëÅÜìäÇáÖ
îçÉäÉåI=çãÇ~í=òÉ=ÇÉåâÉå=Ç~í=òáà=ÇÉ=òáÉâíÉ=ÜÉÄÄÉå=îÉêççêò~~âíK=wÉ=ÜÉÄÄÉå=ÄáàîççêÄÉÉäÇ=ÉåáÖÉ=íáàÇ=ÖÉäÉÇÉå=ÉÉå
å~êÉ=ÖÉÇ~ÅÜíÉ=ÖÉÜ~Ç=çÑ=áÉíë=îÉêîÉäÉåÇë=ÖÉòÉÖÇ=íÉÖÉå=Üìå=òáÉâÉ=ÄêçÉêíàÉ=çÑ=òìëàÉK=mê~~í=Çìë=ãÉí=ÜÉå=çîÉê=ï~í
ÜÉå=ÄÉòáÖÜçìÇí=Éå=äÉÖ=òÉ=ìáí=Ç~í=Üìå=ÖÉÇ~ÅÜíÉå=Éå=ÖÉîçÉäÉåë=ÜÉÉä=ÖÉïççå=òáàå=Éå=Ç~í=ì=òÉ=ÄÉëí=ÄÉÖêáàéíK



d~=å~=çé=ïÉäâÉ=ïáàòÉ=ì=ÇÉ=~åÇÉêÉ=âáåÇÉêÉå=Äáà=ÇÉ=òçêÖ=îççê=ÜÉí=òáÉâÉ=ÄêçÉêíàÉ=çÑ=òìëàÉ=âìåí=ÄÉíêÉââÉåK
t~ååÉÉê=ÜÉí=òáÉâÉ=âáåÇ=áë=çéÖÉåçãÉåI=âìååÉå=ÄêçÉêíàÉë=Éå=òìëàÉë=êÉÖÉäã~íáÖ=ãÉÉ=å~~ê=ÜÉí=òáÉâÉåÜìáëI
íÉäÉÑçåÉêÉå=çÑ=ÉÉå=äÉìâÉ=íÉâÉåáåÖ=ã~âÉåK=wçÉâ=Ç~~êå~~ëí=å~~ê=ãçÖÉäáàâÜÉÇÉå=ï~~êÇççê=ìï=âáåÇÉêÉå=ë•ãÉå
ëéÉäÉåI=éäÉòáÉê=ÜÉÄÄÉåK=aÉ=òáÉâíÉ=î~å=ìï=âáåÇ=ã~Ö=åáÉí=ÉÉå=íÉ=òï~êÉ=çéÖ~îÉ=ïçêÇÉå=îççê=ÇÉ=~åÇÉêÉ
âáåÇÉêÉåK

Houd de school, de club, andere ouders en speelkameraadjes op de hoogte

sççê=ëÅÜççäÖ~~åÇÉ=âáåÇÉêÉå=áë=Åçåí~Åí=ãÉí=ëÅÜççä=ÜÉÉä=ÄÉä~åÖêáàâK=t~ååÉÉê=ìï=âáåÇ=áå=ÜÉí=òáÉâÉåÜìáë=äáÖíI
ÇçÉí=ì=Éê=ÖçÉÇ=~~å=ãÉí=ÇÉ=äÉÉêâê~ÅÜí=íÉ=ÄÉëéêÉâÉå=çé=ïÉäâÉ=ã~åáÉê=ÇÉ=âä~ë=ÜÉí=ÄÉëíÉ=Åçåí~Åí=â~å=ÜçìÇÉå
ãÉí=ìï=âáåÇK=hä~ëÖÉåççíàÉë=âìååÉå=íÉâÉåáåÖÉå=ã~âÉåI=ÉÉå=ÄêáÉÑ=ëÅÜêáàîÉå=çÑ=çé=~ÑÖÉëéêçâÉå=íáàÇÉå=çé
ÄÉòçÉâ=Ö~~åK

