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Voor-Woor-d

’( Een boekje vol verhalen. Verhalen recht uit de

dagelijkse praktijk, met zorg verzameld en met
de uitdrukkelijke toestemming om gelezen
te worden. Wel hebben we, in overleg met de
betrokkenen, ervoor gekozen alle verhalen

anoniem te vertellen.

Verhalen van dankbare ouders, maar ook van
strijdbare of moedeloze ouders. Verhalen waarin
de drempels ‘Ik durf niet, wil niet of kan niet’ tot

leven komen. Verhalen die illustreren hoe het is

zonder drempels. Verhalen waar de drempels
door inzet van alle betrokkenen overwonnen
worden. En ook verhalen waarbij die drempels

onoverkoombaar blijken.

Met dank aan alle auteurs. Zij hebben speciaal
voor dit doel hun verhaal aan papier toe
vertrouwd in vertrouwen dat hun verhaal
bijdraagt aan een stap in de richting van
‘Zorgeloos met diabetes naar school, de
vrijblijvendheid voorbij'. ) ,



“Whj mogen het niet en kunnen het ook niet”

(g

meewerken. De thuiszorg is elke dag op school om 10.00 uur en om 12.00 uur. Hun taak is om

Onze zoon is net 6 jaar en wij lopen heel erg tegen het feit aan dat de school niet wil

natuurlijk de school en onze zoon zo goed ‘op te leiden’ zodat hij het in de toekomst zelf kan...
maar nu nog niet. De juf en de directeur zeggen dat ze niet verantwoordelijk zijn voor het
aflezen van de meter en de eventuele consequenties daarvan. Als mijn zoon een hypo krijgt
op het tijdstip dat de thuiszorgmedewerker er niet is, dan vinden ze het uitermate storend
dat zij de aandacht aan mijn zoon moeten besteden want daardoor hebben ze niet volledig
zicht op de rest van de kinderen. Zjj geven aan: Wij mogen het niet en kunnen het ook niet.’
Vaak mopperen ze waar mijn zoon bijstaat. Hij hoort dus dat het ‘lastig’is dat hij deze ziekte
heeft. We hebben een gesprek volgende week met de directeur over hoe het nu verder moet... ) ,

moéder op Facevook
Jjanuari 2018

Moeder op Facebook







(Een nieuw protocol Waarin staat
dat 2e niks meer mag doen’’

,( Vandaag een gesprek op school gehad, ik weet het nu even niet
meer wat ik moet doen. Mijn zoon van 6 zit in groep 2 en heeft de
insulinepomp met de daarbij behorende sensor. De juf deed het
eerst wel allemaal behalve de bolus (insuline toedienen met een
insulinepomp) want dat durfde ze niet. Ze willen en kunnen volgens
het schoolprotocol geen medische handelingen verrichten.

moeder- op Facepook
Jjanuari 2018

Verhaal 2 Moeder op Facebook



Ze hebben een nieuw protocol waarin staat
dat ze niks meer mag doen en eigenlijk wil ze
het ook niet omdat ze het te zwaar vindt. Er zit
namelijk nog een jongetje met diabetes in de

klas en 2 vindt ze echt te veel.

Ik ging al 2 keer per dag naar school om hem
zelf de insulinebolus te geven en juf prikte hem
dan om 12 uur. En om 10 uur kan ze gewoon de
waarde van de pomp aflezen. Nu wil/kan ze dat
niet meer. Wat ik niet het ergste vind, want ik
ben best bereid om dat prikken en aflezen te

doen omdat ik er toch heen moet voor de bolus.

Maar nu komt het ergste; ze wil/kan de pomp
niet eens meer aanraken. Het probleem is
namelijk het alarm dat gaat voor te hoge of te
lage suikerwaarden. Ze vond dat alarm echt
een probleem en daar moet een oplossing voor

komen zodat de pomp niet meer een alarm

geeft in de klas omdat ze daar niks meer mee
kan en wil. Ik weet het echt even niet meer wat
ik nu moet doen. Hij heeft natuurlijk niet voor
niets een insulinepomp en een sensor. Ik kan alle
alarmen uitzetten en het maar gewoon negeren,

maar dat lijkt me niet de oplossing.

Wie heeft er ook zoiets meegemaakt of heeft
misschien een oplossing? Alle tips zijn heel erg
welkom. Ik ben op het moment echt radeloos.
Sorry voor mijn lange verhaal, maar ik moest
het echt even kwijt. ) ,



(g

School. Dat is toch wel het 2e drempeltje voor
ons geweest na de diagnose. De e drempel was
naar huis gaan met een tas vol naaldjes en heel
wat informatieboekjes. Met name de nachten
vond ik niet fijn, ik ging dan ook vaak slapen met

het gevoel: ‘op hoop van zegen.’

De eerste nachten sliep ik op een luchtbedje

naast hem. |k stak veel energie in Milan
zZn toenmalige juf want ze wilde graag de
diabeteszorg van ons overnemen op school.
Met m'n dikke buik fietste ik elke ochtend om
10 uur extra heen en weer naar school om de juf
bij te staan en haar te voorzien van de nodige

instructies.

Later deed ik dat lopend, met z'n kleine broer
in de kinderwagen. Als mijn man thuis was,

wisselden we af. Het was een stress-volle

periode, in een periode die al zoveel stress gaf en
energie kostte. Toen de kerstvakantie naderde
besloot ik de diabeteszorg weer uit handen van
de juf te nemen. Het kostte haar teveel tijd en
ze bleef het erg spannend vinden. Ze schoof de
verantwoordelijkheid letterlijk voor zich uit en
dat gaf mij niet het vertrouwen waar ik zo naar
op zoek was. Na maanden van proberen, bleek

‘" De prikjuf is
onze held!

Het moment dat ik op school vertelde de zorg
weer volledig op mij te nemen, weet ik nog heel
goed. Opeens was ze daar: ‘Hey moeder van
Milan, kan ik misschien iets voor je betekenen in

de zorg rondom Milan?

