Praktijk

Magenta - de kleur om
ouders mee te versterken

Magenta, een Kleur tussen rood en blauw, staqt in de
kleurenpsychologie voor transformatie, vernieuwing
en persoonlijke groei. In dit interview stellen wij de
organisatie Magenta voor, die ouders van kinderen
met een extra zorgnood versterkt. Aanleiding voor
de fijne babbel is het pensioen van oprichtster Noor
Seghers. Hadewych en Tom schoven aan bij Noor en
huidig codrdinator Ines Van Keer voor een gesprek
over Magenta en haar werking.

De kern van Magenta: informeren,
reflecteren, uitwisselen

Magenta ondersteunt ouders van kinderen met extra
zorgnoden, met speciale aandacht voor ouders in een
kwetsbare (socio-economische) positie. Het aanbod
bestaat uit ondersteuningstrajecten en workshops. Ines:
“Die workshops worden begeleid door ervaringsdes-
kundige teamleden of zorgouders. Zij geven informatie,
maar begeleiden ook reflectie en faciliteren uitwisseling.
Ouders hebben meestal verschillende ballen tegelijk in
de lucht te houden en zeker voor ouders met een kind
met een beperking is dat een heel grote uitdaging.” Door
de jaren heen is er een tweede klemtoon komen te liggen
op de transitie naar de fase van volwassenheid. “Op d1t
moment is dat grotendeels een online aanbod,lwaarb.l]
ouders geholpen worden om na te denken: ol.ce, wat is
een goed leven voor mijn kind? En waar kan ik terecht
met vragen?”
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Tom Demeulenaere & Hadewych Schepens

Ines van Keer (links) en Noor Seghers (rechts)

Daarnaast biedt Magenta ook vorming aan profession-
als. Ze vertrekken daarbij van de behoeften van ouders.
Als professionals stilstaan bij effecten van hun werk op
ouders, broers en zussen, heeft dat impact. Het gaat dan
bijvoorbeeld over volwaardig partnerschap: hoe werken
we écht samen met ouders?

Reflectievraag gezin en al zijn leden

- Hoe loopt dit in jullie huidige manier van werken?
- Wie is er meestal thuis op het moment dat jullie langskomen?
- Met wie praten jullie, nemen jullie beslissingen?

- Praten jullie soms met broers/zussen? Zeer betrokken grootouders? Tantes,
nonkels, buren?

- Hoe denken zij (broers, zussen, gr ders etc. ) over b de dingen?
- Zitten daar verschillen/gelijkenissen in? Wat zou daar de meerwaarde van kunnen

zijn?

FIGUUR 1. Reflectievragen van Magenta in het kader van
Family Quality of Life (FQoL)

Bron: uit een presentatie beschikbaar op
https://www.magentaproject.be
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Op een bepaald moment was er het idee of het
‘plan’ om iets als Magenta op te richten. Wat is
daarvoor de drijfveer geweest?

Noor vertelt dat het haar persoonlijke ervaring was als
ouder van een dochter met een beperking, die

heeft geleid tot het oprichten van Magenta,

met een unieke focus op de ondersteu-

ning van ouders.

Als professionals
stilstaan bij effecten
van hun werk op ouders,
broers en gussen, heeft

impact.

Noor: “Ouders zeggen dikwijls dat
het zo alléén voelt en ik herken dat.

In familie- of vriendenkring lopen
weinig — meestal géén - mensen
rond in een gelijkaardige situatie. Je
vindt genoeg mensen om te vragen
hoeveel zakgeld zij geven vanaf een

dat

bepaalde leeftijd, maar met die heel spe-

cifieke vragen rond je kind met zorgnoden blijf

je meestal zitten. Goede professionals kunnen je als
ouder heel wat meegeven, en dat is niet meer of minder
‘waard’, maar het is toch anders. Je wil kunnen delen dat
iets je heeft tegengehouden, en daarin herkenning vinden
bij een andere ouder of horen hoe die er is mee omgegaan.”

Dat is wat Magenta ook verneemt van ouders bij de eva-
luatie van hun ondersteuning. “Die verhalen van andere
ouders, de ervaringen en ook de ideeén: het maakt dat
ze zich minder eenzaam voelen in hun eigen traject”,

aldus Noor.

Daar dus allemaal je weg in zoeken, je eigen tra-
ject op poten zetten, is een moeilijke en tegelijk
heel persoonlijke zoektocht.

Noor: “Er komen zoveel dingen op je pad! En je
zit in een fase van je leven (als prille dertiger
vaak) waarin je met heel andere dingen

wil bezig zijn. Je kiest er natuurlijk wel

voor om kinderen groot te brengen, maar

had je niet verwacht aan die extra zorg-
noden. Dat vraagt veel van ouders, op

veel] vlakken.”

Toen ze nog geen kind met een beperking

had, was Noor managementtrainer in de bank-
sector. Zonder het goed en wel te beseffen, paste ze
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combinatie van
ervaringsdeskundigheid
en wetenschap zorgt
voor een rijk beeld in
het ondersteunen

heel wat van die managementskills toe in haar persoonlijk
traject met haar dochter, bijvoorbeeld wanneer ze zich
voorbereidde op een consult in het ziekenhuis. Dat besef
kwam er toen ze met andere ouders in gesprek was. “Let
op: wij maken geen managers van ouders, hé, ze zijn het!
Ze maken keuzes, moeten beslissingen nemen,
zoeken allerhande informatie op, moeten
van alles organiseren, mensen ook nog
eens aan het werk zetten voor hun

kind, enz.”

