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Achtergrondinformatie Nierstichting - Onderwijshelpdesk

De (kinder)geneeskunde heeft zich in de afgelopen jaren zo ontwikkeld, dat veel ziekten - waaraan in het recente verleden kinderen overleden - nu geneesbaar of behandelbaar zijn geworden. Door de verbeterde zorg overleven meer kinderen met een chronische aandoening en daarmee stijgt het aantal chronisch zieke adolescenten aanzienlijk. Hiermee ontstaat een nieuwe uitdaging voor ieder die met kinderen met een chronische aandoening te maken heeft namelijk het begeleiden van deze kinderen naar de volwassenheid met gelijke kansen in de maatschappij. 

Knelpunten 
Tenminste 14% van de kinderen in Nederland groeit op met een chronische aandoening. In aantallen gaat het om tenminste 500.000 kinderen. De ernst van de aandoening heeft meer of minder gevolgen voor het kind. Voor een aantal aandoeningen zijn vanuit vergelijkend onderzoek duidelijke gegevens beschikbaar. Hieruit komt naar voren dat het opgroeien met een chronische ziekte grote gevolgen kan hebben op verschillende domeinen (o.a. lichamelijk en sociaal functioneren, mentale gezondheid, algemene gezondheid). Het slechtst scoren de kinderen die dialyseren. 

Leerachterstand kinderen met dialysebehandeling 
Negen van de tien dialysepatiënten in de leeftijd van 4 tot 18 jaar kampt met een leerachterstand op school. Bijna de helft blijft één keer of vaker in het regulier onderwijs zitten, dat is vijf tot tien keer zoveel als in de Nederlandse populatie. Drie van de tien kinderen zit op een school voor speciaal onderwijs. Dit is 8 keer zoveel als in de Nederlandse populatie. Transplantatie leidde binnen 1 jaar niet naar terugplaatsing naar het regulier onderwijs. De helft van de dialysepatiënten in het regulier onderwijs hebben ambulante begeleiding of een andere vorm van begeleiding nodig. 

Reacties van (ouders van) nierpatiënten 
Sara Knoop (19) heeft een niertransplantatie ondergaan 
“Ik heb net eindexamen VWO gedaan en wil Biomedische wetenschappen gaan studeren. Diergeneeskunde ging helaas niet, te veel infectiegevaar. Ik vind het een goed initiatief dat de Nierstichting een onderwijshelpdesk opzet. Het is goed als er een aanspreekpunt is waar ouders terecht kunnen met vragen over onderwijs en de financiële regelingen waar ze aanspraak op kunnen maken. Er zijn te veel loketten, websites, etc, maar het is één groot doolhof. Zelf ben ik door een ambulant begeleider geholpen in het vinden van de juiste financiële regelingen en opleiding, zodat ik nu kan gaan studeren." 

Jane de la Fosse (moeder van nierpatiënt Jochem 18 jaar, net HAVO eindexamen gedaan) 
“Jochem (18) heeft net eindexamen HAVO gedaan. Heel lang vertikte de school van Jochem het om extra aandacht aan hem te besteden. Omdat Jochem nierpatiënt is, heeft hij recht op extra begeleiding. Jarenlang hebben we de school om deze extra begeleiding gevraagd. We kregen dit zelf niet voor elkaar. In het laatste schooljaar kregen we ondersteuning door een persoonlijk begeleider van Heliomare. Hij heeft op school eindelijk de extra begeleiding geregeld. Als ouder lukt je dit niet alleen, een persoonlijke begeleider is wel in staat om de onderwijsinstelling te overtuigen van de noodzaak van extra aandacht, alle financiële regelingen, etc. De onderwijshelpdesk van de Nierstichting kan hier ook een grote rol in spelen. Ouders hebben persoonlijke begeleiding nodig in de wirwar aan regelingen en onderwijsinstellingen.” 

Paula Westra (moeder van nierpatiënt Kristina) 
“Kristina (13) dialyseert 5 keer per week in het AMC, dat wil zeggen ca. 15 uur per week. Daarnaast is ze vaak ziek of te zwak om naar school te gaan. Daardoor mist zij veel school, bv. vanaf afgelopen december is ze gemiddeld maar 1,5 dag per week naar school geweest. In totaal heeft ze op 3 lagere scholen gezeten. Ze zit nu nog op een school voor langdurig zieke kinderen waar een ambulante begeleider ons goed helpt. Maar ze gaat nu naar de middelbare school, bij de keuze van de middelbare school hebben we met elke school gepraat over de situatie op school: de consequenties van haar ziekte op haar schooltijd en de nodige begeleiding. Ze realiseren zich niet allemaal welke implicaties een nierziekte heeft op het kind en de begeleiding. Ik probeer nu met de school waar ze heen gaat afspraken te maken over de mentor die haar gaat begeleiden, maar je bent hierin volledig afhankelijk van de school. Dit verloopt moeilijk. Ik ervaar dat het erg moeilijk is om zelf scholen te mobiliseren om de juiste regelingen en begeleiding te treffen voor leerlingen met een chronische ziekte als mijn dochter. De onderwijshelpdesk is een goed initiatief dat ouders hierbij kan ondersteunen.” 