j~~ê=ççâ=ï~ååÉÉê=Éê=ÖÉÉå=ëéê~âÉ=áë=î~å=ÉÉå=òáÉâÉåÜìáëçéå~ãÉI=áë=ÜÉí=~~å=íÉ=ê~ÇÉå=âä~ëÖÉåççíàÉë=EÉå=Üìå
çìÇÉêëF=áåÑçêã~íáÉ=íÉ=ÖÉîÉå=çîÉê=ÇÉ=òáÉâíÉ=Éå=ï~í=Ç~í=îççê=ìï=âáåÇ=ÄÉíÉâÉåíK=r=âìåí=~ÑëéêÉâÉå=Ç~í=áÉã~åÇ=Eì
òÉäÑI=ÇÉ=äÉÉêâê~ÅÜí=çÑ=J=áåÇáÉå=ìï=âáåÇ=Ç~í=~~åâ~å=J=ìï=âáåÇ=òÉäÑF=áå=ÇÉ=âä~ë=îÉêíÉäí=çîÉê=ÇÉ=òáÉâíÉI=ÄáàîççêÄÉÉäÇ
íáàÇÉåë=ÉÉå=âêáåÖÖÉëéêÉâI=å~~ê=~~åäÉáÇáåÖ=î~å=ÉÉå=îáÇÉçÑáäã=çÑ=ÄçÉâàÉK=sÉêëÅÜáääÉåÇÉ=çìÇÉêJ=Éå
é~íáØåíÉåçêÖ~åáë~íáÉë=ÜÉÄÄÉå=ÜáÉê=ã~íÉêá~~ä=îççêK

få=ëçããáÖÉ=ÖÉî~ääÉå=áë=ÜÉí=ÖçÉÇ=çã=çìÇÉêë=ëÅÜêáÑíÉäáàâ=íÉ=áåÑçêãÉêÉåK=aáí=ÖÉäÇí=òÉâÉê=îççê=òáÉâíÉå=ï~~êçîÉê
åÉÖ~íáÉîÉ=îççêççêÇÉäÉå=ÄÉëí~~å=EÄáàîççêÄÉÉäÇ=çîÉê=ÄÉëãÉííÉäáàâÜÉáÇFK=t~ååÉÉê=Éê=áÉíë=áå=ÇÉ=ëáíì~íáÉ=îÉê~åÇÉêíI
òìäí=ì=ÇÉ=ÄÉíêçââÉåÉå=çéåáÉìï=ãçÉíÉå=Äáàéê~íÉåK

t~ååÉÉê=ìï=âáåÇ=çé=ÉÉå=ëéçêíÅäìÄ=òáíI=~~å=~åÇÉêÉ=ÖÉçêÖ~åáëÉÉêÇÉ=~ÅíáîáíÉáíÉå=ÇÉÉäåÉÉãí=çÑ=î~~â=ëéÉÉäí=Äáà
îêáÉåÇàÉë=Éå=îêáÉåÇáååÉíàÉëI=ÖÉäÇí=ççâ=ÜáÉê=Ç~í=ÜÉí=ÄÉä~åÖêáàâ=áë=ÇÉ=îçäï~ëëÉåÉå=Éå=ÇÉ=âáåÇÉêÉå=EêÉÖÉäã~íáÖF=íÉ
áåÑçêãÉêÉå=çîÉê=ÜçÉ=ÜÉí=Ö~~íK

Geef aan welke steun en hulp u wenst van familie, vrienden en kennissen

få=ÜÉí=ÄÉÖáåI=òÉâÉê=ï~ååÉÉê=ìï=âáåÇ=~Åììí=ÉêåëíáÖÉ=âä~ÅÜíÉå=ÜÉÉÑí=ÖÉâêÉÖÉåI=òìäí=ì=ï~~êëÅÜáàåäáàâ=îÉÉä
ÄÉä~åÖëíÉääáåÖ=âêáàÖÉå=î~å=ìï=Ñ~ãáäáÉI=îêáÉåÇÉåI=ÄìêÉå=Éå=âÉååáëëÉåK=^äë=ì=ä~~í=ÄäáàâÉå=Ç~í=ì=ÇÉ=ÄÉä~åÖëíÉääáåÖ
Éå=áåòÉí=ï~~êÇÉÉêíI=Çê~~Öí=ì=Éê~~å=Äáà=Ç~í=ãÉåëÉå=ì=ÄäáàîÉå=ëíÉìåÉåI=Éå=åáÉí=~ääÉÉå=áå=ÇÉ=ÉÉêëíÉ=éÉêáçÇÉK
t~ååÉÉê=ÜÉí=ì=ìáíâçãíI=ã~~â=Ç~å=ÖÉÄêìáâ=î~å=Üìå=~~åÄçÇ=îççê=Üìäé=Éå=ÇìêÑ=òç=åçÇáÖ=òÉäÑ=çã=Üìäé=íÉ
îê~ÖÉåI=ççâ=~ä=îáåÇí=ì=Ç~í=ãçÉáäáàâK=pçãë=â~å=ÇÉ=ëíêççã=î~å=íÉäÉÑççåíàÉë=ì=íÉ=îÉÉä=ïçêÇÉåK=r=âìåí=Ç~å
áÉã~åÇ=~åÇÉêë=îê~ÖÉå=~äë=Åçåí~ÅíéÉêëççå=çé=íÉ=íêÉÇÉåK

