	Ouders vertellen hun verhaal over de stap naar de ‘grote school’ 
Met anafylaxie naar de Schutte’s Bosschool


Je kind is ernstig allergisch en zit op de Schutte’s Bosschool. Hoe pak je dat aan? De ouders van Tom Haanschoten vertellen hun verhaal. ‘’s Morgens bij binnenkomst wassen alle kinderen hun handen.’ 
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Tom (5) is een levenslustige jongen. Hij heeft ernstige voedingsallergieën voor koemelk, soja, ei, pinda, sesam en noten. Bij blootstelling aan één van deze producten kan Tom een levensgevaarlijke reactie krijgen (anafylaxie). Daarnaast krijgt hij een milde reactie op Nutrilon Pepti (koemelkvrije melk), ananas, zalm, nectarine en kiwi. Naast de voedingsallergieën reageert Tom sterk op inhalatieallergenen, zoals hond, poes, paard, gras- en boompollen. Hij heeft ook astma en eczeem. 

Tom had als baby vaak ernstige infecties, zoals longontsteking, huidinfecties, darminfecties, waarvoor hij moest worden opgenomen in het ziekenhuis. Toen hij een half jaar was zijn we, na een bloedonderzoek naar zijn ‘afweer’, vanuit Enschede doorverwezen naar een infectioloog in het UMC Groningen. 
Onze oudste twee kinderen gingen op tweeënhalfjarige leeftijd naar de peuterspeelzaal. Helaas zat dat er voor onze jongste zoon niet in. In verband met Toms slechte afweer (hij kreeg een onderhoudsdosering antibiotica om geen infecties te krijgen) adviseerde de arts om hem thuis te houden. We zagen het vanwege zijn ernstige allergieën ook niet zitten. Hoe kunnen ze ons kind daar beschermen tegen alle ‘verboden producten’? Het leek ons een onmogelijke opgave voor de peuterspeelzaalleidsters. 
Deze keuze bleek de juiste zijn. Bij een provocatietest kreeg Tom een ernstige reactie op 0,1 gram ei. Hij kreeg eerst buikpijn en vervolgens verloor hij zijn bewustzijn (bloeddrukdaling).        


Nadenken over basisschool 
Op welke school kunnen ze ons kind beschermen voor een kruimeltje ei en 0,1 ml melk en 0,05 gram pinda en… en… en…?  Deze vraag spookte steeds vaker door ons hoofd. Ik ben zelf leerkracht in het speciaal onderwijs en weet maar al te goed hoe het is om voor de klas te staan. De leerkracht op een basisschool heeft niet alleen Tom in de klas, maar ook nog eens achtentwintig andere kinderen. 
Ongeveer negen maanden voor zijn vierde verjaardag zijn we begonnen met  oriëntatiegesprekken op de basisschool van onze oudste kinderen om helder te krijgen wat de (on)mogelijkheden waren. De school was duidelijk: de zorg die Tom nodig heeft, konden ze niet bieden. Het risico vonden ze ook veel te groot en eerlijk is eerlijk, dat vonden wij zelf ook!   
Gelukkig hadden we een optie dicht bij ons in de buurt: de Schutte’s Bosschool in Enschede, een LZK-school (speciaal onderwijs voor langdurig zieke kinderen). Deze school voelde meteen ‘goed’ en we merkten dat er veel meer mogelijk was voor Tom. Er zijn tal van voordelen ten opzichte van de basisschool: het totale leerlingenaantal is lager, de groepen zijn veel kleiner (ongeveer tien kinderen), elke groep heeft een leerkracht en klassenassistent, er is personeel gespecialiseerd in zieke kinderen en er is altijd een verpleegkundige aanwezig.  
Wij hadden natuurlijk het liefst gezien dat Tom met zijn grote broer en zus naar de basisschool had kunnen gaan. Toch leek de Schutte’s Bosschool de beste keus voor Tom. Vooral omdat hij op zoveel voedingsmiddelen reageert en ook nog eens zo heftig op minimale hoeveelheden. Als Tom een reactie krijgt en zich niet lekker voelt, kruipt hij weg, bijvoorbeeld achter de bank. Dit maakt het helemaal lastig. Stel je voor dat hij in de klas weg kruipt en de juf ziet hem niet op tijd? De gedachten hieraan maakten ons radeloos. Op de Schutte’s Bosschool zijn meer ‘ogen’ op hem gericht, er is dus meer veiligheid voor ons kind. Veiligheid: dat is waarvoor we moeten gaan! Dat staat in zijn leven centraal en is voor hem van levensbelang!
Voor de aanmelding moesten we een formulier invullen voor de Commissie voor de Indicatiestelling (CvI). Deze commissie beoordeelt of een kind recht heeft op toelating tot een LZK-school. De CvI gaf voor Tom een ‘positief’ besluit.