-
-






Verhaal 4

“Als je vlijft communiceren en de school

moeder. per. e-mail
januari 2018



Gelukkig bleek ook (na de vakantie) dat de
school van Tjerre alle medewerking en hulp ver-
leende. Ik heb direct concrete afspraken met
zijn groepsleerkracht gemaakt en deze schrifte-
lijk vastgelegd. Deze ‘handleiding’ lag in de klas
en werd ook besproken met eventuele vervan-
gingsleerkrachten.

De diabetesverpleegkundige is in de eerste
week op school geweest voor aanvullende uitleg.
Tjerre spoot in eerste instantie met de pen en
de eerste tijd belde de juf mij om zijn waarde
door te geven véor de lunch. Ik gaf dan aan hoe-
veel eenheden gespoten moesten worden en
Tjerre draaide die op de pen. De juf checkte de
gedraaide eenheden en Tjerre spoot. Na een
week of twee gaf de juf aan het wel zelf te kun-
nen en kreeg Tjerre een briefje met een bijspuit-
schema in zijn brooddoos mee. Ook dit ging

heel goed. V6o6r de gymles werd er ook gemeten

en indien nodig wat gedronken. Wanneer Tjerre
een hypo had gaf hij dit aan bij de juf en werd
deze samen met de juf opgelost. Na 4 maanden
kreeg Tjerre een pompje. Hier ben ik een uur-
tje uitleg over gaan geven aan de juf, maar Tjer-
re wist het zelf eigenlijk al heel snel prima zelf.
Wel keek de juf nog altijd mee zodat hij niet per
ongeluk te veel zou bolussen. Tjerre heeft zijn
spreekbeurt dat schooljaar over diabetes gehou-
den. Dat zorgde voor veel begrip bij zijn klasge-
noten. Zij waren en zijn heel begaan met hem

en steunen hem op een geweldige manier.

Vanaf groep 6 is Tjerre alles zelf gaan regelen.
Hij gaf zelf aan hieraan toe te zijn. Bij twijfel belt
hij mij op en lossen we dingen samen op. Wel ga
ik aan het begin van elk schooljaar op gesprek
bij de nieuwe groepsleerkracht en leg ik de ba-
sale dingen uit. Ook krijgt de leerkracht mijn
(geactualiseerde) ‘Tjerres diabeteshandleiding’
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met uitleg over hypo’s en hypers en alle actuele
contactinformatie van ons als ouders. Ook geef
ik ieder jaar heel duidelijk aan dat ik ALTIID
telefonisch bereikbaar ben (en daar zorg ik dus
ook consequent voor). Dit geeft zowel Tjerre, de
leerkracht als mijzelf een gerust gevoel.

Bij de BSO ging alles vanaf dag 1 van een leien
dakje. De leidsters wisten inderdaad al heel veel
over diabetes en wanneer er nieuwe leidsters
kwamen gingen ze stuk voor stuk op ‘cursus’ bij
de diabetesverpleegkundige. Als er ook maar
enige twijfel was werd er telefonisch contact op-

genomen voor overleg.

Inmiddels is Tjerre 11 jaar en zit hij in groep 8 van
de basisschool. Hij heeft nu ook een sensor naast

zijn pomp omdat hij zijn hypo’s slecht aanvoelt.

Dat maakt het, ook voor de leerkrachten op
school, wat makkelijker om zijn diabetes te

managen.

In de afgelopen drie jaar heb ik gemerkt dat het
heel belangrijk is om goed naar elkaar te luiste-
ren. Waar heeft het kind behoefte aan en waar
zit de leerkracht mee? Hoe kunnen we knelpun-
ten of bezwaren oplossen? Leg afspraken vast en
spreek elkaar erop aan wanneer ouders, kind of

leerkracht zich er niet aan houden.

Natuurlijk loopt het met de ene leerkracht soe-
peler dan met de andere en wil of kan de één
meer dan de ander. Maar als je blijft communi-
ceren én de school ervoor openstaat kun je écht

zorgeloos met diabetes naar school! ) ,



“In de afgelopen drie
jaar hev ik gemerkt dat
het heel velangriji is
om goed naar- elkaar te

luisteren. ”



(Ik ben alleenstaande moeder. Julia (15 jaar) is
een heerlijke druif en heeft diabetes vanaf dat
ze 16 maanden oud was. Dus ze heeft alle jaren
met diabetes op school gezeten. Ze was de eer-
ste en jarenlang de enige op de lagere school.
Erg zoekend en elk jaar toch weer spannend als
we weer van leraar veranderde. De ervaring leert
dat diegene die het meest onzeker erover waren
het beste communiceerde. Ik heb toen veel me-

dewerking genoten.

Ondertussen is Julia een puber, is moeilijk in-
stelbaar en erg vergeetachtig. We hebben vanaf
dag 1 een ambulant begeleidster gehad. Eerste
Jjaar; geweldige mentor en geweldige ambulant
begeleidster. Zeer gestructureerd en heel dui-
delijk en kwam echt met oplossingen. Tweede
Jaar drama; rommelige leraar en nare ambulant

begeleider. Deze laatste uiteindelijk bedankt.

Julia bleef zitten. Bij de start van de tweede
keer mavo 2 is ze eerst een maand opgeno-
men geweest in Heideheuvel (ik zat net in een
burn-out). Een heftige periode en daar werd ook
duidelijk dat Julia moeilijk instelbaar is. Daarna
gestart met een toffe mentor en geen ambulant
begeleider maar medewerkster van haar school

en dat ging best prima. Goede communicatie.