sççê=ìï=Ñ~ãáäáÉ=Éå=îêáÉåÇÉå=áë=àìáëíÉ=áåÑçêã~íáÉ=ÜÉÉä=ÄÉä~åÖêáàâK=sÉêíÉä=Üìå=ççâ=ÜçÉ=ì=ÜÉí=äáÉÑëíÉ=ÖÉëíÉìåÇ=ïáäí
ïçêÇÉåK=wç=îççêâçãí=ì=Ç~í=òÉ=ÚÇÉ=éä~åâ=ãáëëä~~åÛ=Éå=ì=ìáí=Éäâ~~ê=ÖêçÉáíK=káÉí=áÉÇÉêÉÉå=ò~ä=ì=îçääÉÇáÖ=ÄÉÖêáàéÉå
Éå=êÉ~ÖÉêÉå=çé=ÉÉå=ã~åáÉê=ï~~ê=ì=ï~í=~~å=ÜÉÉÑíK=wçêÖ=Éêîççê=Ç~í=ì=ìï=ÖÉîçÉäÉåëI=ìï=ÉÅÜíÉ=òçêÖÉåI=ãÉí=ÉÉå
é~~ê=ÖçÉÇÉ=îêáÉåÇÉå=çÑ=Ñ~ãáäáÉäÉÇÉå=ÄäáàÑí=ÇÉäÉåK=a~å=ÜÉÉÑí=ì=òÉäÇÉå=ÜÉí=ÖÉîçÉä=Éê=~ääÉÉå=îççê=íÉ=ëí~~åK

Maak gebruik van de steun van andere ouders en de ouder- en patiëntenorganisaties

^åÇÉêÉ=çìÇÉêë=ÇáÉ=áå=ÉÉå=îÉêÖÉäáàâÄ~êÉ=ëáíì~íáÉ=ÜÉÄÄÉå=ÖÉòÉíÉåI=âìååÉå=ì=íçí=ëíÉìå=òáàåK=jÉåëÉå=ÇáÉ
ÜÉíòÉäÑÇÉ=ãÉÉã~~âíÉåI=ëí~~å=åáÉí=ê~~ê=íÉ=âáàâÉå=î~å=ìï=ÉãçíáÉëK=^~å=ÉÉå=Ü~äÑ=ïççêÇ=ÜÉÄÄÉå=òáà=î~~â=~ä
ÖÉåçÉÖ=çã=ì=íÉ=ÄÉÖêáàéÉåK=wÉ=âìååÉå=ÄçîÉåÇáÉå=îÉÉä=éê~âíáëÅÜÉ=íáéë=çîÉê=~ääÉêäÉá=ò~âÉå=ÖÉîÉåW=ÜÉí=çãÖ~~å
ãÉí=ÇÉ=òáÉâÉI=çéîçÉÇáåÖ=Éå=ÜÉí=êÉÖÉäÉå=î~å=ò~âÉå=~äë=ÜÉí=~~åîê~ÖÉå=î~å=ÄÉé~~äÇÉ=îççêòáÉåáåÖÉåK
sá~=ÇÉ=çìÇÉêJ=Éå=é~íáØåíÉåçêÖ~åáë~íáÉë=âìåí=ì=áå=Åçåí~Åí=âçãÉå=ãÉí=~åÇÉêÉ=çìÇÉêëK=r=âìåí=~äíáàÇ=îêáàÄäáàîÉåÇ
ÉÉå=áåÑçêã~íáÉÑçäÇÉê=çéîê~ÖÉåI=òçÇ~í=ì=ïÉÉí=ï~í=ÉÉå=çêÖ~åáë~íáÉ=ì=íÉ=ÄáÉÇÉå=ÜÉÉÑíK