Afspraken 
Voordat Tom naar school ging, hebben alle personeelsleden van de Schutte’s Bosschool een training/cursus van het Nederlands Anafylactisch Netwerk gevolgd. Ze hebben ook geoefend met de EpiPen-trainer en/of met een echte EpiPen. Tevens heeft de school samen met ons een actieplan en protocol van het NAN ingevuld. Het actieplan met daarbij de EpiPennen hangen op verschillende, duidelijk zichtbare plaatsen in de school. 
In de klas van Tom is een aantal ‘aanpassingen’gemaakt. Tom eet en drinkt van een soort dienblad met opstaande rand, om te voorkomen dat eten en drinken van andere kinderen met hem in aanraking komen.  
’s Morgens bij binnenkomst wassen alle kinderen hun handen. Na de eet- en drinkmomenten maken zij hun handen en monden weer schoon. Tussen de middag eet Tom alleen in de klas met de klassenassistent. De andere kinderen eten in de eetzaal.
Tijdens vieringen met eten op school hebben ze een ‘afgebakende’ plek waar mag worden gegeten en gedronken. Op deze manier houden ze de rest van de school en de klaslokalen ‘schoon’. 
Tom draagt een button met een afbeelding van een glas, mes en vork met daar doorheen een rode streep, zodat voor iedereen zichtbaar is dat Tom geen eten en drinken mag. Verder heeft de school alle ouders een informatiebrief meegegeven met daarop informatie over Tom en zijn ernstige allergieën. 
Tom krijgt geen eten en drinken van school, ook geen traktatie. Wij geven zelf alles mee, zodat er ook geen verwarring kan ontstaan. 
Als er feest is op school, dan horen wij dat van de juf en overleggen we samen hoe we dat gaan doen. Als ouders zagen wij als een ‘berg’ op tegen het Sinterklaasfeest. De school kwam zelf met een simpele, maar voor ons geruststellende oplossing: ze strooiden geen pepernoten en gaven alleen veilige schuimpjes aan de kinderen. De Sint kwam als eerste bij Tom in de groep, zodat de snoepjes nog helemaal ‘schoon’ waren. 
Tijdens de Kerstlunch nam ik het eten mee voor Tom en was ik er bij om te helpen. Ik probeer altijd alles te maken voor Tom, zodat hij eenzelfde soort traktatie heeft.  
Tenslotte heeft Tom bij de ambulancedienst een A1-melding (spoedurgentie). De ambulancedienst heeft ons adres en het adres van de Schutte’s Bosschool in de computer staan met het anafylaxie-protocol (aangepast op zijn gewicht) vanuit het UMCG.  


 Prettige samenwerking
De samenwerking tussen de school en ons verloopt prettig. We moeten veel tijd in elkaar ‘investeren’: elkaar attenderen op bepaalde zaken en samen vooruit kijken. We zijn nog steeds erg blij met de keuze die we destijds hebben gemaakt. Natuurlijk hopen we dat Tom in de toekomst naar een reguliere basisschool kan, maar we beseffen dat dit nauw samenhangt met de ontwikkelingen van zijn allergieën en hoe hij daar zelf mee omgaat. Voorlopig  zit Tom op deze school veilig en goed.
Waar we samen met de school aan hebben gewerkt, is gelukt: Tom gaat opgewekt naar school en hij heeft daar echt zijn veilige plekje gevonden!

Mieke Haanschoten








Wat is Anafylaxie?
Een anafylactische reactie is een levensbedreigende reactie van het gehele lichaam, bijvoorbeeld na het eten van bepaalde voedingsmiddelen. Welke symptomen zich voordoen en in welke volgorde verschilt per persoon. Een anafylactische reactie kan beginnen met een onbestemd gevoel en bijvoorbeeld huidreacties als jeuk, galbulten, roodheid en zwelling van handen, lippen, gezicht en oogleden. Ook treden er vaak maag-/darmklachten, zoals buikkrampen, misselijkheid, braken en diarree op. De reacties worden levensbedreigend wanneer de luchtwegen en hart- en/of vaatstelsel gaan meedoen in de vorm van zwellingen van tong en keel, blauwe lippen, moeilijke ademhaling, moeizaam spreken, hese stem, aanhoudend hoesten, een daling van de bloeddruk en uiteindelijk bewusteloosheid.
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