“Mentor stuurt mailtje
ond dat 2e diavetes
heeft, maar niemand weet

Waar- e dan uiteindelijic op

moeten letten”



Nu zit ze in het derde jaar. En deze ervaar ik echt
als drama. Een mentor die nogal erg makkelijk
doet. Ze gingen week 3 meteen op schoolreis
naar Tsjechié. Ik kan dan in korte tijd eigenlijk
niks regelen, er was ondertussen een nieuwe
ambulant begeleider maar deze was ook alweer
vervangen en ik kreeg niet zo snel contact dat we
een gesprek konden regelen. Julia is erg slecht
ingesteld en ik had haar liever thuisgehouden.
Maar ik wil ook dat ze als een normale puber op

kan groeien, dus dat is het spanningsveld.

Na uitleg en het maken van een boekje met
richtliinen, de verantwoordeljjkheid gegeven
aan de mentor en collega. Hem duidelijk aan-
gegeven dat ze haar echt in de gaten moeten

houden en mij te allen tijden kunnen bellen.

Ze zijn op een gegeven moment gaan raften. Dit
zou een uur zijn. Julia kon niet haar insuline en

(Nu 2it Ze in het
derde jaag. En
deze ervaar ik

echt als drama’’

apparatuur meenemen omdat dit nat kon wor-
den, dus geeft ze dit aan haar mentor. Ze duwt
wel een pakje dextro in haar broekzak. Ze had
bloedsuiker van 16 en spuit deze niet weg. Ze
krijgt een hypo in de boot. Tocht duurde 3 uur.
Medeleerlingen reageren boos omdat Julia niet



2
%
€
S

meer kan roeien. Ze krijgt een hypo. De enige
volwassene die erbij zit is een Tsjech en spreekt
geen Engels. Julia eet haar hele pakje dextro op
en stapt uiteindelijk met een bloedsuiker van 4
de boot uit. Levensgevaarlijk in mijn beleving.
Dus ik wilde graag met de mentor in gesprek
om te kijken waarom er beslissingen zijn geno-
men zoals ze genomen waren. En ook om te kij-
ken of we ze toch misschien niet goed geadVvi-
seerd hebben. Hij kwam niet opdagen en heeft
Julia erop aangesproken dat ze er toch niet
meer over hoefde te hebben omdat de rest van
de week goed was gegaan. |k was woest. Uitein-
delijk heb ik hem wel weer gesproken. Maar het
blijft moeilijk om met hem te communiceren. Je
merkt aan alles dat hij eigenlijk geen zin heeft
om energie te steken in Julia. Het gevoel dat ze
wordt ervaren als probleemleerling. Uiteindelijk
met veel vijven en zessen met hoofd van de op-
leiding gesproken. En daar nog maar een keer

duidelijk gemaakt dat als Julia geen eten of in-
suline bij zich heeft ze dood kan gaan.

Regelmatig staat ze met hypo (1,2) langs de weg
en vlieg ik er weer naar toe. Levensgevaarlijk
om zo door het leven te moeten gaan op deze
leeftijd. En ik kan ook niet alles oplossen. Ik wil
ook moeder kunnen zijn i.p.v. verpleegkundi-
ge, voedingsdeskundige, coach en diegene die
haar erop moet wijzen dat als ze zo doorgaat
het slecht kan aflopen. Het maakt me verdrietig
nu ik dit schrijf. Ik sta er ook alleen voor. Nu zit
ik gelukkig in de WW anders had ik niet kunnen

zorgen voor haar.

Al met al verloopt het heel moeizaam en ervaar
ik het als het meest zware jaar. De meest onbe-
grepen ziekte als je het mij vraagt. De mentor
stuurt een mailtje rond dat ze diabetes heeft en
niemand weet waar ze dan uiteindelijk op moe-



ten letten. Als je niet binnen de sys-
temen valt die ze hebben ontwik-
keld. dan is het toch lastig. Er is veel
te weinig begeleiding voor haar op
school en daarbuiten. |k zal blij zijn
als ze deze periode door is en ze er
nog een beetje zonder kleerscheu-
ren vanaf komt. |k word nu net ge-
beld door Julia en ga haar weer
ophalen omdat ze zich niet goed
voelt. Doodvermoeiend. ) ,

'T-I' -



Moeder per e-mail

,(Aanstaande maandag gaat onze zoon op

reis met de school naar Praag. Gisteren
kregen we te horen dat school geen enkele
verantwoordelijkheid neemt voor deze reis.
Onze vraag aan de organisatie was en is dat zij
4 keer op de dag onze zoon even uit de groep
haalt en dan dat onze zoon alle handelingen
ZELF uitvoert.

“Gisteren kiegen we
te hoken dat sthool geen

enkele verantwoordelijicheid
heemt Voo deze reis”

De organisatie hoeft dus niet te prikken of te
spuiten. Dat doet onze zoon zelf. Ze moeten dan
4 keer op de dag onze zoon uit de groep halen.

Dit is alles, verder hoeven ze niks te doen.

Mijn vraag is, kunnen ze dit zomaar weigeren
om deze niet-medische handeling niet uit te
voeren? Onze zoon is 13 jaar, bijna 14, en is nogal

chaotisch. Hij heeft deze hulp nodig.

Na een moeizaam overleg met de boven-
bouwleider is het ons niet gelukt om de 4
momenten van prikken en spuiten geregeld te
krijgen. Zelfs niet na een telefoongesprek van de
kinderarts. De bovenbouwleider blijft erbij dat zij

niet de verantwoordelijkheid hebben.



Uiteindelijk gaf de bovenbouwleider aan om naar de
directeur te bellen. Dat hebben we gedaan.
De directeur heeft voor ons groen licht gegeven, zodat
onze zoon kan gaan. De verantwoordelijkheid ligt nog
steeds bij ons, maar ze gaan onze zoon helpen met het

herinneren van prikken en spuiten.