Zorg goed voor uzelf

ráíÉê~~êÇ=Ö~~å=ìï=~~åÇ~ÅÜí=Éå=ÉåÉêÖáÉ=~ääÉêÉÉêëí=ìáí=å~~ê=ìï=òáÉâÉ=âáåÇK=t~ååÉÉê=ìï=âáåÇ=áå=ÜÉí=òáÉâÉåÜìáë
áë=çéÖÉåçãÉåI=òìäí=ì=Ç~~ê=ï~~êëÅÜáàåäáàâ=îÉÉä=òáàåK=r=ÜÉÄí=ÜÉí=çåíòÉííÉåÇ=Çêìâ=ãÉí=éê~âíáëÅÜÉ=ÇáåÖÉå=Éå
ÉãçíáçåÉÉä=äççéí=ìï=ÜççÑÇ=ãáëëÅÜáÉå=ïÉä=çãK=a~å=â~å=ÜÉí=ÖÉã~ââÉäáàâ=ÖÉÄÉìêÉå=Ç~í=ì=~~å=ìï=ÉáÖÉå=ò~âÉå
å~ìïÉäáàâë=~~åÇ~ÅÜí=Éå=íáàÇ=ëÅÜÉåâíK=qçÅÜ=áë=ÜÉí=ÖçÉÇ=çã=ççâ=~~å=ìòÉäÑ=íÉ=ÇÉåâÉåI=Ç~í=âçãí=~ääÉ=ÖÉòáåëäÉÇÉå
íÉå=ÖçÉÇÉK=wçêÖ=Ç~í=ì=ÖçÉÇ=ÉÉí=Éå=Çêáåâí=Éå=~~å=îçäÇçÉåÇÉ=ëä~~é=íçÉâçãíK=mêçÄÉÉê=êÉÖÉäã~íáÖ=çåíëé~ååáåÖ
íÉ=òçÉâÉåW=Ö~=ÉÉåë=ãÉí=ÉÉå=ÖçÉÇÉ=îêáÉåÇáå=çÑ=îêáÉåÇ=Äáàéê~íÉåI=ÉîÉå=ÇÉ=ëí~Ç=áå=çÑ=äÉÉÑ=ì=ìáí=áå=ëéçêíK=açÉ=òç
ãçÖÉäáàâ=ççâ=~Ñ=Éå=íçÉ=áÉíë=çåíëé~ååÉåÇë=ãÉí=ìï=~åÇÉêÉ=ÖÉòáåëäÉÇÉåK=sççê~ä=Äáà=ä~åÖÇìêáÖÉ=òçêÖÉå=áë=ÜÉí
ÖçÉÇ=çã=êÉÖÉäã~íáÖ=ÚÉÉå=é~ìòÉÛ=íÉ=åÉãÉåK

kÉÉã=ÖÉÉå=çîÉêÜ~~ëíÉ=ÄÉëäìáíÉåW=ì=ÄÉåí=ãáëëÅÜáÉå=ÖÉåÉáÖÇ=çã=ìï=Ä~~å=çé=íÉ=òÉÖÖÉå=çã=òç=îÉÉä=ãçÖÉäáàâ=Äáà
ìï=âáåÇ=íÉ=òáàåK=açÉ=Ç~í=äáÉîÉê=åáÉíI=òçä~åÖ=ÇÉ=íçÉâçãëí=åçÖ=åáÉí=ÇìáÇÉäáàâ=áëK=mêçÄÉÉê=ÉÉêëí=ÉÉå=íáàÇÉäáàâÉ
çéäçëëáåÖ=íÉ=îáåÇÉåI=ÄáàîççêÄÉÉäÇ=ÑäÉñáÄÉäÉ=ïÉêâíáàÇÉåI=çåÄÉí~~äÇ=îÉêäçÑ=çÑ=òáÉâ=ãÉäÇÉåK