De kleur Magenta zit niet toeval-

lig tussen blauw en rood. Blauwe

managementaspecten zijn hardere

elementen als structuur, organisa-

tie en kennis, terwijl rood staat voor

de zachtere kant: verbinding, drive,

energie. Noor: “In wat Magenta aanbiedt,
komen die twee aan bod.”

Magenta werkt hauw samen met de universiteit in
Leuven, vanwaar die keuze?

Noor: “Dat was voor mij op voorhand heel belangrijk. Ik
heb gekeken wie rond gezinnen met een kind met een
beperking werkte en ben bij Bea Maes van de onderzoeks-
eenheid Gezins- en orthopedagogiek beland. Ik was heel
welkom om mijn idee voor te stellen en daarna zijn we
elkaar een jaar of twee elke maand blijven zien. We waren
met iets bezig dat nog niet (op die manier) bestond, en dat
helemaal paste in het gedachtegoed van Family Quality of
Life. Zo zijn onze sporen samengekomen.

De combinatie kunnen maken van enerzijds
de ervaringsdeskundigheid en ander-
zijds de wetenschappelijke blik,
zorgt voor een heel rijk beeld in
het ondersteunen van ouders.”
Ines: “Je zit niet vanuit één
invalshoek te werken. Tege-
lijk helpt het om te blijven
innoveren: door onderzoek
te doen via projectwerk kun-
nen we heel flexibel inspelen
op de behoeften die er leven

bij ouders.”

IIDe

van ouders.”
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grvaring en wetenschap gagn
woorden hand in hand. Nog even qver gje Famil
quality of Life: niet alleen het king met extrq Zor'gy

noden zelf, maar het hele gezin wordt in de scg
van de ondersteuning betrokkeno e

hier met Gndere

“Klopt”, zegt Noor. “Wat kwaliteit van leven is ep hoe die
positief kan worden beinvloed, dat is belangrijk voor de
papa, de mama, de eventuele broers ey, Zussen. Wat de
keuze vormt van de ouders, gaat over meer dan de zorg
voor dat ene kind. Ook spelen bijvoorbeeld de balans tus-
sen de zorg voor het kind, de eigen job van de ouder(s)
en andere facetten die iemand ip zijn of haar leven vap
belang vindt mee.”

In de jaren tachtig groeide de wetenschappelijke
interesse in het concept ‘Family Quality of Life’:
de kwaliteit van leven van gezinnen waar een kind
met extra zorgnoden opgroeit. Wat levenskwaliteit is,
hangt sterk af van concrete mensen en gezinnen. De
principes en dimensies bij dit concept zijn te vinden
bij Zuna et al, 2010:
— FQoL heeft te maken met hoe de gezinsleden zelf
het gezinsleven beoordelen vanuit hun perspectief.
— Er spelen in die kwaliteit van het gezinsleven ook
aspecten mee die te maken hebben met het gezin
als geheel.
— Kwaliteit van het gezinsleven is tenslotte een
dynamisch gegeven. Levensgebeurtenissen
kunnen leiden tot veranderingen in de ervaren

levenskwaliteit.

(Zuna, N., Summers, J., Turnbull, A, Hu, X., & Xu,
S. (2010). Theorizing about family quality of life. In
R. Kober (Ed.), Enhancing the quality of life for people
with intellectual disabilities: From Theory to practice
(pp. 241-278). New York: Springer.)

Noor: “De kaartjes die we bij Magenta gebruiken (zie
afbeelding) laten een eigen invulling toe per domein: ‘'voor
mij betekent dat .., ‘ik denk meteen aan .., ik ben vooral
bang dat ..’ Het gaat er dus niet om bij welk kaartje het
verhaal hoort, wel dat het kan worden verteld. Ouders
zelf hebben geen boodschap aan een uitleg over het refe-

Tentiekader, of wie de belangrijke onderzoekers op dat
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domein zijn en welke inzichten het meest belangrijk zijn.
Wij pakken dat allemaal mee in de rugzak en vertalen
dat naar een voeten-op-de-grond-programma. Ook de
professionals waar we opleiding aan geven, waarderen
dat we ervaring van ouders onderbouwen met weten-
schappelijk onderzoek. Of we zorgen voor een heel
praktische tool, die hen veel sterker voedt dan wanneer
we een lezing zouden houden. Minstens is onze bedoe-
ling professionals te proberen inspireren om hun blikveld

te openen.”
< =y — =
Gezondheid Financién Gezinsrelaties
—y T eed
|
Ondersteniung | Steun van diensten | Waarden
door anderen |
o L ¥ g 5 | o taytany 5" 71
Loopbaan Vrije tijd Activiteiten in
en opleiding en ontspanning de samenleving
L . pulso VDB Mesets
==R Conmeh © 1015 Loosbasn met ok =3

Jullie hadden het al eerder over innoveren. Wat
zZijn precies de triggers die jullie aanzetten om
nieuwe zaken te ontwikkelen?

Noor: “Inspiratie vinden we bij wat er gebeurt in
Vlaanderen. We hebben altijd geprobeerd in te spelen
op bewegingen die we zien. Bijvoorbeeld toen de Per-
soonsvolgende Financiering eraan kwam: persoonlijke
assistenten, dat kunnen in Vlaanderen ook familieleden
zelf zijn. Ouders vragen zich niet alleen af wat ze met het
budget doen en waar ze het voor inzetten, maar stellen
zich ook de vraag of ze zelf persoonlijk assistent worden
van hun kind.”

Een van hun projecten mondde uit in de (gratis beschik-
bare) toolbox “To be or not to be’, die mensen helpt om
doordacht deze bijzondere loopbaankeuze te kunnen
maken. Een toolbox om te helpen inschatten: ‘Word ik
nu zelf persoonlijk assistent van mijn kind, broer, zus
of ouder?’
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