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Dat een kind met een handi-
cap extra zorgen met zich
meebrengt, zal niemand ont-
kennen. Als ouder ren je je rot
langs dokters, specialisten en
diagnoseteams. En dan begint
de zoektocht pas, want waar
vind je meer informatie over
de handicap van je kind en
over mogelijke behandelingen
en therapieén... Om nog maar
te zwijgen van de wirwar aan
begeleidingsdiensten, voorzie-
ningen, eventuele tegemoet-
komingen, enz. Naast al deze
activiteiten en praktische
beslommeringen staan ouders
ook nog voor het moeilijke
proces van verwerking. Want
hun leven, hun toekomstver-
wachtingen, hun dromen,...
worden door de komst van een
kind met een handicap danig
op hun kop gezet. En soms
blijft er dan weinig tijd en
energie over voor de andere
kinderen. Dat realiseren vele
ouders van een kind met een
handicap zich maar al te
goed...

Marc: Ons Lotte eist ons al jaren volledig
op. Toen bij Lotte een hersentumor werd
vastgesteld, brachten mijn vrouw en ik
weken met haar in het ziekenhuis door.
Tijdens de operatie liep onze dochter een
ernstig hersenletsel op. Eens thuis ging er
veel tijd in haar verzorging. Lotte kon oor-
spronkelijk moeilijk slikken. Om haar te
eten te geven was mijn vrouw al uren per
dag met haar bezig. Er ging geen dag
voorbij of wij moesten naar een specialist,
kinesist of logopedist. En thuis moest er
natuurlijk verder met haar geoefend wor-
den. Het duurde een hele tijd vooraleer
wij beseften dat heel ons leven om Lotte
draaide en dat onze twee andere kinde-
ren wel erg vaak hun plan alleen moesten
trekken. Wij voelen ons nu schuldig
omdat wij dit niet eerder gemerkt heb-
ben?

Ann: Ik heb drie kinderen: Maarten, Jelle
en Marie. Maarten wordt binnenkort 11
jaar. Jelle en Marie, een tweeling, zijn 9
jaar. Jelle liep tijdens de geboorte een
hersenbeschadiging op. Gevolg is dat hij
nu moeilijk loopt, moeilijk spreekt en een
leerachterstand heeft. Jelle gaat naar de
gewone school. Wij geloven erg in inclu-
sief onderwijs, ook al is het vaak knokken
om de leerkrachten te motiveren en de
nodige assistentie te vinden. Maar Jelle
voelt zich daar goed bij. Hij vertrekt ’s
morgens samen met Maarten en Marie
naar school. En alhoewel ze niet in
dezelfde klas zitten, hebben zij toch iets
gemeenschappelijks om over te praten.
Dat dacht ik toch. Maar mijn kinderen
praten helemaal niet veel met elkaar. Zij
spelen ook praktisch nooit met elkaar.
Maarten en Marie trekken veel samen op:
fietsen, gezelschapsspelen, computerspel-
letjes. Jelle wordt vaak gezien als stoor-
zender. Met zijn driewieler fietst hij niet
zo snel, hij begrijpt de regels van een
gezelschapsspel niet altijd. Jelle zit vaak in
zijn eentje voor de computer of de tv.
Soms vraag ik wel eens om Jelle te laten
meespelen, maar ik wil ook niet te veel
forceren. Ik hoop altijd dat zij uit eigen
beweging Jelle wat meer bij hun spel zul-
len betrekken. Maar voorlopig gebeurt dit
niet.

Daar sta ik met mijn pleidooi voor inclu-
sief onderwijs en de verwachting dat Jelle
door zijn klasgenootjes aanvaard wordt.

In mijn eigen gezin lukt het niet eens.
Maar misschien ben ik hier zelf wel schul-
dig aan. Ik besef heel goed dat ik, omwil-
le van de extra zorgen die Jelle nodig
had, vaak geen energie meer over had
voor mijn andere kinderen.

Dat ouders van een kind met een
handicap zich ook zorgen maken over
hun andere kinderen en zich vaak
schuldig voelen omdat ze niet elk
kind de nodige aandacht kunnen
geven, is duidelijk. Maar wat vinden
broers en zussen van kinderen met
een handicap, zij noemen zich 'brus-
sen’, daar nu zelf van?

