Familiedag EpilepsiePlus 17 april 2010
- Kempenhaeghe -

Schitterend weer! Echt EVN-weer zeggen we dan, want het is opnieuw prachtig weer als we
op zaterdag 17 april op Kempenhaeghe onze jaarlijkse 'Familiedag' hebben. Toen Brechta,
Yvon, Shirley en Maaike van het EpilepsiePlus-team 's ochtendsvroeg aankwamen, had
Kempenhaeghe de koffie al klaar staan. Ook Jeanne
en Jochem Taal (grootouders van Epluskind) waren er
al. Om 9.30 uur kwamen de eerste gasten € om 6 uur
vertrokken uit Groningen! Daarna drupten alle ouders
en kinderen binnen.

In totaal waren we die dag met ongeveer 110 gasten,
plus de assistentie van Kempenhaeghe: zon 60
volwassenen, 10 begeleiders, een aantal opa's en
oma's, 15 kinderen zonder epilepsie en 25 met
epilepsie. Een dag voor het hele gezin, dat was de
bedoeling! Een gezellige dag hebben en (nader)
kennis maken met elkaar. In het ochtendprogramma
was er gelegenheid voor de ouders om op een
laagdrempelige manier vragen te stellen aan
ervaringsdeskundige ouders en twee neurologen. De
kinderen kregen op dat moment een gezellig
programma aangeboden: de kinderen met MIE (moeilijk mstelbare epilepsie) en een ernstige
achterstand gingen snoezelen, de kinderen met MIE gingen naar een poppenkastvoorstelling
in de kinderboerderij.

De ouders konden 's ochtends twee workshops kiezen uit een aanbod van vijf:

9'Oorzaken van epilepsie', door Jolanda Schieving, neuroloog St. Radboud MC in Nijmegen

'Omgaan met moeilijk instelbare epilepsie', door Boudewijn Gunning, neuroloog Kempen-
haeghe, en Myra de Groot, moeder van Harm met het syndroom van Dravet.

9'Beter in gesprek met medisch professionals', door Elke de Quay, moeder van Floor die een
stofwisselingsziekte heeft, en zelf eigenaar is van bureau 'Beter in gesprek'
(www.beteringesprek.nl).

9'Epilepsiechirurgie’, door Sari Boerema, moeder van Wouter die anderhalf jaar geleden is
geopereerd.

f'Balans in je leven', door Saskia Pontier, zorgconsulent en moeder van Kai en Isa (www.pontier.nl).

De workshops werden met grote aandacht
gevolgd en er werden veel vragen gesteld.
Wat is het fijn als je onder lotgenoten eens
vrijuit kunt praten over wat je bezig houdt.
Onze zorgen zijn soms wel erg groot, iets
wat buittewe r eriet dtijd even goed
kan invoelen. En wat is er veel te vragen
aan de professionals en de ouders die hun
ervaringen kwamen vertellen. Jammer
genoeg was er maar heel weinig tijd, de tijd
vloog werkelijk voorbij. De workshops gaan
daar om aldpe mea i n tghéns
komende EpilepsiePlus-bijeenkomsten.
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http://www.beteringesprek.nl/
http://www.pontier.nl/

's Middags kon iedereen zijn eigen gang gaan:
paardrijden in de manege, mee op de paarden-
tram met een enorme knol ervoor, kiken,
luisteren en liedjes zingend met de 'poppen-
kastmevrouw' met gitaar, vol geduld voor de
kinderen. Kuikens, varkentjes, konijntjes kijken
en voelen op de kinderboerderij. Een heerlijk
gezicht: overal ouders met kinderen, met gele
peties van DHL onze sponsor, sommige
kinderen met helm of in een rolstoel, rennende
broertjes en zusjes, geur van poffertjes, terras
met mensen aan de wijn ...

Spannend

Omdat EpilepsiePlus voor het eerst ouders en kinderen elk een eigen programma aanbood,
maakte het EpilepsiePlus-team zich van te voren best zorgen over het opvangen van de
kinderen met epilepsie. Daarom was er van elk kind een protocol beschikbaar en werd elk kind
'gelabeld’ met een badge met naam en 06-nummer van ouder of begeleider. De ouders
brachten hun kind naar het eigen programmaonderdeel waar ze werden opgevangen door
vrijwilligers. 10 kinderen hadden een eigen begeleider, die zich elk ook ontfermde over een
ander kind (lang leve het pgb!).

Een aant al i mpressies van de dag ¢
Met dank aan schrijvers Brechta, Yvon, Dave en Jordy, Jeanne en Maaike.

Peter-Jands Dartele Dier'PeiHo®&ar adi js oftewel
De kinderboerderij 'De Hoeve' van Kempenhaeghe was voor deze gelegenheid omgetoverd
door vr|JW|II|gers Peter- Jan en Sandra tot een sfeervol theater. Op het programma stond 'Alle
775 = Eendjes', door poppentheater 'Peterselie’. De
ouders 'dropten’ hun kind bij de vrijwilligers.
Moeder Eend had een ei gelegd en er kwam
een lief klein kuikentje uit. Samen zong
iedereen het liedje: Kuikentje kruip uit je eitje.
Julian stond vlak bij de gitaar en danste leuk
mee. Alle kinderen mochten Kuikentje even
aaien. Natuurliik werd dit heel voorzichtig
gedaan, de kinderen waren heel geconcen-
treerd en wilden Kuikentje niet bezeren. Heel
lief ging de poppenspeelster ook naar de
kinderen in een rolstoel, natuurlijk mochten ook
Zij het eendje aaien. Er werd heel wat afgelachen. Daarna werd het liedje 'De kikkertjes'
gezongen. Vooral Sander sprong in het rond. Vervolgens een liedje en het verhaal 'De zeven
kleine visjes'. Steeds zwom er een
visje weg naar de zee. Natuurlijk
werden het zes kleine visjes, Vvijf
kleine visjes, enz. Vincent heeft ze
hardop geteld. Cobe vond het
allemaal wat lang duren en speelde
ondertussen met zijn tractor. Lotje
wilde steeds 'Alle eendjes zwemmen
in het water' zingen en samen met
Kimberley en de poppenspeelster
zongen ze dit liedje, natuurlijk bijge-
staan door alle andere kinderen.
Veel indruk maakte Reiger, die naar




