


ZIEKTEBEELD

De Ziekte van Hirschsprung is een aangeboren (en
erfelijke) ziekte waarbij meestal in het laatste deel van
de dikke (en soms ook dunne) darm de zenuwcellen
ontbreken, waardoor de darm als het ware ‘dichtge-

knepen’ blijft en de voortstuwende beweging vande ( »
darmwandspieren niet plaatsvindt. ¥

Eén of meerdere operaties zijn noodzakelijk waarbij
een deel van de aangetaste darm wordt verwijderd
en eventueel een (tijdelijk) stoma wordt aangebracht.
Na deze operatie(s) zijn de ergste symptomen in het g
algemeen weggenomen, maar er blijven toch nog :
vaak problemen met de ontlasting bestaan.

Met deze folder wil de Vereniging Ziekte van
Hirschsprung hulp bieden bij het bespreekbaar maken
van de gevolgen van deze aandoening. Op die manier
hoopt de vereniging dat er meer begrip ontstaat voor
de handicap van het kind.

ZINDELIJKHEID

Heel vaak zijn de kinderen met deze aandoening W
tot hun zesde of zevende jaar niet volledig zindelijk.
Als een kind met de Ziekte van Hirschsprung zegt dat
hij niet voelt dat hij naar de toilet moet, dan kan dat
kloppen! Het kan namelijk zo zijn dat er in bepaalde
delen van de darmen geen zenuwecellen zitten, waar-
door het kind niet echt kan voelen of het naar het
toilet moet. Ook kan het zijn dat het kind het signaal
(onbewust) negeert omdat het poepen pijn doet en
gepaard gaat met een opgezette buik en buikpijn. Het
kan helpen om het kind op vaste tijden naar het toilet
te laten gaan. Buikpijn wordt vaak veroorzaakt door
extreem veel lucht in de darmen. Winden laten.is
voor deze kinderen een absolute noodzaak! Men kan
het kind leren even de kamer te verlaten als het een
windje aan voelt komen.

Kleine beetjes ontlasting in de broek kunnen erop
duiden dat de darmen onvoldoende zijn geleegd, het
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kind moet leren de tijd te nemen om te poepen.

Het kind kan regelmatig verstopt zitten, waardoor be-
handeling met klysma'’s of laxeermiddelen nodig is.
Daarnaast kan het voorkomen dat het kind continu
dunne ontlasting produceert, waardoor het niet altijd
op tijd het toilet bereikt.

Het kind kan extra vatbaar zijn voor ziekte en infec-
ties. Het is in mindere tijden ook sneller vermoeid.
Tevens komt het veelvuldig voor dat deze kinderen
zich vaker moeten ontlasten dan gemiddeld.

Angst voor doktoren en ziekenhuizen komt vaak
voor.

Het kind kan de neiging hebben zich terug te trekken
uit de omgeving. Het schaamt zich voor de proble-
men en wil deze ontkennen. Het is van belang dat je
uit kunt leggen waarom het gebeurt, dan heeft een
ander daar wel begrip voor (of zou daar begrip voor
moeten hebben).

Het kind kan druk gedrag vertonen en concentratie-
stoornissen hebben. Het kind kan minder zelfvertrou-
wen hebben dan zijn leeftijdsgenoten.

LEEFREGELS

Van groot belang voor het kind zijn vaste leefregels,
structuur en duidelijkheid.

Er moet duidelijk zijn wat het kind absoluut wel en
niet mag eten, denk hierbij ook aan traktaties.
Belangrijk is dat het kind veel drinkt en dat het veel
vezels en voldoende vetten eet.

Maak op school duidelijke afspraken dat het kind te
allen tijde zonder vragen naar het toilet kan gaan.

SCHOOL

Als het kind op school aangemeld wordt, is het na-
tuurlijk heel belangrijk om bij een intakegesprek aan
te geven dat het kind de Ziekte van Hirschsprung
heeft. Eventueel kunnen folders achtergelaten
worden. Deze zijn verkrijgbaar via de vereniging.
Het vermelden van de ziekte en de gevolgen

kunnen bepalend zijn om het kind al dan niet in een
bepaalde groep te plaatsen.

Probeer voor het kind naar school gaat al een gesprek
te hebben met de leerkracht of eventuele intern bege-
leider. Tevens is het goed om in de eerste week dat het
kind naar school gaat er al iets over te vertellen in de
klas.

Ook kan het zinvol zijn om de ouders van klasgenoten
in te lichten. Op deze manier voorkom je vragen op het
schoolplein over het hoofd van het kind heen.

Het is handig om op school een verschoning, billen-
doekjes en dergelijk te hebben; dit moet dan op een
vaste plek liggen. In overleg met de school is het soms
mogelijk om een aparte verschoningsplaats te creéren.
Naar het beleid hierover kunt u navraag doen bij de
school. Tijdens het intakegesprek kunnen al afspraken
gemaakt worden over het incidenteel inschakelen van
hulp, bijvoorbeeld als ouders en hulptroepen niet te
bereiken zijn. Het zou kunnen zijn dat de schoolbege-
leidster het kind dan verschoont/wast, maar in som-
mige gevallen is het mogelijk Zorg en Welzijn in te
schakelen. Informeer daarnaar bij u in de buurt. Voor
ieder kind moet dat per school bekeken worden.

VOORKOM PESTEN

Open zijn en over de Ziekte van Hirschsprung vertel-
len kunnen al veel vooroordelen voorkomen.

Om de omgeving van het kind in te lichten is het niet
alleen belangrijk dat de klasgenootjes weten dat het
kind “een zieke buik” heeft, maar ook hun ouders.
Probeer te voorkomen dat het kind gepest wordt
over winderigheid en ongelukjes. Het kind kan hier-
door gestresst raken, waardoor de verschijnselen juist
kunnen verergeren. Jonge kinderen met de Ziekte van
Hirschsprung zijn zich vaak niet bewust dat ze ziek zijn.
Voor hen horen de klysma’s/stoma’s en eventueel luiers
er gewoon bij. Als er gepest wordt, kan er in overleg
met het kind aandacht aan worden besteed: in de kring,
middels een verhaal of fabel opdat er over gepraat
wordt met leeftijdgenoten.