Op de Brussendag, de enige echte
feestdag voor brussen, op 6 maart
kregen wij de kans om met enkele
brussen te praten: Kathleen (14 jaar),
Marlies (15 jaar), Laura (15 jaar), Sofie
(16 jaar), Roel (17 jaar) en Mathias (15
jaar).

Handiscoop: Jullie hebben allemaal
een broer of een zus met een handi-
cap. Wat is daar zo speciaal aan?
Marlies: Dat heeft voor- en nadelen.
Voordeel is dat wij vele mensen hebben
leren kennen omdat Bart zo sociaal is.
Omdat mijn broer altijd iedereen aan-
spreekt, kent de hele buurt hem. Als wij
samen op straat lopen, spreekt iedereen
ons aan. Dat is leuk. Niemand heeft een
broer als ik. Maar het nadeel is wel dat ik



steeds gezien word als de ‘zus van?’. Ze
kennen mij niet als Marlies, wel als de zus
van Bart.

Laura: Wat Marlies zei, herken ik ook.
Sommige mensen zien mij niet als Laura,
maar als de ‘zus van Vincent’. Gelukkig is
dit niet bij iedereen zo.

Sofie: Ik zie niet veel voordelen aan het
hebben van een broer met een handicap.
Alleen... was mijn broer er niet geweest,
dan had ik nooit de andere brussen leren
kennen. En met de brussen beleven wij
keitoffe momenten. Maar een nadeel is
zeker dat mijn ouders veel met mijn broer
moeten bezig zijn en daardoor niet zoveel
aandacht voor mij hebben. Ik heb ook het
gevoel dat ik mijn ouders zeker niet mag
teleurstellen en probeer extra mijn best te
doen. Je moet jezelf voortdurend bewij-
zen...

Roel: Ik vind dat er geen voor- en geen
nadelen zijn aan het hebben van een zus
met een handicap. Ik vind dat maar heel
gewoon. Wij zijn thuis met vier kinderen
en ik denk dat iedereen evenveel aan-
dacht krijgt. Mijn zus met een handicap
wordt op dezelfde manier behandeld als
de andere kinderen. Wanneer er taken
verdeeld worden, krijgt mijn zus ook haar
taak. En als zij iets mispeuterd heeft,
wordt zij gestraft. Net als wij.

Mathias: Ik heb ook een zus met een
handicap. Weet je, je leert daar mee
leven. Je maakt er toch gewoon het beste
van.
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sNiemand
heeft

een broer
als 1k!”’

Handiscoop: Weten jullie iets over de
handicap van je broer of zus? Vinden
jullie het belangrijk dat je daar veel
van weet?

Sofie: Ik weet eigenlijk niet zoveel over
de handicap van mijn broer. Michiel
heeft niet één of ander syndroom. Voor
mij is het niet duidelijk wat er met hem
aan de hand is. Misschien weten mijn
ouders en de dokters wel meer. Mijn
ouders hebben niet onmiddellijk ontdekt
dat Michiel een handicap heeft. Pas toen
hij enkele maanden oud was, begonnen
zij te twijfelen. Want zij vergeleken hem
met mij. Omdat Michiel dingen nog niet
kon die ik op die leeftijd al deed, zijn
mijn ouders met hem naar een kinderarts
geweest. Toen bleek dat Michiel heel
traag ontwikkelde en nu heeft hij een vrij
grote achterstand op zijn leeftijdsgeno-
ten.

Roel: ik weet ook niet zoveel over de
handicap van mijn zus. Ik weet wel dat
mijn zus zonder handicap geboren werd,
maar dat zij die later verworven heeft.
Hoe dit gekomen is, weet ik niet. Wij
praten daar thuis niet zoveel over. Mijn
ZUs is jonger en je groeit gewoon samen
op. Maar ik denk wel dat mijn ouders mij
alles zullen vertellen wanneer ik daar vra-
gen over stel.

Mathias: Ook mijn zus werd zonder
handicap geboren. Door een hersenvlies-
ontsteking geraakte zij verlamd aan haar
linkerzijde.

Kathleen: Mijn twee broers hebben alle-
bei een handicap. Ik weet dat zij een ern-
stige verstandelijke en motorische handi-
cap hebben, maar meer weet ik daar ook
niet over. Ik zou wel graag meer willen
weten, maar zelfs de professoren weten
niet juist wat er aan de hand is en wat de
oorzaak van hun handicap is. Maar als je
het weet, sta je nog nergens.