Hij kan naar Praag. Eindelijk. ’ ’

moeder. per. e-mail

september 2017
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Vorig schooljaar ontvingen wij als ouders een

berichtje dat 3 havo van het Libanon Lyceum

Rotterdam op werkweek naar Friesland zou
gaan. We konden onze zoon Ricardo (toen een
goed jaar dtl) hiervoor opgeven. Wij hebben
gelijk een gesprek aangevraagd met de

coordinator van de 3de klas.

moeder. per. e-mail
Jjanuari 2018

De codrdinator gaf in het
gesprek aan dat school alle
medewerking zou geven, zodat
Ricardo mee zou kunnen. En
als hij onverhoopt door zijn di-
abetes af zou moeten zeggen,
we het kampgeld terug zouden
krijgen. Met een goed gevoel
hebben we Ricardo opgegeven

voor de werkweek.

Ruim  voor de  werkweek
ontvingen we het werkweek-
boekje met alle informatie, dit
speciaal om ons goed voor te
kunnen bereiden op een spor-
tieve waterweek. Ook met de
diabetesverpleegkundige heeft
Ricardo besproken hoe het bes-
te te handelen. Zjjn pomp staat



al sportief ingesteld door de voetbal, dus proble-
men werden niet verwacht. Een maand voor de
werkweek hebben we met Ricardo’s mentor en
remedial teacher om de tafel gezeten om alles
betreft zijn diabetes door te nemen. We hebben
ze alle benodigde informatie op papier gegeven,
zodat ze het terug konden lezen en de afspraak
gemaakt dat wij als ouders 24 uur bereikbaar

zouden zijn tijdens de werkweek.

“Het is een super week
geweest. Dit jaar gaan
Ze met Y havo naark de

Ar<dennen en Ricarkdo gaat
géWoon Weer mee”

Ze hebben meegekeken hoe een infuusje ver-
vangen moet worden. Ricardo kan dit in prin-
cipe zelf, maar je weet nooit. Tijdens de werk-
week werd er via een buffet gegeten, wij hebben
de menulijjst thuis gekregen, zodat Ricardo de
koolhydraten per 100 gram wist. Ricardo mocht
achter het buffet zelf zijn eten opscheppen zo-
dat hij op zijn gemak alles kon afwegen. Tijdens
de activiteit deed Ricardo zijn pomp af alles
was op en rond het water. De remedial tea-
cher liep vrij rond en hield zijn spullen bij zich
(pomp, meter, dextro, nood eten, enz.) zodat
Ricardo, als het nodig was, shel kon meten en
eten. Ricardo heeft zelfmogen aangeven met wie
hij op de kamer wilde slapen/wie van zijn vrien-
den het meest op de hoogte zijjn en hoe te han-
delen. Kortom, het is een super week geweest.
Dit jaar gaan ze met 4 havo naar de Ardennen en

Ricardo gaat gewoon weer mee.

))



Verhaal 8

' DooRclat we goed overleg hadden en het volste
vertrouwen, heeft hij een superleuk kamp gehad.’’

We hebben een prima gesprek gehad bij de start op school. De mentor had zich ook al een beetje
voorbereid, naar aanleiding van onze mail voor een eerste gesprek. In de 3e klas zit ook een leerling
met diabetes. En voorheen hebben er ook leerlingen met diabetes op deze school gezeten. Het is
dan ook voor de school niet helemaal nieuw. Wel voor zijn mentor, maar die is zeer behulpzaam. Bij
alle wensen die we hebben zei ze dat het allemaal wel te regelen was binnen de kaders van school.
En als het niet al geregeld is, zou ze ermee aan de slag gaan. Ze gaf aan dat ze ergens in het begin
van het school jaar een hele dag met hem mee wil draaien om te zien hoe een dag verloopt als je
diabetes hebt. Onze zoon is ook op kamp geweest. En hij heeft het hartstikke leuk gehad.

vader per. e-mail

oktober 2017



Vooraf hebben wij samen met de mentor
informatie uitgewisseld. Wijj: hoe en wat te doen
en te regelen. Zjj; het draaiboek van het kamp,
wat ze allemaal gingen doen, wat voor eten etc.
gewoon het hele draaiboek. Twee dagen voor
het kamp hebben we samen met de mentor,
iemand van de zorgondersteuning van de
school (die persoon ging ook mee op het
kamp) en onze zoon, 15 uur het hele kamp
doorgenomen. Toen is ook besloten dat een
buddy voor hem wel fijn zou zijn en wie dat dan
zou moeten zijn. Dat hebben ze aan de buddy
gevraagd en die vond dat prima om te doen.
We zouden iedere avond om 22.00 telefonisch
contact hebben, (wat ook gebeurde) en als
er iets anders was dan zouden we 24 uur ber-

eikbaar zijn.

We hebben die dagen redeljjk veel geappt en
een aantal keer gebeld. Wijj waren super blij dat

het zo ging en zij vonden het fijn dat wij de hele
tijd bereikbaar waren. Achteraf hoorde ik dat de
mentor de ouders van de buddy de dag voor het
kamp had gebeld, om te vragen of zij het goed
vonden dat hun zoon als buddy was gevraagd
en dat vonden ze helemaal prima. De mentor
heeft hen ook alle info van jullie Stichting
gemaild, zodat de ouders van de buddy wisten
wat een buddy inhoudt. Hij heeft op het kamp
alles gehad, bloedsuikers van HIGH en LOW,
maar we hebben er zonder (al te veel) stress mee
om kunnen gaan. Het voordeel, als je het een
voordeel kan hoemen is: dat de begeleiding het
nu ook allemaal van dichtbij heeft mee gemaakt.
En ik denk dat goed is voor de toekomst op deze
school. Doordat we goed overleg hadden en het
volste vertrouwen, heeft hij een superleuk kamp
gehad. Ik kan nog heel veel veren aan de mentor
en de anderen mensen geven, die hebben bij
gedragen aan het slagen van het kamp. ’ ,



Verhaal 9

heeft 16 jaar diabetes

Nadat ik in groep 7 een insulinepomp kreeg, ging
ik vol goede moed naar groep 8. Het jaar waar-

in je met je klasgenoten op kamp gaat. Al jaren

keek ik hiernaar uit. Samen met mijn ouders en
juf heb ik afspraken gemaakt. Ik mocht als eni-
ge leerling mijn mobieltje mee, ik mocht mijn
ouders bereiken wanneer ik dat nodig vond en
de juffen waren nu goed op de hoogte van wat

er kon gebeuren als ik een hypo of hyper kreeg.