Schroom niet om hulp te vragen

tÉ=ÄÉÖçååÉå=ÇÉòÉ=íÉâëí=Éê=~ä=ãÉÉW=ï~í=çìÇÉêë=ãÉÉã~âÉå=ï~ååÉÉê=Üìå=âáåÇ=ÅÜêçåáëÅÜ=òáÉâ=ïçêÇíI=áë=ÜÉÉä
îÉÉäK=pÅÜêççã=åáÉí=çã=çé=íáàÇ=Üìäé=íÉ=îê~ÖÉåI=ï~ååÉÉê=ì=ÜÉí=åáÉí=ãÉÉê=ÖçÉÇ=~~åâìåíK

_áà=ìï=Üìáë~êíë=âìåí=ì=íÉêÉÅÜí=ãÉí=äáÅÜ~ãÉäáàâÉ=âä~ÅÜíÉåI=ã~~ê=ççâ=ï~ååÉÉê=ì=ÜÉí=ÉîÉå=åáÉí=ãÉÉê=òáÉí=òáííÉåK
_áà=ÜÉí=EãÉÇáëÅÜF=ã~~íëÅÜ~ééÉäáàâ=ïÉêâ=Éå=ÇÉ=ëçÅá~~ä=ê~~ÇëäáÉÇÉå=âìåí=ì=~~åâäçééÉå=ãÉí=îê~ÖÉå=çîÉê=ìï=ïÉêâ
EÄáàîççêÄÉÉäÇ=ä~åÖÇìêáÖ=îÉêäçÑFI=çîÉê=Ñáå~åÅáØäÉ=ò~âÉå=Éå=éêçÅÉÇìêÉë=îççê=ÄáàîççêÄÉÉäÇ=ÜÉí=~~åîê~ÖÉå=î~å
ÜìäéãáÇÇÉäÉå=Éå=~~åé~ëëáåÖÉå=áå=Üìáë=Eîççê=~ÇêÉëëÉåW=òáÉ=ìï=ÖÉãÉÉåíÉÖáÇëFKt~ååÉÉê=ì=ãçÉáíÉ=ÜÉÄí
çã=ãÉí=ìï=òáÉâÉ=âáåÇ=çã=íÉ=Ö~~å=çÑ=ï~ååÉÉê=ìï=~åÇÉêÉ=âáåÇÉêÉå=éêçÄäÉãÉå=ÖÉîÉåI=âìåí=ì=íÉêÉÅÜí=Äáà=ÇÉ
éÉÇ~ÖçÖáëÅÜÉ=ãÉÇÉïÉêâÉêëI=éëóÅÜçäçÖÉå=Éå=ã~~íëÅÜ~ééÉäáàâ=ïÉêâÉåÇÉå=ÇáÉ=ÄáååÉå=ÜÉí=òáÉâÉåÜìáë
ïÉêâò~~ã=òáàåK=lçâ=ÇÉ=Üìáë~êíë=Éå=ÇÉ=íÜìáëòçêÖ=âìååÉå=ì=Ç~~êáå=~ÇîáëÉêÉåK

eÉí=âçëí=íáàÇ=çã=íÉ=ïÉååÉå=~~å=ÜÉí=áÇÉÉ=Ç~í=ìï=âáåÇ=ÅÜêçåáëÅÜ=òáÉâ=áë=Éå=Ç~í=ÇÉ=íçÉâçãëí=Éê=~åÇÉêë=ò~ä
ìáíòáÉå=Ç~å=ì=Ü~Ç=ÖÉÇ~ÅÜíK=eÉí=äÉîÉå=ãÉí=ÉÉå=ÅÜêçåáëÅÜ=òáÉâ=âáåÇ=ò~ä=î~~â=ëáíì~íáÉë=ãÉí=òáÅÜ=ãÉÉÄêÉåÖÉåI
ï~~êçé=~ääÉ=ÖÉòáåëäÉÇÉå=òáÅÜ=çéåáÉìï=ãçÉíÉå=áåëíÉääÉåK=ÚsÉêïÉêâÉå=áë=ïÉêâÉåÛI=òÉÖÖÉå=çìÇÉêë=ÇáÉ=Çáí=ÉÉêÇÉê
ÜÉÄÄÉå=ãÉÉÖÉã~~âíK

sê~~Ö=ÖÉêìëí=çã=ëíÉìå=Éå=ÜìäéK



Verder informeren

Mensen die vragen hebben over handicaps en ziekten kunnen bellen naar de NIZW/ infolijn.
Medewerkers van de Infolijn maken gebruik van landelijke gegevens van onderzoeken, publicaties
en projecten. Zo nodig wordt u doorverwezen naar andere instanties of organisaties.