Marlies: |k probeer wel zoveel mogelijk
te weten te komen over de handicap van
mijn broer. Hij heeft het Williams-Beuren
Syndroom. Mijn ouders hebben me al
veel verteld. Ik vind dat heel belangrijk, ik
weet er graag veel over. Mijn broer heeft

deze handicap al vanaf zijn geboorte,
maar dat wisten wij toen niet. Pas toen hij
16 maanden oud was, hebben wij dit
ontdekt. Bart ontwikkelde trager dan
andere kinderen en een cardioloog heeft
dan vastgesteld dat hij het William-Beu-
ren Syndroom had.

Handiscoop: Wie van jullie is soms
jaloers op zijn broer of zus met een
handicap?

Laura: Ik ben dikwijls jaloers op mijn
broer omdat die zich zo weinig zorgen
maakt. Vincent leeft in zijn eigen wereld
en is gewoon gelukkig. Zijn grootste zorg
is of zijn lievelingsprogramma wel op tv
zal komen. Over werk voor school, een
goed rapport, maakt hij zich niet druk. Ik
vind ook dat mijn broer door iedereen
verwend wordt. Hij krijgt altijd snoep.
Omdat mensen niet goed weten hoe zij
met Vincent moeten omgaan, verwennen
zij hem maar. Ik begrijp dit wel, ik zie
mijn broer ook graag.

Sofie: Ik ben jaloers op mijn broer omdat
hij zoveel aandacht krijgt. Waarom hij en
ik niet, denk ik dan. Ik moet dikwijls
wachten tot hij in zijn bed ligt om ook
eens mijn verhaal te kunnen doen.

Roel: Ik denk dat het normaal is dat je
jaloers bent. Broers en zussen zijn wel
vaker jaloers op elkaar, ook wanneer zij
geen handicap hebben

Marlies: Mijn broer mag veel meer dan
ik. Hij krijgt ook meer gedaan van mijn
ouders. Wanneer hij iets wil, komt hij fle-
men en dan krijgt hij het wel voor elkaar.
Soms ben ik echt jaloers op hem, maar
later voel ik mij dan schuldig omdat ik zo
jaloers was. Het is niet zijn schuld dat hij
een handicap heeft.

Kathleen: Bij ons thuis krijgen mijn twee
broers veel meer aandacht dan ik. En als
er eens iets mis gaat, wat gelukkig niet
vaak gebeurt, word ik vaak gestraft. De
schuld wordt dan in mijn schoenen
geschoven omdat mijn broers niet beter
weten.

Mathias: Wij worden thuis allebei gelijk
behandeld. Ik vind niet dat mijn zus meer

aandacht krijgt dan ik. Ik heb dan ook 15
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Uit het gesprek met Katleen, Marlies,
Sofie, Laura, Mathias en Roel blijkt dat
ieder van hen de handicap van broer of
zus op een eigen manier beleeft. Dit
kan ook niet anders. Elke brus is uniek,
je kunt de ene brus niet zomaar verge-
lijken met de andere. Maar ook elk kind

met een handicap is uniek, net zoals elk

gezin uniek is. Toch delen de meeste
brussen een aantal gevoelens en erva-
ringen. Over jaloezie, schuldgevoelens,
kwaadheid, zorgen voor later, vertel-
den de brussen waarmee wij een
gesprek hadden al. Wat ook vaak
terugkomt in de verhalen van brussen:

Vele brussen voelen zich eenzaam. Zij
hebben dan wel een broer of zus,
maar eigenlijk hebben ze niet veel
aan elkaar. Brussen kunnen hun broer
of zus met een handicap wel helpen,
maar ze krijgen er niet altijd veel voor
terug. Andere brussen daarentegen
vinden dat ze juist heel veel terugkrij-
gen van hun broer of zus met een
handicap, zelfs meer dan van hun
andere broers of zussen. Hun broer of
zus met een handicap beseft heel
goed dat hij/zij geholpen moet wor-
den en toont dan vaak open en dui-
delijk hoeveel ze van hun brus hou-
den. lemand helpen, schept een band
zodat brussen ook oprecht veel om
hun broer of zus met een handicap
geven;

Sommige brussen voelen zich schul-
dig: omdat ze hun broer of zus met
een handicap niet verdedigd hebben
bij de andere kinderen, omdat ze hun
broer of zus geplaagd hebben of
omdat ze zich voor hem of haar
geschaamd hebben.

