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Inleiding

‘Zou ze de medicatie wel innemen
op school? Ik maak me zorgen
Ouder- dat ze ziek wordt als ze dat
vergeet’




Inleiding

‘Heb je de medicatie wel
ouder ingenomen vandaag? Je
vergeet het zo vaak! ‘




Inleiding

Jongere: Ze zeuren altijd! Mijn ouders’




Inleiding

Ja hoor, tuurlijk, maak je geen
zorgen!’

Jongere:




Inleiding

‘Had ik nou mijn medicijnen
ingenomen? Het was wel erg
Jongere gezellig met mijn vrienden...’




doel

* Bespreken belang van zelfstandigheid en autonomie van het kind/jongere
met AGS, van jongs af aan
* Handvatten bieden




Inhoud

Wat betekent een chronische conditie zoals AGS voor een kind / jongere?
En wat betekent het voor ouders een kind met AGS op te voeden?

Waar liggen de uitdagingen

Transitie

Zelfstandigheidontwikkeling

Handvatten

Ruimte voor vragen



Kinderen en Jongeren

Wens

- normaal zijn

- erbij horen

- mee kunnen doen

- geen uitzondering zijn

Verwachting toekomst

- groeien en ontwikkelen

- autonome volwassenen

- eigen leven en participatie in de maatschappij




Brein van een tiener




Belangen voor een jongere




Ouders en behandelaar

Doel:

* Veiligheid

*  Complicaties voorkomen
*  Gelukkige zijn




Gezondheid en zorggebruik
Gezondheid en zorggebruik; persoonskenmerken E] E]
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Kinderen en jongeren met een
chronische aandoening

* Balans verschillende complexe taken
* Ziekte en behandeling, invloed op dagelijks leven
* Chronische aandoening: invloed op, geestelijke gezondheid, relaties

°* eenzaamheid

* meer schooluitval, lagere opleiding,
*  Minder vaak betaald werk

Sattoe, 2015




Problemen

Afhankelijkheid van ouders

Onvoldoende vertrouwen in eigen kunnen en kennis van jongere
Lost-to-follow up

Minder therapietrouw
Risico op verminderde gezondheid,
Kans op ontregeling of vroege complicaties (bijv bij diabetes)

Wafa, Nakhla, 2015



Uitdaging voor jongere en ouders

Jongeren:
*  Kennis
* Leren van fouten

Ouders:
* ‘los laten’= anders vasthouden
* coachen




Wat is transitie?

Transitie: ‘een doelbewust, gepland proces waarin aandacht besteed wordt
aan medische, psychosociale, opleidings- en ontwikkelingsbehoeften van
adolescenten en jong volwassenen met een chronische conditie of ziekte
bij de overgang van kindzorg naar volwassenzorg. Er is sprake van
allesomvattende, goed gecodrdineerde en continue zorgverlening op het
juiste moment in de ontwikkelingsfase

Blum et al. 1993



Wanneer begin je ermee?

Een onderdeel van transitie is werken naar
zelfstandigheid van de jongere

Daar kan je al jong mee beginnen, ‘learning
on the job’

https://youtu.be/TxMKbTrBY9E

Filmpje minidocu bijnier net: wanneer start je
met je kind voor te bereiden op de
middelbare school?



groeimodel




DIABETES .27 L«

GROEIMODEL

O diabeteszong ligt wvolledig bij ouders

O ouders zjn op de hoogte van da
miogelijkhaden van psychosociale
ondersteuning

O knd wa ar mogeljk betrekkoen by
disbeteszong

O benoamen van handalingen rondom
disbeteszong

O begeleider kinderopvan gloppas
woorfichting geven en regalmatig
enalusren

O gebruik makean van digitale poli 2nals
Swikerplain

Taken van ouders

O diabetssong ligt primair bij ouders

O dapelijks uitleg geven rondom
diabetesrong

O oefnen prikken an meten met kind

O disbetsmmong desals ovwerdragen aan
school/B 50 en regelmatig evalueran

O ewantussl ambulante ondarsteuning
schoaol inschakalan

O disbeteszong gades balijk ovardragen
aan batroklenan

]

oo

O gedesalde disheteszong

saman met kind kennis over diabetes
herhalen an vardiepan

be geleiden by bere kenen koo lhydraten
toer cht by mswline toadienan

O coachen bij uitleg over disbetes aan

kias an boar krachten

O coachen nchting z= Fstan digheid

by buitenschoolse acitiviteiten zonder
ouders

O begeleiden by afstermming disbetes

zorg en bewegng

O begeleiden by afstermming disbetes

zorg en bewegng

u]

betre kan bij aa npassingen rondom
installingan

O imtensiaf coachan richting zelfstandige

oo

o

diabeteszorg

sam en pompuitdrasi interpreteran
Sam en pompsatje nbrangen

‘sam an infuussea tje mbrangen b
gebnuik van de pomp
stimuleran tot actieve rol tijdens
consult indendiabetestaam

COACHEN NAAR DIABETESZELFZORG:
JONG GELEERD, OUD GEDAAN!

