Achtergrond engagementsverklaring

Deze engagementsverklaring kwam tot stand naar aanleiding van het Witboek over
neonatale zorg “Caring for Tomorrow”, dat in december 2011 werd voorgesteld in
het Europees parlement door de Europese vereniging EFCNI (European Foundation
for the Care of the Newborn Infant] en ouderverenigingen uit verschillende landen,
waaronder de VVOC. Het doel is om dit belangrijke Europese document ook op
nationaal niveau te gebruiken. De engagementsverklaring werd gerealiseerd in
nauwe samenwerking met onze adviesraad, bestaande uit professionelen uit
verschillende disciplines die vroeggeboren kinderen behandelen en opvolgen.

De engagementsverklaring bestaat uit twee luiken: enerzijds een aantal vragen aan
de beleidsmakers als vervolg op de resolutie die in de Kamer van Volksvertegen-
woordigers werd goedgekeurd in april 2012, anderzijds ook een aantal vragen aan
de neonatale diensten, rekening houdend met het feit dat daar de middelen beperkt
zijn. Om deze aanbevelingen te kunnen realiseren op alle neonatale diensten, zowel
NICU als N*, is het ter beschikking stellen van voldoende middelen noodzakelijk.

Steunen deze engagementsverklaring
e BVN-GBN

Belgische Vereniging voor Neonatologie - Groupement Belge de Néonatologie
e Werkgroep intensieve neonatale zorg Vlaanderen
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Deze engagementsverklaring werd mede mogelijk gemaakt door de steun van Abbott. t e

prematuur ouderschap vraagt uw steun

De VVOC behartigt de belangen van couveusekinderen en hun ouders en wenst informatie samen te brengen
en te verspreiden. In Belgié wordt 8% van de kinderen te vroeg geboren. Samen met andere ernstig zieke
baby’s vormen zij een zeer grote groep kinderen die het leven start in een couveuse. Ondanks dit grote aantal
is het specifieke van deze situatie weinig gekend bij het grote publiek. Daarom verschaffen we ouders, hulp-
verleners en andere geinteresseerden informatie over de wereld van couveusekinderen en hun gezin. Ook op

facebook is een infopagina en een gespreksgroep voor ouders te vinden. We hopen dat ouders hieruit steun © fotograFIEvandevin

kunnen putten en anderen het nodige vinden om het eigene van deze situatie beter te begrijpen.
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Prematuur ouderschap vraagt uw steun

Beleidsvoerders

Ondersteuning voor het premature ouderschap

* Preventie
De samenleving sensibiliseren wat betreft risicofactoren voor vroeggeboorte en
de impact op het kind en het gezin.
Het zo vroeg mogelijk begeleiden en informeren van alle zwangere vrouwen om
risicozwangerschappen tijdig te ontdekken en te begeleiden.

e De uitbreiding van de registratie
Een goede nationale registratie van alle couveusekinderen, zowel onder als
boven de 32 weken om de concrete situatie in Belgié in kaart te brengen.

e Psychologische begeleiding op de diensten en ondersteuning na ontslag
Vroeggeboorte heeft emotioneel een traumatische impact op het kind én
het gezin waardoor professionele en gespecialiseerde begeleiding noodzakelijk is.

e Het realiseren van de beloofde follow-up & financiéle hulp ter ondersteuning van
de ontwikkeling van kinderen
Ouders hebben nood aan informatie over de ontwikkeling van hun kind, zowel op
jonge leeftijd als op schoolleeftijd. De ontwikkeling van vroeggeboren kinderen
loopt vaak stroef waardoor bijkomende opvolging noodzakelijk is. Hulpverlening
moet kunnen ingezet worden indien nodig (bv. logopedie, kinesitherapie).

deze gezinnen.

Diensten

Laat ouders ouders zijn

Recht op 24u/24u bezoek door de ouders en mogelijkheid om broertjes en zusjes
hierbij te betrekken

Kind en ouder hebben elkaar nodig voor het creéren van een hechte band,
noodzakelijk voor een goede ontwikkeling.

Broertjes en zusjes dienen zo veel mogelijk betrokken te worden in dit bijzonder
gezinsgebeuren.

Continuiteit in de rechten van de ouders in verband met zorg, kangoeroeén en
borstvoedingsbegeleiding ook bij de overgang van de NICU naar de N*
Ouders hebben nood aan een rode draad in de zorg voor hun kind om hun
vertrouwen in het ouderschap te kunnen opbouwen.

Aandacht voor de intimiteit van het gezin zowel in de zorg voor het kind als in
contactmomenten

Het contact tussen ouder en kind is een intiem gegeven en kan pas ten volle
gerealiseerd worden wanneer er voldoende privacy is.

Communicatie tussen de ouders onderling en met het professionele team vraagt
voldoende discretie.

Recht op info en ondersteuning tijdens opname en na ontslag
Regelmatig en duidelijk overleg met de ouders over de toestand, behandeling
en de evolutie van het kind is noodzakelijk. Zo kunnen zij als volwaardige

partners betrokken worden in de zorg voor hun kind.
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Bij het uitblijven van een uitgesproken diagnose is er geen ondersteuning voor
NICU: Dienst Neonatale Intensieve Zorg - N*: Dienst Niet Intensieve Neonatologie
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