Eenmaal op de boot naar Ameland, wilde ik mijn
moeder een sms’je sturen. Toen ik dit sms’je had
verstuurd, zag ik vier boze leerkrachten naar mij
zwaaien. Ik moest me melden. Mijn mobiel werd
afgepakt en ik mocht alleen in de avond een
sms’je naar mijn ouders sturen. Want: ‘Het was
duidelijk afgesproken dat mobieltjes verboden
waren! Dit is het enige wat ik mij nog goed kan
herinneren van het schoolkamp in groep 8. Een-
maal op de middelbare school ging het goed.
Ik mocht de klas uit wanneer dat nodig was en

docenten waren goed op de hoogte van mijn di-



abetes. Maar ook toen kwam het moment dat
we een buitenlandse reis gingen maken. Ik had
er veel zin in, maar wel met de ervaringen van
groep 8 in mijn achterhoofd. Alles leek goed te
gaan, tot één week voor vertrek. Mijn ouders wer-
den gebeld: ‘Myrthe mag niet mee naar Tsjechiég,
ze zal vervangende opdrachten moeten maken
op school.” Ze durfden het niet aan. Wat waren
mijn ouders en ik ongelooflijk boos. Nadat ik
heel hard mijn best moest doen om de school
en reisorganisatie te overtuigen, mocht ik toch
mee. |k had er al niet zo veel zin meer in. ‘Als het
zo moet.., dacht ik.

Eenmaal aangekomen in Tsjechié&, werd ik con-
stant in de gaten gehouden door docenten en ik
kon niet genieten van het feit dat ik op vakantie
was samen met mijn klasgenoten. Vriendinnen
die toen ook mee waren naar Tsjechié&, hebben
het er nog regelmatig over: ‘Wat een fantasti-
sche reis was dat! Voor mij geldt dat niet.’ ’ ,
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Hoe klein Myrthe ook was, wij hebben haar

altijd gestimuleerd om bij andere kinderen te
spelen, later een nachtje ergens te slapen en
weekendjes weg te gaan. Op schoolreisje
lieten we het aan Myrthe over; gaat één

van ons mee of ga je zonder heit of

mem mee op schoolreisje.

februari 2017

In groep 7 van de basisschool ging de groep naar
Texel op schoolreisje en ik ging mee. Als moeder
kan ik zeggen: één van mijn mooiste schoolreis-
jes, en ik heb er al heel wat op mijn CV staan. Ik
sta zelf voor de klas en heb zeker al 31 school-

reisjes meegemaakt. Op de terugweg kwam het
mooiste. Myrthe zei: 'Mem, volgend jaar gaan we
op schoolkamp naar Ameland, dan ga ik alleen!
Het klonk als muziek in mijn oren. Wat was ik

trots!

Een paar maanden voor het kamp hebben we in
een persoonlijk gesprek met de juf verschillen-
de afspraken gemaakt. Myrthe zou eerder dan
onze bedoeling was een mobiel krijgen en zou
op die manier contact met ons onderhouden
om haar glucosewaarden etc. te sms’en. Het was
voor haar en voor ons belangrijk om even via een
sms’je te horen hoe ze zich voelde en hoe het
met haar ging. Eén keer hadden we contact met
haar, wij dachten: geen bericht, goed bericht.
Myrthe werd met klasgenootjes door ons opge-
haald bij Holwerd. Myrthe was erg stil in de auto.
Thuis kwam het hele verhaal eruit. Al op de boot

kreeg Myrthe een seintje van juf dat een mobiel-



tje niet de bedoeling was. Als Myrthe contact
had met ons, wilde juf haar mobiel zien en kij-
ken wat ze had geschreven. Haar en ons vertrou-
wen was weg. Wat een verdriet. Myrthe had een
rotweekend gehad, durfde eigenlijk geen con-
tact met ons te zoeken, doodsbenauwd dat juf
dat zou zien. Diezelfde maandagochtend ben ik
direct naar juf toegegaan dat wij heel erg teleur-
gesteld waren in de begeleiding en het vertrou-
wen in Myrthe. Juf was in tranen: zo had ze het

niet bedoeld. Maar het was allemaal al gebeurd.

Myrthe en wij waren een ervaring rijker. Op
de school voor middelbaar onderwijs ging
Myrthe in klas 3 mee naar Tsjechié. Een behoor-

lijk eind weg. De accommodatie zou in een

afgelegen oord zijn, niet dichtbij een medische
post. We hebben Myrthe aangeboden dat één
van ons meeging of daar in de buurt in een
hotel zou verblijven. Myrthe, inmiddels een zelf-
standige puber die goed wist wat ze wel en niet
wilde, zag dat niet zitten. Ze voelde haar dan
teveel een uitzondering. Na veel voorbereiden-
de gesprekken met de mentor van school zou
Myrthe wel meegaan. De voorbereidingen en
voorpret met haar klasgenoten begon, ze had er
zin! In de week voordat de klas zou vertrekken,
kregen wij een telefoontje van de mentor dat
Myrthe niet mee mocht op reis. Het risico was te
groot. Myrthe was niet meer te troosten. Wij als
ouders hebben alles op alles gezet, handteke-
ningen gezet dat het onze verantwoording zou
zijn, en Myrthe mocht mee. Voor Myrthe hoefde
het eigenlijk niet meer. Het verdriet was te groot.
Uiteindelijk is Myrthe wel meegegaan, maar ze
heeft geen leuke reis gehad.)'
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‘De 2019 is 2elfs nog veter geregeld dan gedacht’’

15 november 2013 was de dag dat het leven van mijn toen 8-jarige (nu 12-jarige) nooit meer
hetzelfde zou zijn. Mijn kind zat op dat moment in groep 5 van de basisschool en wat was ik blij
met het berichtje van de juf- ‘Maak je geen zorgen, ik weet wat het is en het komt goed.” Wat ik
nog niet wist was dat er één groep hoger ook een kind met TID (Type 1 Diabetes) zat. School was
dus al bekend met TID en de effecten hiervan. In het begin ging ik elke dag op en neer naar de
basisschool om tussen de middag (want continurooster) de insuline met de pen toe te dienen.