de sloot kwam om een lekker kuikentje, kikkertje of visje op te peuzelen. Gelukkig kwam
Moeder Eend op tijd aanzwemmen ... Spannend! Aan het eind mochten alle kinderen naar
voren komen en gezamenlijk zongen ze nog een liedje. Omdat de ouders nog bij de
workshops waren, gingen de kinderen met hun begeleiders nog even rondkijken op de
kinderboerderij. Christof en Kimberley bleven bij Brechta. Om 12.50 uur kwamen de ouders
hun kinderen ophalen en kon de 'leiding' opgelucht ademhalen. Het was toch een hele
verantwoording!

Poppentheater 'Spiedie’

De broertjes en zusjes worden in 't Scureken met een verrassingsprogramma in het zonnetje
gezet. Eerst genoten de 'brusjes' van het poppentheater 'Spiedie’. Op een speelse manier
wordt uitgelegd wat epilepsie is en "wat er met Maaike aan de hand is", beleefd vanuit
dalmatiér Spiedie. De kinderen zaten gebiologeerd te kijken. Het poppentheater is gebaseerd
op het boek Spiedie dat inmiddels in de bibliotheek van alle basisscholen in Nederland te
vinden is (www.spiedie.nl).

Daarna kwam clown Slungel te
voorschijn. Hij zat vol grappen en deed
leuke trucjes met de kinderen. Zo
voorspelbaar voor volwassenen, maar de
kinderen vonden het prachtig. Slungel kon
ook jongleren en fietsen op één 1 wiel.
Ook Eva deed mee in de slotact met de
fietsen. Slungel leerde de kinderen de
meest kunstige ballonnenconstructies
maken wat ze prachtig vonden! De tijd
vloog en voordat we het wisten kwamen
de ouders de kinderen weer ophalen voor
de lunch.

Appelboom voor Kempenhaeghe

Tijdens de goedverzorgde lunch boden Maaike
en Shirley Kempenhaeghe als dank een appel-
boom aan, een hoogstam Jonagold. Er komt een
klein bordje bij te staan waarop staat: 'Familiedag
2010 EpilepsiePlus EVN'. Omdat de boom
uiteraard niet in het restaurant overge-dragen
kon worden, kreeg Boudewijn Gunning symbolisch een ‘appelpakket’ aangeboden met
appelsap, appelmoes, appeltaartpakket, appelstroop, etc. 'Onze appelboom' staat bij de
ingang van opname H.

Snoezelruimte 'De Boom'

De kinderen met epilepsie met een ontwikkelingsniveau tot 24 maanden gingen lekker
snoezelen in 'De Boom' onder begeleiding van Hanneke en Loesje, twee medewerkers van
Kempenhaeghe. Simon en Joel genoten van het waterbed. Ook Tessa genoot van de rust. Zo
zelfs dat ze er van in slaap viel! Jelle kroop over de grond en was alles goed aan het
verkennen. Vooral de deuren met een harde knal dichtgooien, vond Jelle erg leuk. Thera klom
en klauterde lekker rond in de zachte ruimte. Sanaa was eerst behoorlijk verdrietig toen haar
ouders weggingen. Maar toen ze zichzelf in een spiegel zag, moest ze erg lachen en ging
samen met Elvira in het ballenbad. De dames genoten van het gooien van de ballen naar de
leiding. Rond 13:00 uur kwamen de ouders om de beurt binnen om hun kinderen op te halen
voor de lunch.


http://www.spiedie.nl/

Paardrijden

Om 13:15 stonden de eerste kinderen en ouders bij de
manege. Net een heerlijke lunch achter de rug en dan
paardje rijden. Erg leuk om te zien hoe de kinderen
reageren op de paarden. Theo en zijn vijf vrijwilligers
hebben hard gewerkt om alle kinderen (en sommige
dappere ouders!) die dat wilden aan de beurt te laten
komen.

D a v e 0 ssheRrtijkerPoffertjes Paviljoen!

Na het rijden heerlijk in het zonnetje zitten en genieten

van de poffertjies. Ze werden gretig afgenomen en er

zijn er heel veel gebakken! Grote wolken poedersuiker

en | ekker r oo mb o Het perfeete recept | a mmi ¢
voor een gelukkig en lachend kind.

Een stralende dag

Terugkijkend kunnen we niet anders concluderen
dan dat het een zeer geslaagde dag was. Alles liep
zoals bedoeld. De kinderen hebben zich ook heel
goed 'gedragen’: slechts één kind had een aanval.
Achteraf hoorden we wel van een aantal mensen
dat het de dag erna bal was ... maar: de leuke dag
is binnen!

Er was ontzettend veel hulp van Kempenhaeghe en van de school: hartverwarmend, echt
geweldig! Een enorm cadeau was het mooie weer, zo werd het in alle opzichten een stralende
dag!

Meer foto's kunt u vinden op:
http://picasaweb.google.nl/kiranajane/Familiedag2010?feat=directlink

Caroline Caron (redactie)

¢ Kempenhaeghe

Deze dag werd
mede mogelijk gemaakt
door een genereuze gift van:
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