O wvanaf de zijijin ondersteunan

bij disbetszong

O bewustwording verandaring rechten

en plichten kind

O waar nodig samen afspraken maken

opschool

O actief mesaluistenan an waar nodig

inbreng fijden s consult kinderdia-
betestazm

Erugnalbasis, in nauw ovwerkeg met
jongera ondearsteundea rol

bewu stwording nieuwa verandering
rechten an plichten kind

Taken van kind
O leran harkennan signalan hypohy par
O dishetesbenodigdhaden helpen

pakken en opruimen
O zedf handen wassen voor het prikken

O west af spraken owvar atan sanneman

buitenshuis

O leart basiskennis over diabetes, oa.
hypofhyper, bloedglucosa, woeding en

beweging

O oefent onder toericht bloedghicoss
maten, by het gebruik van de pomp

bolussen en bijnsuline spuiten peny

spuit vasthowden

O halpan met stil zitben
O weet wia kan helpen bij zie k/fnist
lakdar zijin

O witbreiden van kannis over disbeates

O onder bageleiding berekansn van
koolhydraten en msuline bahoefte

O =K bloaedgluicoss maten en
over lag mterpraterean

O onder toezicht pomp bedienanen
nsuline toedienen

O onder bagelkeiding benodigdheden
schoon= en kiaarmaken o.a. reservoir
pomE vervangen

O onder begeleiding afstemmen
disbeteszorg en bewegingfsport

O actiewe rol tijdens consult kinder-
disbatestaam
O deslnamen aan groapsconsult

O belangrijk gebeurtenissan baspraken

mst kinderdiabete steam

O metouders pompuitdraai en dagowrve

bekijken

O werken naar zelfstandig handelingen

uitvosran o a. nsuline toadienan,
pompsatje inbrengen, bloed- en
urnakaetonan meaten

O actief meadenken over disbeteszorg

op school

O samen met ouder digitale poli

bezoakan zoals Suikarplain

O wriendenuitleg geven over diabates

O weal zalfstandigheid in diasbsteszorg

masr wasr nodig adeguasat hulp
inschakalan

O n gezameanlijk consult met ouders zalf

het gesprek woeran

0O gedeshalijk consult zonder oudars
O actief meadankan over aanpassingen

rondom installingean

O kennis disbhetes actief op peill houdean

O vitbraiden zelfstandige disbeteszong
an waar nodig adequate hulp inscha-
kalan

O basiskennis laren over leaf tijdsgearala
tearda ondenweanpen als alcohol an
drugs in combinatie met disbetes

O bewustwording verandering rechten
an plichtan

O mprincipe zelfstandig ultvoeren
handalngen

O allean of met ouwders erbij afspraken
maken op school

O ==K of saman met ouder s aangevean
bahoefta psychosociale
ondersteuning

O z=if gebruik maken van digitale poli
zoals Suikerplain

O wrienden batrakken by diabeteszorg

u]

zaif vragen bedenken woor dishetes
zrg

== f aanpassingen doongeven aan
kinde rdi sbetesteam

u]

O

OO OO0

zalfstandige diabeteszorg met ondar-
steunanda rol oudars waar nodig

bewu stwording nieuwe verandaring
rechten an plichten kind

uitbreidan kennis ower leeftijdspare=
latearde ondarnwarnpan als alcohol,
drugs an seksualiteit in combinatie
met diabetas

zelf woorraden disbetesbenodigd-
heden hijhouden an bastellen en
wvoorberaiden op vakanties

zelfstandig afspraken maken op
schoolfstage met instal ing/werkgewver

eventueel masatje of oppas voor
kinderen met diabetes zjn

samean met kinderdiabet estaam
diabatesbel sid bepalen

start ovengang nasr volwassen zong
(transitia)

zelf bepalen of ouder bi consult mag

zin
zelfstandige communi catie met
kinderdiabate steam

LEGENDA

O Algamaan

O Kennis

O Handelingen

O Schoolfopvang

O Onderstauning

O Activited tenysociaa
O Dealname

Leeftijd in jaren -
[o]

9M10

1213

1616

18




Kleine stapjes en herhaling

* Kan een jong kind een rol hebben in de zorg voor AGS?
* HOE betrek je een jong kind bij AGS?

renogenitaal syndroom) voor 4




Zelfstandigheid oefenen

Innemen medicatie: wat lukt wat helpt daarbij, wat is lastig, welke hulp
nodig en van wie

Herkennen hydrocortison tekort, bespreken

Keuze gebruik maken stressschema: samen bespreken

Gesprek bij de arts samen voorbereiden:

Jongere alleen in spreekkamer




Ruimte om fouten te maken
10

pMistanes MINIMIZING YOUR. TIME
SLAMING PARENTS OF KPS WITH ' AGS WITH YOUR OTHER CHILPREN
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TREATING THEM
LIKE A NEWBORN




Transitie spreekuur

* Kijkje in elkaars keuken

* Elkaar kennen

* Elkaars werk kennen

*  Samen kinderen / ouders zien en leren kennen




Wij willen dat kinderen

TISEERGIERRINIL Bl
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how you
made them feel




Vragen...