Nou hou je dit wel even vol, maar op een gegeven moment toch echt niet meer. Via school werd ik
geattendeerd op ZieZeZo omdat die toch al kwamen voor het andere kind in de pauze.

De verpleegkundigen daarvan hebben het meten en prikken van mij overgenomen.
Ook hebben zij het proces naar het zelfstandig omgaan met de TID op school begeleid.



Op de basisschool hebben wij niets dan me-
dewerking gekregen van directie en docenten.
Toetsen op een later moment maken, waardes
meten, eten in de klas, bellen met mij, eigenlijk

werd het allemaal heel gewoon gevonden.

Dan komt het moment dat je kind in groep 8 de
Cito-toets moet maken en de keuze voor de
middelbare school om de hoek komt kijken.
Mijn kind had de keuze tussen 3 middelbare
scholen en als ouder zijnde ben ik naar de in-
formatieavonden van 2 van die scholen geweest
(de 3e, ruim een half uur fietsen, zag mijn kind
toch niet zitten). Bij de 1e school die ik bezocht
(mijn oude middelbare school) kreeg ik direct
het hele scala voorgeschoteld aan voorzieningen
én begrip. “Diabetes type 1? Oh geen probleem,
we hebben meer kinderen met type 1. Er is een
aparte ruimte waar ze hun insuline toe kunnen

dienen en bij kunnen komen van een hypo.

Uiteraard mogen toetsen over of ingehaald als
de waardes niet goed zijn." Deze school is op
nog geen 5 minuten fietsen van ons huis wat
ook weer een groot pluspunt was. Nodeloos te
zeggen dat deze school de eerste keus van mijn

kind was én bleef.

Bij de 2e school die ik bezocht heb sloeg de
angst mij om het hart. Er was totaal geen ken-
nis van of ervaring met TID. ‘Uw kind kan toch
wel op het toilet insuline toedienen, daar hoeft
toch geen voorziening voor te zijn? en ‘Mijn oma
heeft ook diabetes waren de opmerkingen waar
ik steil van achterover viel. En dan sprak ik zelfs
met de zorgcodrdinator! Ook bleek bij verder na-
vragen dat er geen kinderen met T1D op school
zaten (naar de kennis van de zorgcodrdinator)
of dat die uitgestroomd waren naar het vmbo

vanwege tegenvallende resultaten.
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Nu inmiddels zit mijn kind een half jaar in de
brugklas (havo) van de le school en de zorg is
zelfs nég beter geregeld dan gedacht. Met de
mentor heb ik aan het begin van het schooljaar
een goed gesprek gehad naar aanleiding van de
documentatie van Zorgeloos met diabetes naar

school en hebben wij afspraken gemaakt.

Mijn kind mag (tegen het schoolprotocol in)
de telefoon bij zich houden, docenten hebben
begrip, er mag gegeten worden of naar het toi-
let gegaan worden als dat nodig is. Op de ad-
ministratie staat zelfs een hypokistje (met sui-
ker, koekjes etc.) én een bank waar ze onder
toezicht even bij kunnen komen. Ook is er een
aparte ruimte waar ze zich terug kunnen trek-
ken én regelmatig gesprekken met een begelei-

der die ook hun cijfers in de gaten houdt. Voor

wat betreft de toetsen geldt dat mijn kind eerst
meet en de waarde communiceert met de do-
cent. Plus deze waarde ook op de toets zet zo-

dat er later geen discussie kan ontstaan.

Voor ons voelt deze school goed en mogen wij
ons gelukkig prijzen met het begrip en de ruim-
te die er is. Wél geloof ik dat dit mede komt door
het open communiceren en duidelijk uitspre-
ken van de verwachtingen over en weer. Dus
wat ik verwacht van school, én uiteraard heb ik
gevraagd wat school verwacht van mij als ouder

zijnde én van mijn kind.

Regelmatig contact met de mentor, afde-
lingscoodrdinator van de onderbouw of de zorg-
consulent dragen ook bij aan het begrip voor en

de ondersteuning van mijn kind. "






“Zij Was inmiddels 2o moe van school en haar
diavetes, dat ze is gaan wWerken”

Allereerst hartelijk dank voor de geweldige
gids van Stichting Zorgeloos met diabetes
naar school. Deze gids hadden wij heel graag
gehad toen onze dochter naar het voortgezet
onderwijs ging. Wij hebben destijds voor het
vmbo-t gekozen omdat we al rekening hielden
met de diabetes. Havo had zij ook aangekund.
Na twee jaar moest zij van school af. omdat haar
prestaties onvoldoende waren doordat zij zich
schaamde om te prikken en zichzelf de tijd er
niet voor gunde. Het lukte haar niet de diabetes
onder controle te houden op school en ook
daarbuiten. |k heb vele malen gesprekken op
school gehad en in het ziekenhuis, maar ik had
het gevoel met mijn rug tegen de muur te staan

en geen grip te hebben op de hele situatie. Veel
leraren wisten ook van niets en er werd geen
rekening gehouden met haar situatie. Haar
prestaties werden zo ondermaats, dat ze van
school af moest. Naar een lager niveau, vmbo-k.
Ik hoef u niet te vertellen wat voor impact
zolets heeft op een puber die toch al veel meer

struggled met zichzelf dan een gezond kind.

Bij de volgende school liepen we al snel
tegen hetzelfde probleem aan. Zij (en ik) had
inderdaad toen zoveel gehad aan extra tijd,
begrip en dergelijke.



