Klein maar fijn
Hoe een prentenboek van pas kan komen in de huidzorg
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Het lijkt wat onbenullig, een prentenboek gebruiken bij de behandeling van een patiént met
lymfoedeem. Toch kan het goed van pas komen. Het komt namelijk niet vaak voor dat er kinderen
met lymfoedeem in de praktijk komen, maar als het voorkomt, dan vereist het toch een andere skill
set dan die er normaliter gebruikt wordt. Er moet anders worden behandeld, anders gepraat worden
en bovenal; anders voorgelicht worden. Vanuit dit probleem is het volgende concept ontwikkeld: een
prentenboek dat gericht is op kinderen met lymfoedeem, genaamd ‘De huidtherapeut — Help! Mijn
been wordt dik!’.

Huidtherapeuten spelen een grote rol binnen het behandeltraject van een oedeempatiént en door
middel van dit concept wordt het hen hopelijk een stukje gemakkelijker gemaakt.

Een kind met lymfoedeem is zeldzaam, zo zeldzaam zelfs dat het maar bij ongeveer 1.15 per 100.000
kinderen onder de twintig voorkomt'. Het overgrote gedeelte hiervan heeft te maken met primair
lymfoedeem. Bij deze kinderen zijn vanaf de geboorte al minder lymfebanen aanwezig in hun
lichaam. Bij 1 op de 300 uit het ziektebeeld zich al direct vanaf de geboorte, bij de overige kinderen
wordt dit pas zichtbaar na een aantal jaren of soms wel tientallen jaren. Doordat de symptomen zich
zo wisselend voor kunnen doen” én omdat lymfoedeem bij kinderen zo weinig voorkomt, wordt het
vaak niet herkend — wat kan leiden tot misdiagnoses en een ellenlang proces voor het kind en de
ouders.? Het chronische aspect van de aandoening zorgt voor een langdurige behandeling en
begeleiding. Dit wordt uitgevoerd door meerdere disciplines. Denk hierbij bijvoorbeeld aan
kinderartsen, dermatologen, huisartsen en natuurlijk de huidtherapeut. Echter, de belangrijkste
samenwerking moet niet vergeten worden: de ouders.

Ouders spelen een grote rol in het behandelproces van hun kind. Zij hebben namelijk de leiding over
het zelfmanagement aspect van de behandeling van hun kind. Hen moet aangeleerd worden hoe zij
thuis kunnen zwachtelen, hoe zij MLD-grepen kunnen uitvoeren en hoe zij een steunkous kunnen
aantrekken®. Verder moeten zij bewust gemaakt worden van de eventuele complicaties die zich voor
kunnen doen bij lymfoedeem, zoals erysipelas. Deze complicatie toont namelijk een piek onder jonge
kinderen® met een hoog herhalingspercentage van 30 tot 54%, waarbij het binnen twee jaar weer
terugkeert®.

Het leven met lymfoedeem is niet altijd even rooskleurig. Dit geldt voor volwassenen en zeker ook
voor kinderen. Het kan daarom voor de ouders moeilijk te aanvaarden zijn dat de aandoening van
hun kind chronisch is en dat het veel zorg en aandacht nodig heeft. Als zorgprofessional kunt u steun
bieden in dit proces, door ouders goed te informeren.

Maar kan een prentenboek hierbij hulp bieden? Jazeker. Het voornaamste voordeel van het gebruik
is dat het als laagdrempelig hulpstuk kan dienen voor het begeleiden van het kind. Bij ingrijpende
levensgebeurtenissen is het soms lastig om uit te leggen aan kinderen wat er precies aan de hand is.
Je kan het immers niet op dezelfde manier toelichten als bij een volwassene. Het vereist begrip en
bovenal veel geduld. Het verzwijgen van de aandoening kan als gevolg hebben dat het kind juist
angstig of onzeker kan worden, daarom is het belangrijk om hier voldoende aandacht aan te
besteden.’” Het gebruik van een prentenboek kan rust geven aan zowel het kind — door op een ‘Jip en
Janneke’ manier uit te leggen wat er aan de hand is en wat er gaat komen — als voor de ouders. Voor
hen kan het dienen als een hulpstuk om op een eenvoudige manier te communiceren.



Hopelijk bent u als lezer van de NTVH al een beetje nieuwsgierig geworden hoe het boekje eruit gaat
zien. Aangezien het op dit moment alleen nog maar een concept is, is het nog niet mogelijk om het te
laten zien. Wel kan het boekje in grote lijnen geintroduceerd worden, zodat u een idee krijgt hoe het
er ongeveer uit gaat zien.

Allereerst wordt de huidtherapeut geintroduceerd, want helaas behoren huidtherapeuten nu (nog)
niet tot de standaard beroepsgroep dat bekend is bij kinderen — en zelfs niet bij de meeste
volwassenen. Na de introductie wordt er beschreven wat lymfoedeem nu eigenlijk is. Want het is
toch best gek voor een kindje, zo’n dik been of arm. Door middel van illustraties en simpele tekst
wordt er uitgelegd dat het een ziekte is van de lymfevaten, de waterleidingen van je lichaam. Bij
sommige kindjes ontbreken er leidingen of zijn ze een beetje kapot. Daardoor kan het water in hun
lichaam niet goed worden afgevoerd en dat heeft tot gevolg dat het water blijft hangen, wat een dik
arm of been veroorzaakt.

Hierna wordt de behandeling van het lymfoedeem beschreven aan de hand van illustraties. Denk
daarbij aan de MLD-behandeling, het zwachtelen en het aanmeten van een steunkous. Het boekje
wordt afgerond met tips en tricks voor het zelfmanagement, wat kinderen samen met hun ouders
thuis kunnen uitvoeren. Denk daarbij aan goede huid- en nagelverzorging, oefeningen met
bubbeltjesplastic en knikkers of zelfmanagement met behulp van een zachte badborstel.? Samen
doen is samen zorgen.

Dat gezegd hebbende, hoe kunt u nu als zorgprofessional dit boekje in gebruik nemen in de praktijk?
Er zijn een aantal mogelijkheden. Ten eerste kunt u voor het behandelen het boekje rustig
doornemen samen met het kind, zodat hij/zij goed weet wat er komen gaat. Dit kan stressvolle
situaties voorkomen. Ten tweede is het mogelijk om aan de hand van de illustraties uit te leggen hoe
de nazorg thuis uitgevoerd kan worden. Ten slotte kan dit boekje meegegeven worden om thuis
rustig kennis te maken met de aandoening. Het is de bedoeling dat het boekje ook buiten de
huidtherapeutische praktijk onder de aandacht wordt gebracht, bijvoorbeeld bij NLNet. Er is namelijk
op dit moment ontzettend weinig informatie beschikbaar voor ouders met een kind met
lymfoedeem. Daarom wordt er hopelijk middels het kleine prentenboekje ‘De huidtherapeut — Help!
Mijn been wordt dik!” iets fijns gecreéerd.
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