Brussen hebben het vaak moeilijk om
aan vrienden te vertellen dat ze een
broer of zus met een handicap heb-
ben. Ze weten ook niet altijd hoe zij
de handicap moeten uitleggen. Zul-
len de vrienden het begrijpen? Brus-
sen vrezen dat hun vrienden hen wel
eens zouden kunnen uitlachen of pla-
gen. Zij brengen daarom liever geen
vriendjes mee naar huis.

- Van een brus wordt vaak (onbewust)
veel verwacht: dat hij/zij flink en ver-
standig is, zijn/haar verantwoorde-
lijkheid opneemt, goed presteert op
school en elders (want ouders stellen
vaak al hun hoop in hem of haar),
mee instaat voor de verzorging of
begeleiding, zelfstandig is, enz. Som-
mige brussen komen hierdoor onder
enorme druk te staan.
De meeste brussen hebben een sterk
verantwoordelijkheidsgevoel en een
milde kijk op mensen. Zij zijn niet
bang om het op te nemen voor de
zwakkeren in de samenleving. Dat is
zeker heel positief. Maar negatiever is
dat brussen hun eigen wensen vaak
op de tweede plaats stellen. Zij voelen
zich dikwijls onzeker omdat ze niet de
kans kregen hun persoonlijkheid te
ontplooien.
Brussen zijn meestal goed op de
hoogte van wat er met hun broer of
zus met een handicap aan de hand is.
Zij vinden het ook belangrijk dat zij
de nodige informatie krijgen, als die
maar goed verstaanbaar is.
Ouders maken zich vaak onterecht
zorgen over het feit dat zij hun andere
kinderen inschakelen bij de zorg voor
hun broer of zus met een handicap en
over de inzet die zij van hen verwach-
ten. Maar brussen zelf ervaren deze
extra verantwoordelijkheid helemaal
niet als negatief, zolang het maar
geen al te grote plicht is.
- Brussen heblben vooral nood aan
respect, informatie, raad, begrip,...

Wanneer je met brussen praat, valt het
op dat zij met heel veel liefde over hun
broer of zus met een handicap spreken.
Zij zien hun broer of zus echt graag. Zij
praten ook met veel respect over hun
ouders en beseffen heel goed hoeveel
extra zorgen een kind met een handi-
cap met zich meebrengt. Maar ook
ouders kijken met heel veel trots en
respect naar hun valide kinderen waar-
op zij zo dikwijls een beroep kunnen
doen.

Brussen onder elkaar.

Broers en zussen van een kind met een
handicap vinden het belangrijk dat zij
met hun verhaal ergens terechtkunnen.
Hun ouders staan daar zeker voor open,
want zij maken zich ook zorgen om
hen. Maar wat je van veel brussen hoort
is: Ik praat niet altijd over mijn pro-
blemen met mijn ouders, ik hou me in

want ik wil mijn ouders niet nog meer
verdriet aandoen.”

Brussen hebben veel aan het contact
met andere brussen. De meeste brussen
vinden het een hele opluchting wan-
neer zij vernemen dat anderen net
dezelfde gevoelens en ervaringen heb-
ben.

De ‘Brusjes’ was het eerste groepje in
Vlaanderen waar brussen elkaar kon-
den ontmoeten. Dit jaar vieren zij hun
10-jarig bestaan. De 'Brusjes’ lag aan
de basis van alle brusseninitiatieven
die de voorbije jaren in Vlaanderen
ontwikkeld werden. In dit feestjaar
nemen zij de uitdaging aan om er voor
te zorgen dat ook de volgende 10 jaar
de aandacht voor de brussen niet ver-
loren gaat. De brussendag, het brus-
senkamp en het puber-brus-weekend
blijven voor de brussen ook in de
komende jaren momenten om naar uit
te kijken.

Voor meer informatie kun je terecht bij:
Tinneke Moyson, tel.: 09/ 238.22.05, e-
mail: tinneke.moyson@hogent.be of
Hogeschool Gent, departement SOAG,
tel.: 09/242.42.82.

Brussen geven fakkel door?