Uiteindelijk heeft ze wel een diploma gehaald, maar ze voelde zich nooit op haar plek op
deze school. Het was immers vmbo-k niveau terwijl zij havo aan had gekund. Daarna heeft ze
op volwassen onderwijs haar vmbo-t diploma moeten halen. Zij was inmiddels zo moe van
school en haar diabetes dat ze is gaan werken.

Nu jaren later, mijn dochter is inmiddels 23 jaar, is zij pas weer klaar om opnieuw te gaan
leren. Met een vmbo-t diploma kom je niet ver. Middels de 21+ toets hopen we dat ze op een

hbo-opleiding wordt aangenomen en haar schoolcarriere kan gaan afmaken onder andere

met behulp van deze gids. Hopelijk gaat dit school helpen beter begrip te hebben. ) ,

moeder. per- e-mail
2017 - na het ontvangen van de gids van

Stichting Zorgeloos met diabetes naar school,
voor het voortgezet onderwijs
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Dat leidde er toe dat ze hele-
maal niets deed. Het enige wat
wij hadden gevraagd, was of zij
wilde bellen als Erik zich niet
lekker voelde, ze hoefde geen
vingerprik te doen, geen insuli-
ne te geven. Ik was bewust niet
gaan werken, deed vrijwilligers-
werk in hetzelfde dorp, dus ik
kon binnen 5 minuten op school

zijn.

We hebben toen een gesprek
gehad met de directeur, aange-
vraagd en gekeken of Erik naar
een andere groep kon met een
leerkracht die wel met de dia-

betes om kon gaan. Deze waren



er wel en waren zelfs bereid om bloedsuikers te
prikken, maar de directeur stond hier niet ach-
ter. Hij wilde hulp gaan inschakelen van de wijk-
verpleegkundige die dan op vaste tijden langs-
kwam op school om te prikken. Hier waren wij

het niet mee eens omdat een hypo niet op vaste

tijden komt...

We zijn toen op advies van de kinderarts naar de
directeur van de andere basisschool gegaan. Op
deze school kregen we alle medewerking. Erik
had elke dag een schriftje bij zich waarin wij en
de leerkracht de bloedsuikers schreven. Als Erik
zich niet lekker voelde, werd ik gebeld. Alle leer-
krachten hebben we een keer uitgelegd wat de
diabetes inhield, wat ze moesten doen in nood-
gevallen en bepaalde leerkrachten hebben zelf
een vingerprik gedaan. De communicatie tussen

school en ons verliep geweldig.

Erik is met 11 jaar naar de middelbare school ge-
gaan in ons eigen dorp. Dit leek ons handig i.v.m.
de diabetes. Als het dan niet goed zou gaan,
kon hij snel naar huis of wij naar school. Helaas
ging het op de middelbare school weer niet

goed met de begeleiding van school. Voordat



N
I
i
<
S

Erik naar school ging, hebben wij een gesprek
aangevraagd om uit te leggen wat de diabetes
inhield. We kregen toen alle medewerking toe-
gezegd tijdens het gesprek. In de praktijk ging
het anders. Erik mocht niet iets eten in de klas
als hij een hypo had. Wij moesten zelf alle leer-
krachten een mail sturen waarin stond dat
Erik diabetes had en hoe ze daarmee konden
omgaan. Onze kinderarts zag dat Erik zijn

bloedsuikers heel erg schommelden.

Toen vertelde Erik dat hij op school zijn handen
niet mocht wassen voor het prikken. We hebben
toen vele gesprekken met school gehad en zijj
wilden als oplossing allerlei instanties van bui-

tenaf inschakelen.

Erik wilde op een gegeven moment niet meer
naar school en toen hebben we besloten dat hij

naar een andere school zou gaan.

Op de nieuwe school is hij weer in de eerste klas
begonnen. We hebben hier een fijn gesprek met
de mentor gehad. Zij gaf aan hoe zij de leer-
krachten zou gaan inlichten en of wij het hier
mee eens waren. In hun computerprogram-
ma, waar elke leerkracht mee werkt, stond een
kleurtje bij Erik zijn naam. Dit kleurtje gaf aan
dat er iets speciaals met de leerling was (ADHD,

dyslexie of in Eriks geval diabetes).

Ook stond erbij wat ze in noodgevallen moes-
ten doen. Erik krijgt op deze school veel vrijheid,
mag de klas uit om handen te wassen en te prik-
ken, mag eten als hij een hypo heeft, als hij in de
nacht een hypo heeft gehad mag hij wat later
op school komen. Erik heeft door deze vrijheid
veel meer grip op zijn diabetes, gaat fluitend
naar school, maakt geen misbruik van zijn dia-
betes, haalt goede cijfers. Alles draait om goede

communicatie met school. ’ ,
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“Tot ergernis van mijn Zoon, omdat de cocent het
niet begrijpt, Wordt mijn Zoon dus gewoon de
les witgestuurd”

Toen hij daar begon heb ik duidelijk
Mijn zoon was 15 jaar toen er suikerziekte

" uitgelegd wat mijn zoon had en wat er
werd ontdekt door de dokter. Zijn school was

: : : _ kan gebeuren en wat er moet gebeuren.
totaal niet bekend met suikerziekte, ik heb toen

: : Ook met het verzoek om al zijn docenten
wel uitleg gegeven maar alshog moeizaam.