kfwt=L=fåÑçäáàå
mçëíÄìë=NVNRO
PRMN=aa=ríêÉÅÜí
íÉäÉÑççå=EMPMF=OPM=SS=MP

Voor adressen van ouder- en patiëntenverenigingen kunt u bellen met

kmL`c=EâçÉéÉä=î~å=é~íáØåíÉåLÅçåëìãÉåíÉåçêÖ~åáë~íáÉëF
mçëíÄìë=NRPV
PRMM=_j=ríêÉÅÜí
íÉäÉÑççå=EMPMF=OVT=MP=MP
ïïïKåéÅÑKåä

Voor informatie over opname van kinderen in ziekenhuizen kunt u contact opnemen met

háåÇ=Éå=wáÉâÉåÜìáë
hçêíÉ=h~äâçîÉå=V
PPNN=gj=açêÇêÉÅÜí
íÉäÉÑççå=EMTPF=SNQ=SP=SN
www.kindenziekenhuis.nl

Voor adressen en informatie over regionale Informatie- en Klachtenbureaus Gezondheidszorg
(IKG’s) kunt u terecht bij

ilobm
mçëíÄìë=OORM
PRMM=dd=ríêÉÅÜí
íÉäÉÑççå=EMPMF=OVV=NV=TM
MVMM=OQP=TT=E=€=MINM=éÉê=ãáåììíF

De sociaal raadslieden, verbonden aan uw gemeente, kunnen u informatie ‘op maat’ geven over
voorzieningen, subsidies en regelingen. Raadpleeg uw gemeentegids.



Verder lezen

_áà=ÜÉí=kfwt=âìåí=ì=ÄÉëíÉääÉåW

√=dÉïççå=ÉÉå=ÄáàòçåÇÉê=âáåÇK=mê~âíáëÅÜÉ=áåÑçêã~íáÉ=çîÉê=ÜÉí=çéîçÉÇÉå=î~å=ÉÉå=ÅÜêçåáëÅÜ

òáÉâ=âáåÇ
kfwtJÄÉëíÉäåìããÉê=b=POOSNX==€=NQKMM

kfwt=ráíÖÉîÉêáà
mçëíÄìë=NVNRO
PRMN=aa=ríêÉÅÜí
íÉäÉÑççå=EMPMF=OPM=SS=MT
Ñ~ñ=EMPMF=OPM=SQ=VN
ÉJã~áäW=ÄÉëíÉä]åáòïKåä

ouders van chronisch zieke kinderen

jÉí=Ç~åâ=~~å=~ääÉ=çìÇÉêJ=Éå=é~íáØåíÉåçêÖ~åáë~íáÉë=îççê=Üìå=NM=ÖçìÇÉå=íáéëK

cçíçÛëW=fåÉ=î~å=ÇÉå=_êçÉâ

içÅ~íáÉëWtáäÜÉäãáå~=háåÇÉêòáÉâÉåÜìáë=EríêÉÅÜíFI^ëíã~ÅÉåíêìã=eÉáÇÉÜÉìîÉä=EeáäîÉêëìãFI=Ñ~ãáäáÉ=hçâ
EkáÉìïÉÖÉáåF

kfwtI=~ìÖìëíìë=NVVU

aÉòÉ=ìáíÖ~îÉ=áë=íçíëí~åÇÖÉâçãÉå=áå=ÜÉí=â~ÇÉê=î~å=ÜÉí=éêçàÉÅí=_ÉÖÉäÉáÇáåÖ=î~å=çìÇÉêë=î~å=ÅÜêçåáëÅÜ=òáÉâÉ
âáåÇÉêÉåKeÉí=éêçàÉÅí=áë=ìáíÖÉîçÉêÇ=Çççê=ÜÉí=kÉÇÉêä~åÇë=fåëíáíììí=îççê=wçêÖ=Éå=tÉäòáàå=L=kfwt=íÉ=ríêÉÅÜí=Éå=áë
ÖÉÑáå~åÅáÉêÇ=Çççê=ÜÉí=cçåÇë=`ÜêçåáëÅÜ=wáÉâÉå=Éå=ÜÉí=kfwtK