Op 15 mei vindt in het Giels Bos (Gierle)
een brussendag plaats. In de voormid-
dag kunnen ouders en volwassen brus-
sen een toneelvoorstelling bijwonen
terwijl de jongere brussen (jonger en
ouder dan 12 jaar apart) een brussen-
spel spelen. Voor de kinderen met een
handicap biedt Spelewijs een program-
ma aan. In de namiddag stelt de brus-
senwerking haar projecten voor (video,
gezelschapsspel, boekje voor jonge
brussen van verkeersslachtoffers) en
geeft ze de fakkel door aan alle organi-
saties en diensten die in de toekomst
initiatieven voor brussen zullen nemen.
Info bij: Hanne Bossaer, GSM:
0486/94.60.79,

www. brussenwerking.be.

Gezin en Handicap

Soms is het voor ouders moeilijk om
aan hun kinderen uit te leggen wat er
met hun broertje of zusje aan de hand
is. Een goed boek kan hierbij helpen.
De laatste jaren werden er leuke jeugd-
boeken over verschillende handicaps
geschreven. Deze boeken kun je in het
documentatiecentrum van Gezin en
Handicap uitlenen. Ook voor een litera-
tuurlijst kun je hier terecht: tel.:
03/216.29.90, e-mail: gezinenhandi-
cap@kvg.be.




geen reden om op haar jaloers te zijn.
Maar ik kan soms echt kwaad op haar
zijn, bijv. als ze aan mijn spullen komt.
Sofie: Soms ben ik ook kwaad, maar
dan op mijn ouders. Wij zijn maar met
twee kinderen thuis en ik had liever
gehad dat we met meer waren. Ik
begrijp wel dat het toen voor hen moei-
lijk was. Maar later komt nu alles bij mij
terecht.

Handiscoop: Denken jullie veel aan
later?

Laura: Heel vaak. [k maak me zorgen
over wie er later voor mijn broer moet
zorgen. Vincent zal nooit alleen zijn plan
kunnen trekken. Ik wil later best voor
mijn broer zorgen. Ik zal hem nooit in de
steek laten. Maar ik wil toch ook wel
mijn eigen leven leiden.

Roel: Ik denk dat het bij ons later nog
wel zal meevallen. Mijn zus zal waar-
schijnlijk wel in beschermd of begeleid
wonen terechtkomen. Mijn ouders zor-
gen er ook voor dat mijn zus zoveel
mogelijk voor zichzelf kan zorgen. Maar
zij zal altijd begeleiding nodig hebben.
Als het nodig is, wil ik haar later zeker
helpen, daar moet ik niet lang over
nadenken. Maar of ik mijn zus later bij
mij in huis zal nemen, weet ik niet. Ik
kan daar nu nog niets van zeggen. Mis-
schien heb ik dan een partner en wat
gaat zij daarvan zeggen? Maar bij ons
thuis is het probleem niet zo erg groot.

Ik heb nog twee zussen en wij kunnen de
zorg voor mijn zus onder elkaar verdelen.
Mathias: Mijn ouders zijn nu al op zoek
naar een opvang voor mijn zus. Maar ik
ben er zeker van dat ik haar later dikwijls
zal bezoeken.

Katleen: Mijn twee broers staan op een
wachtlijst voor een instelling. Maar ik zal
hen zeker dikwijls gaan bezoeken, hen bij
mij op bezoek laten komen en uitstappen
met hen maken. Ik weet nog wel niet hoe
dit allemaal zal verlopen. Want ik maak
mij nogal zorgen omdat ik met mijn ene
broer een veel betere band heb dan met
mijn andere. Met Geert kan ik goed
opschieten, hij is rustig en luistert goed,...
Maar onze Koen, dat is bruut geweld. Ik
weet niet of ik hem later wel zal aankun-
nen.

Marlies: Mijn ouders zijn veel bezig met
de toekomst van onze Bart. Want wat
gaat er met hem gebeuren? Hij kan alleen
zijn plan niet trekken, maar hij wil ook
niet afhankelijk zijn. De ene keer lukt het
hem en loopt alles goed. Maar een ande-
re keer loopt alles fout. Hij heeft altijd
toezicht nodig. Als je hem liet doen, dan
zou hij er nogal bijlopen. Maar hij staat
niet altijd open voor hulp. Hij wil niet naar
een Beschutte Werkplaats omdat hij dan
maar 20 dagen verlof zal hebben en dat
vindt hij te weinig. Hij wil nog liever op de
Meir in Antwerpen met zijn accordeon
gaan spelen dan naar een Beschutte
Werkplaats gaan, zegt hij steeds. Hij wil
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ook niet naar begeleid wonen. Ik weet
ook niet of ik hem later in huis ga kun-
nen nemen. En hoe zal het dan met zijn
geld zitten? Dat zal nog een heel gepuz-
zel worden.

