Nell is geboren met het CHARGE syndroom, een genetische afwijking. Enkele dagen na haar geboorte volgde al haar
eerste (openhart)operatie.

De eerst twee maanden van haar leven verbleef ze op de neonatale afdeling en daarom werd ook daar haar gehoor-
test afgenomen. Die was sterk afwijkend, maar door de emotionele rollercoaster waar we toen inzaten dachten we
daar niet verder over na. Er was altijd zoveel lawaai op de afdeling, alarmen die toeterden en belden, en door een
eerste operatie aan haar neusje maakte ze ook met ademen veel lawaai. Ik vermoedde dat dat de storing in de test
veroorzaakte. Bovendien had ik haar al zien opschrikken bij een hard geluid en kon ik haar kalmeren met mijn stem.
Er werd een tweede gehoortest afgenomen, die net zoals de eerste afwijkend was. [k maakte me nog steeds geen
zorgen en toen Nell na twee maanden eindelijk mee mocht naar huis wou ik niet wachten op het gesprek met de
KNO arts. Die wou me spreken voor we naar huis gingen, maar was opgehouden in het operatiekwartier. [k wou
eindelijk gaan genieten van ons gezinnetje en toen hij er nog niet was tegen het middaguur besloot ik naar huis te
gaan met ons prutske. Dat gesprek kwam wel later, we hadden nog tal van consultaties op de planning staan voor de
komende weken

En genieten dat deden we, Nell was een modelbaby. De lieve verpleegkundigen van neonatale hadden ons gewaar-
schuwd dat Nell het moeilijk zou kunnen hebben met de stilte thuis na de lawaaiige omgeving van de neo. Maar ons
meisje deed het prima! Apetrots was ik op haar!

Een weekje later zaten we op de spoedafdeling van het ziekenhuis voor een probleem met haar voedingssonde. Toen
de verpleegkundige vertelde dat de KNO arts die van wacht was gezien had dat Nell er was en ons graag even wou
spreken, ging er toch even een alarmbelletje rinkelen...

Hij vertelde me dat Nell zeer ernstig gehoorgestoord was, dat haar gehoorbeentjes niet juist gevormd waren en

dat ze ook te vast op mekaar stonden. Ze zou niet gewoon kunnen horen zonder hulpmiddelen. Ik wist op slag wat
mensen bedoelen als ze zeggen dat ze de grond onder hun voeten voelden wegzakken...

De arts raadde me aan om contact op te nemen met een revalidatiecentrum, zodat zo snel mogelijk hoorapparaatjes
konden aangemeten worden en er gestart kon worden met logopedie.

Actie ondernemen is mijn manier van verwerken, dus ik begon mijn zoektocht naar aangepaste hulp. Al snel bleek
dat niet zo evident. Ik had geen idee waar ik moest zoeken en bovendien wist ik ook niet goed wat ik moest zoeken...
Ik begon ook te zoeken waar ik gebarentaal kon leren, want ik wil kunnen communiceren met Nell, ook als ze geen
apparaatjes in heeft. In september van datzelfde jaar startte ik samen met Sabine, de meter van Nell de 3-jarige
cursus VGT. Fijn om te doen, een aangename groep, maar natuurlijk weinig babygericht. Het thema van WereldDo-
venDag ‘13 ‘mijn baby is doof’ kwam op het juiste moment en daar kon ik opgeven waar mijn interesses lagen. Dus
toen ik een uitnodiging kreeg over de cursus visueel communiceren met dove baby’s en peuters hebben Sabine en
ik niet lang moeten twijfelen! Ook mijn vader heeft de cursus gevolgd om beter te kunnen communiceren met zijn
kleindochter.

De focus van de cursus lag hier echt op het communiceren en het feit dat dat met een baby of peutertje is. De lessen
waren interactief want je leert zoveel meer door te doen. Er werd geoefend met rollenspel, uitbeelden, filmpjes,
boekjes, doe-oefeningen,... Er was een aangename, ontspannen sfeer en er was steeds tijd voor een vraag of opmer-
king tussendoor.

We oefenen uiteraard thuis verder, ook al kennen we nog alle gebaren bij lange niet. En Nell, die zal er zeker wel bij

varen!
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