Het gaat heel moeizaam op school omdat ook te mailen zodat zij hier vanaf weten. Nou

de pubertijd meespeelt en het onbegrip van dat heeft dus niet geholpen bij sommigen

docenten en het niet begrijpen en mijn zoon docenten. Het eten van een tussendoortje
niet geloven over hoe hij zich voelt, dat is heel was al een probleem, het soms niet lekker
verontrustend voor hem. voelen werd ook meestal niet geloofd. Tot

ergernis van mijn zoon, omdat de docent

het niet begrijpt, wordt mijn zoon dus

eder per e-mail

Januari 2018
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ewoon de les uitgestuurd. Dus
9 d '. Word ik door school gebeld: ‘Jaaaa, je zoon is niet lekker,

als moeder zijn school weer . ) ) ) L
zijn suiker is laag.” Zeg ik: ‘Ooohh laat hem even wat

ebeld, maar dat hielp niet want .
9 P drinken of eten en test het dan weer samen met hem.’

mijn zoon is een lastig mannetje ) . .
Antwoordt school: ‘Nou, laat hem dan even insuline

werd er gezegd. Toen met het
9ezed spuiten, dan kan hij de les in.” Mijn reactie daarop:

ziekenhuis besproken. Gelukki
P d ‘Dus bel nu de ambulance maar, want u wil hem in

hadden zij mensen die op de coma hebben dan??

vmboscholen langsgaan om uit-

leg te geven aan docenten. Zo Z. Of een docent die hog steeds boos wordt als mijn
gezegd, zo gedaan. Het heeft iets zoon wat eet in de Kklas.
geholpen, maar er zijn nog steeds
een paar docenten die het niet &. Of de opmerkingen: ‘En hij is vaak ziek en heeft nog
begrijpen. steeds moeite met zijn suikerziekte en is vaak in

A het ziekenhuis voor controle, dus dan krijg je de op-

VOoﬂbee[deh : merking dat hij toch zijn examen niet haalt, omdat

hij te vaak ziek is.’

"’. Dit is nog maar in kort verteld, want ook tijdens de
werkweek wilde de school de verantwoording niet

nemen.



Moeder per e-mail

Het is nu zo hoog opgelopen met deze docent
dat ik heel boos ben geworden. School is er nu
weer mee bezig, maar ik ben nu bijna twee jaar
bezig op deze school, daar word ik nu echt moe-

deloos van.







“De directie geeft aan wel te willen helpen, maar
afhankelijic te 2ijn van het protocol dat is opgesteld
door het vestuur- van deze schoolorganisatie”

"k werd gebeld door een moeder van een jongetje, van net 6 jaar, bekend met diabetes type |.
Ze gaf aan dat er problemen op school waren m.b.t. de diabetes. Moeder vertelde dat de school
moeite had met de zorg & verantwoordelijkheid op school t.a.v. de diabetes. Ter informatie, dit
Jjongetje heeft 4x daags insuline nodig. Op school komt, om 10 en 12 uur, de thuiszorg om de
bloedsuiker te meten en insuline te spuiten. Hij kan al zelf meten, maar gezien zijn leeftijd en het
nog niet zelf kunnen spuiten, is begeleiding gewenst. Er was behoefte aan een extra meetmoment,
daarom werd de thuiszorg gevraagd om een keer extra op school te komen om 14 uur.
Helaas kon de thuiszorg deze zorg niet bieden en werd school gevraagd of ze bij deze meting

konden zijn om mee te kijken.

Verpleegkundige Consulent Kinderdiabetes, per e-mail

verpleegkundiq Consulent
Linderdiavetes, per. e-mail

oktober 2017



School reageerde hier negatief op, de directie
geeft aan wel te willen helpen, maar afhankelijk
te zijn van het protocol dat is opgesteld door het
bestuur van deze schoolorganisatie. Het komt er
nu op neer dat dit jongetje zichzelf moet redden
en zijn ouders zelf moet bellen in geval van, bij-
voorbeeld, een hypo. Er is al extra hulp ingescha-
keld op school, in de vorm van een onderwijs-
assistent, maar dit ‘dekt’ maar 4 uren en school
geeft aan dat het jongetje 25 uur op school zit
en dus de overige 21 uren onder hun verantwoor-
delijkheid valt. Ik helbb met school gesproken over
het opstellen van een zorgplan en het laten on-
dertekenen van een ‘aansprakelijkheidsverkla-

ring’ door ouders.

Op deze manier zijn ouders altijd eindverant-
woordelijk en kan de school handelen naar het
samen opgestelde zorgplan. School weet dan

precies binnen welk kader ze mogen handelen

en daarbuiten wordt dan de afspraak met ou-
ders gemaakt om altijd bereikbaar te zijn, in ge-
val van vragen o.i.d. Ik heb school gewezen op de
documentatie die op de website staat van Zor-
geloos met diabetes naar school, maar ze ble-
ven erbij dat ze deze verantwoordelijkheid niet
mogen dragen als school zijnde. Daardoor wil-
len ze geen verantwoordelijkheid nemen voor
deze leerling op school. In deze situatie is het
dus van groot belang dat het bestuur van deze
onderwijsorganisatie het huidige protocol gaat

aanpassen.

Ik snap heel goed dat het voor scholen extra tijd
en inspanning vraagt, er is immers een leraren-
tekort, er zijn volle klassen, er moet passend on-
derwijs geboden worden en er is een tekort aan
financiéle middelen. Maar laten we er met z'n
allen voor vechten om alle kinderen passend on-

derwijs te geven.



Verpleegkundige Consulent Kinderdiabetes, per e-mail

Met elkaar maken we de wereld en

kunnen we elkaar helpen. Ook met

minder financiéle middelen;

wij, als kinderdiabetesverpleegkundigen,
kunnen het personeel wegwijs maken in de
‘do’s & don'ts’ binnen de kinderdiabeteswe-
reld

samen met de ouders wordt er een zorgplan
opgesteld, ouders zjjn te allen tjjden bereik-
baar (of hebben een achtervang van vrien-

den, familie, buren of iets dergelijks)

ouders ondertekenen een aansprakelijk-

heidsverklaring

de school gaat samen met het personeel
(juffen, meesters, onderwijsassistenten, ib’ers
etc.) om tafel om dit met elkaar te kunnen
organiseren, wellicht met extra ondersteu-

ning van een thuiszorgorganisatie.

Dan zou toch iedereen tevreden moeten zijn. En

vooral, dat het kind gewoon lekker naar school

kan gaan, diabetes is al vervelend genoeg, laten

we er met z'n allen wat moois van maken....
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