Handiscoop: Weten jullie al wat je
later gaat worden?

Laura: Onderwijzeres

Roel: Regent

Katleen: Ik weet het nog niet, maar ik
zou het liefst met mensen met een handi-
cap willen werken.

Marlies: Kleuterleidster of onderwijzeres
in het eerste leerjaar of in het buitenge-
woon onderwijs. Maar dat kan nog wel
veranderen.

Sofie: Ik weet het ook nog niet, maar wil
het liefst met kinderen werken.

Mathias: Dat weet ik nog niet.

Handiscoop: In een onderzoek van
een paar jaar geleden werd gesteld
dat broers en zussen van kinderen
met een handicap later bijna allemaal
in de sociale sector terechtkomen. Dit
lijkt bij deze brussen alvast te klop-
pen!

De brussen hadden nog veel te ver-
tellen en wij hadden nog vele vragen.
Maar de spaghetti werd koud en er
moest nog gefeest worden.

Lief VANBAEL
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BOTsing schuift aan bij een gezellig groot ‘
gezin met vijf kinderen. Aan tafel treffen we:

mama, papa, Klaar (22) en Fien (19). Onder
de salontafel spotten we: Dries. Vijftien en een
guitige grappenmaker met het syndroom van
Down. ‘Dries kroop vroeger wel vaker onder
die tafel’, vertelt zijn vader. ‘Hij dacht dat als
hij ons niet zag, wij hem ook niet konden zien,
zoals wel meer kleine kinderen dat denken.
Maar bij Dries duurt alles iets langer.” De rode
draad in zijn verrassend verhaal: geluk!

Mama: Toen ik vijf maanden zwanger was,
kregen we te horen dat ons kindje het
downsyndroom zou hebben.

Papa: We hadden op voorhand altijd gezegd:
‘Alles wat komt, is welkom.” Dus voor ons
was er geen twijfel mogelijk: ook Dries zou
met open armen ontvangen worden.

Mama: Vanaf die dag hebben we ons min

of meer op 't ergste voorbereid. We dachten
dat het waanzinnig lastig zou worden en dat
ons kind niets zou kunnen. Daarom vinden
we 't nu zo ongelooflijk om te zien waar
Dries staat. Van zo'n enorme evolutie konden
we alleen maar dromen...

Pampelen & smossen

zussen op het nieuws?

Mama: We hebben ‘t hen meteen verteld,
maar echt veel indruk maakte die boodschap
niet. Ze gingen gewoon weer tv kijken.
(lacht)

Fien: We waren nog te jong om het goed te
beseffen, denk ik.

Mama: Van zodra Dries thuis was, mochten
onze vier meiden met dat kleintje naar

hartenlust pampelen, smossen en spelen.
‘Doe maar’, dachten we, zo wordt hij

veel gestimuleerd.” Ze waren zo vaak met
hun broer in de weer, dat we 't niet nodig
vonden om hen daarnaast nog eens op te
zadelen met huishoudelijke klusjes.

Papa: Niet alleen Dries profiteerde van

die aandacht, ook wij genoten ervan. Zo'n
kindje slokt flink wat tijd op, maar bij ons
werd Dries eerst enkele uren door z'n zussen
geéntertaind, en daarna was het onze beurt.
Gelukkig klikte het zo goed tussen hen en
zagen ze dat allemaal zitten. Geluk, de rode
draad in ons verhaal.

Jullie zijn blij verrast door zijn
evolutie, maar blijft het toch niet
confronterend?

Papa: Dries ontwikkelt natuurlijk op zijn
eigen tempo. Hij is nu vijftien en heeft de
mentaliteit van een tienjarige. Maximum.
Klaar: Op sommige vlakken is ie zelfs maar
zes, denk ik.

Papa: Ik moet soms wel op mijn tanden
bijten als ik kinderen zie opgroeien die even
oud zijn als hij. Dan denk ik: Zo had Dries
ook kunnen zijn.”

Mama: Ik had 't laatst moeilijk toen we een

dossier opmaakten voor zijn Persoonlijke-
Assistentiebudget. Daarin moesten we alles
opsommen wat hij minder kan dan zijn
leeftijdsgenoten. Maar zo kijken wij niet
naar onze kinderen, we belichten wat ze
wél kunnen. We zien Dries als Dries, met zijn
eigen mogelijkheden en capaciteiten.

Kracht voor tien

Is hij er zich bewust van dat hij
anders is?

Klaar: Het ene moment meer dan het
andere, he?

Mama: Ja, nu is hij daar wat opstandig in, hij
wil het voor een stuk niet weten. Soms denk
ik dat we 't hem te laat uitgelegd hebben.
Papa: Ach, alles heeft zijn tijd. Zou hij er
vroeger al iets van begrepen hebben?
Mama: Misschien niet, maar dan had hij
toch al kunnen kennismaken met die term
‘downsyndroom’. Waarschijnlijk voelde hij al
lang dat niet alles even vlot liep, maar kon
hij er geen naam op plakken.

Papa: Die bewustwording zit nu wel in een
stroomversnelling omdat hij niet langer

naar de gewone scouts gaat, maar naar






Tot over zijn oren

Hoe zou je zijn karakter omschrijven?
Mama: Goh, dat is moeilijk...

Fien: Hij is wel koppig, he. Hij probeert altijd
zijn eigen willetje door te drijven.

Mama: Ja, Dries weet meestal heel goed
wat hij wil en zal dat ook bereiken, met of
zonder omwegen.

Fien: Hij heeft een sterk karakter en laat zich
niet zomaar doen.

Mama: Maar hij is ook ongelooflijk eerlijk.
Als hij iets mispeutert, kan hij dat met de
beste wil van de wereld niet verzwijgen.
Fien: Ja, hij is heel oprecht, op alle vlakken.
Als hij je niet graag heeft, zal je dat meteen
merken. Maar ook omgekeerd: hij vliegt rond
je nek wanneer hij blij is je te zien. Geef je
hem een cadeautje, dan lijkt het alsof hij

de wereld krijgt. Zijn emoties zijn altijd een
tikkeltje uitvergroot.

Mama: Dries pikt makkelijk gevoelens en
stemmingen op van anderen. lemand met
verdriet kan hij onmogelijk negeren en moet
hij gaan opbeuren.

Fien: Ja, die gave had hij al toen hij nog heel
jong was. Had ik een mindere dag, dan was
Dries de eerste om dat op te merken en me
plat te knuffelen.

Mama: Soms blokkeert hij wel. Als iets
tegenvalt, kan hij zodanig verdrietig of boos
worden dat ik hem daar over moet helpen.
Onlangs heb ik bijvoorbeeld een hele tijd op
hem moeten inpraten toen het einde van
een romantische film hem niet aanstond.

Fien: Ja, da’s typisch Dries, he! Dat heeft hij
ook bij McLeod’s Daughters! Hij is zo verliefd
op één van de hoofdrolspeelsters dat hij
alles wat in die serie gebeurt ongelooflijk
verpersoonlijkt.

Mama: J3, als zij in de serie verliefd wordt,
staat Dries zijn gezicht op onweer. Probeer
dat maar eens te relativeren! Hij snapt

echt niet dat zijn fantasiewereld met haar
onmogelijk is. Voor hem is Australié, de
plaats waar de serie zich afspeelt, het land
waar hij ooit zal wonen. Ach ja, dat zal ook
wel te maken hebben met zijn puberteit en
zijn hormonen. Hij kan evengoed tot over
zijn oren verliefd worden op een leidster van
de scouts of op een meisje van de school. En
ook dan moeten we hem wel eens intomen.

Zusterliefde

Vonden de zussen Dries nooit eens
lastig?

Fien: Niet echt. Soms vonden we hem wel
een verwend nest. Tja, hij moest hier nooit
de handen uit de mouwen steken. Ach, Dries
is gewoon ons broerke.

Mama: Weet je wat mij altijd opviel? Dat ze
zo fier op hem waren! Als we ergens naartoe
gingen, wilden ze hem overal gaan showen.
En ook nu nog nemen ze hem graag mee uit.
Fien: En dat doen we met alle plezier! Want
een uitstap met Dries is gewoon fun. Daarom
gaat hij in de zomer steevast mee naar de
Gentse Feesten. Mijn vriendinnen vinden

dat tof. Vooral omdat hij zo'n fantastisch
gevoel voor humor heeft! Op dat vlak is hij
echt mee. Je denkt niet: ‘Allez, ik zal maar
lachen om hem een plezier te doen.” Nee, hij
bedenkt echt goeie grappen en maakt lollige
opmerkingen.

Mama: Ja, aan zijn opmerkingen merk je

dat hij op een totaal andere manier naar de
wereld kijkt.

Fien: Eigenlijk neem ik hem ook mee omdat
hij 't op zijn vijftiende ongetwijfeld niet
meer zo leuk vindt om overal met mama en
papa naartoe te moeten. Dat zou mij ook
tegensteken...

Mama: Ja, Trees, zijn oudste zus, is nu net
verhuisd naar haar eigen stekje en Dries ziet
het huis langzaam leeglopen. Dat zit hem
duidelijk dwars: ‘Nu ben ik hier wéér alleen
met mama en papa.”

Hoe ziet hij zijn toekomst?

Fien: Hij spreekt over verhuizen, he.

Mama: Ja, hij zegt dat hij hier niet zal blijven
wonen. Maar over zijn verre toekomst of
trouwen en kindjes krijgen, heeft hij ‘t nog
nooit duidelijk gehad. Toch denk ik dat hij
wel met zo'n beeld in zijn hoofd rondloopt.
Misschien zal hij pas echt met die gedachte
beginnen spelen als één van zijn zussen
trouwt? Daar hou ik mijn hart wel voor vast,
want 't zal moeilijk worden om hem dan
met beide voeten op de grond te zetten. Dat
wordt nog een serieuze opdracht...

Voor deze BOTsing gedrukt werd, lieten
we het artikel nalezen door het gezin
van Dries. Zus Trees (die er tijdens het
interview niet bij was) reageerde:

... Ik vind het best grappig: Dries spreekt
zélf inderdaad nog niet over trouwen,
maar is toch van plan om SNEL ‘Oom
Dries’ te worden. Als er iemand druk zet
op onze relaties, is hij het wel!...”



Twee broers onder elkaar

Bron: Thuiszorgkrant Nr 73 — jul-aug-spt 2008
Auteur: Caroline Schoefs

Stefan is een actieve tiener: hij is lid van de jeugdbeweging Chiro en doet aan
triatlon. Van jongs af aan heeft hij ook altijd mee ingestaan voor de zorg voor zijn
broer Koen. Door een virale infectie tijdens de zwangerschap, werd Koen geboren
met een zware meervoudige handicap (spastische quadriplegie). Vandaag is Stefan
17, broer Koen 20. Anders dan in eerdere Thuiszorgkranten, gaan we in deze editie
in gesprek met een jonge mantelzorger om te horen hoe de zorgsituatie, die een

centrale rol inneemt in het leven van Stefan, door hem wordt ervaren.

Thuiszorg voor Koen

Het gezin van Stefan neemt de zorg voor Koen volledig voor eigen rekening. Door
zijn aandoening is Koen sterk afhankelijk van anderen. Hij kan niet praten en heeft
hulp nodig om op te staan, zich te wassen, aan te kleden, te eten, enz. Stefan helpt
hier vaak in mee, vooral dan met het overhevelen van zijn broer vanuit de rolstoel
naar bv de verplaatsingslift, auto of zetel in de living. Hij geeft zijn broer ook vaak
eten. Vooral dan tijdens het weekend, omdat in de week alle aandacht moet uitgaan
naar het schoolwerk van Stefan. Er komen geen diensten aan huis en oppas regelen
ze onder de gezinsleden. Als de ouders niet thuis zijn, is het vaak Stefan die een
oogje in het zeil houdt en Koen de zorg geeft die hij op dat moment nodig heeft.
Stefan vertelt dat het soms wel moeilijk is om de zorg voor Koen op te nemen. Het
heffen en tillen is geen makkelijke opdracht omdat de rug steeds zwaar wordt belast.
Als het gezin weg moet, en ze Koen daardoor voor enkele uren wegbrengen, is het
vaak meer belastend om hem vertrekkensklaar te maken en te vervoeren, dan dat
Koen gewoon thuis zou blijven. Dit systeem werkt dus niet goed voor het gezin. Als
er oppas of hulp aan huis komt, vlot dit vaak ook niet. De zorghandelingen voor Koen
zijn zeer specifiek en vragen veel tijd om er vaardig in te worden. Met een extern
persoon gaat de zorg daardoor vaak nog trager dan gewoonlijk.

“Drinken geven aan Koen, dat leer je niet op 1, 2, 3; dus zelf doen is voor ons

eigenlijk nog het makkelijkst.”
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