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De Nierstichting werkt aan een toekomst met zo weinig mogelijk nierziekten én een betere
toekomst voor nierpatiénten. De Nierstichting wil bereiken dat minder mensen afhankelijk
worden van dialyse, door nierfunctieverlies eerder op te sporen en tijdig te behandelen.
Ook financiert de Nierstichting onderzoek naar het ontstaan en de behandeling van
nierziekten. Waardevolle kennis die aan de basis staat van betere en innovatieve
behandelmethoden. Een nierziekte heeft zeer ingrijpende gevolgen voor het dagelijkse
leven. Daarom investeert de Nierstichting in de kwaliteit van leven en overlevingskansen
van nierpatiénten. De Nierstichting beschouwt het als haar taak nierpatiénten - in alle
fases van hun ziekteverloop - een helpende hand toe te steken. Op sociaal, financieel en
maatschappelijk gebied. Uw steun is daarbij onmisbaar. Word daarom donateur. Dat kan
al vanaf vijf euro per maand. U hoeft alleen de antwoordkaart in te vullen en op te sturen.
Meer informatie: www.nierstichting.nl
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De Nierstichting geeft toekomst.
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lllustratie: Maryse van der Westen (nierpatiént) GEEFT TOEKOMST. augustus 2009 =



ONDERWIJS AAN KINDEREN
MET EEN NIERZIEKTE

Extra zorg en aandacht

Bij uw zoon of dochter is een nierziekte vastgesteld. Dat betekent dat uw kind extra
zorg en aandacht nodig heeft, niet alleen medisch en sociaal, maar ook op school. De
nierziekte kan namelijk ongewenste effecten hebben op de schoolcarriere van uw
kind. Het is bekend dat de ziekte en de behandeling het leervermogen van kinderen
kunnen aantasten. Daarnaast zijn er nog andere factoren die van invloed kunnen zijn
op de schoolprestaties. Bijvoorbeeld dat een kind veel lessen mist vanwege de dialyse
of vermoeidheid. Of dat uw kind het even niet ziet zitten, waardoor de concentratie op
schooltaken in het gedrang komt.

Hulp is beschikbaar

Let wel: de nierziekte kan ongewenste effecten hebben, maar het hoeft niet. Juist
daarom is het belangrijk dat u en de school adequaat reageren op signalen. Daarin staat
u gelukkig niet alleen. Een flink aantal gespecialiseerde mensen staat klaar om u daarbij
te helpen. Deze folder zet de belangrijkste begeleidingsmogelijkheden op een rij. Gebruik
die mogelijkheden. Uw kind verdient het!

Uw rol
Niemand kent uw kind beter dan u en niemand kan uw rol als ouder overnemen. Als

het gaat om de schoolloopbaan van uw kind, bent u de ogen en oren voor de school.

Regelmatig contact met de groepsleerkracht of mentor is belangrijk. U kunt als ouder
bijdragen aan vroege signalering van problemen. Dat doet u door de leerkracht of mentor
van uw kind snel en volledig te informeren over ontwikkelingen rond de nierziekte of de
medische behandeling. Heeft u het idee dat uw kind zich niet lekker voelt of zich anders
gedraagt dan normaal, aarzel dan niet om dit met de school te bespreken. Hoe eerder u
aan de bel trekt, hoe beter het is voor uw kind.

De school

Wettelijk gezien is de school eindverantwoordelijk voor het onderwijs aan uw kind, ook
wanneer uw kind in het ziekenhuis is opgenomen of ziek thuis verblijft. De groeps-
leerkracht of mentor zal in de meeste gevallen uw eerste aanspreekpunt zijn. Daarnaast
zijn er op veel scholen nog andere mensen die een speciale taak hebben in de begeleiding
van (zieke) kinderen. Afhankelijk van de school zijn dat bijvoorbeeld de intern begeleider,
de leerlingbegeleider, de leerjaarcoordinator of de zorgcodrdinator. Bezoekt uw kind een
school voor speciaal onderwijs, dan kan daar nog een aantal mensen bijkomen.

De Consulent Onderwijsondersteuning Zieke Leerlingen (COZL)

De consulenten van de Educatieve Voorzieningen hebben een onderwijsbevoegdheid
en geven les aan zieke kinderen die in het Universitair Medisch Centrum verblijven.
Zij stemmen dit af met de eigen school van uw kind, en ondersteunen de school, die
verantwoordelijk blijft voor het onderwijs aan uw zoon of dochter. Consulenten geven
tevens voorlichting aan leraren en soms ook aan klasgenoten van kinderen met een
nierziekte. Zij kunnen ervoor zorgen dat de negatieve gevolgen van de nierziekte en de
behandeling voor een zieke leerling zoveel mogelijk worden beperkt. Consulenten zijn in
dienst van een Universitair Medisch Centrum of een Onderwijs Adviesbureau. Ze worden
ingeschakeld door de school. Een COZL komt in beeld wanneer de voortgang van het
onderwijs aan uw zoon of dochter in het gedrang dreigt te komen door de nierziekte.

Ambulante begeleiding binnen het reguliere onderwijs

Binnen het speciaal onderwijs is veel kennis en ervaring aanwezig voor de begeleiding
van zieke leerlingen met ernstige leer- en gedragsproblemen. Deze kennis en ervaring
is in de vorm van ambulante begeleiding ook beschikbaar voor kinderen, ouders en
scholen binnen het reguliere onderwijs. Tijdig inroepen van deze professionals kan in veel
gevallen verwijzing naar het speciaal onderwijs voorkémen. Ambulante begeleiding kan
door de ouders en school worden aangevraagd. Voorwaarde is dat er Leerling Gebonden
Financiering (LGF, maar ook wel ‘rugzak’ genoemd) voor uw kind is. Die LGF vraagt u zelf
aan. Een indicatiecommissie stelt dan vast of uw kind recht heeft op dit budget. Wanneer
LGF wordt toegewezen, krijgt de school automatisch ondersteuning van de ambulant
begeleider vanuit het speciaal onderwijs. Mocht uw kind niet aan de voorwaarden voor
de LGF voldoen, dan is preventieve ambulante begeleiding een optie. De school kan deze
vorm van begeleiding aanvragen.

Informatiemap voor leerkrachten

De Nierstichting biedt hulp en ondersteuning aan mensen die in het onderwijs werkzaam
zijn. Op de meeste scholen die te maken krijgen met een nierzieke leerling weet men
weinig van nierziekten en de speciale begeleiding die deze leerling nodig heeft. Om in deze
behoefte aan informatie te voorzien, heeft de Nierstichting een speciale map ontwikkeld
met de titel: ‘Een nierziek kind in de klas’. De school krijgt de map automatisch via het
UMC waar uw kind wordt behandeld. U kunt bij de leerkracht of de mentor checken of
dat ook echt gebeurd is.

Deel 1 van deze map geeft leerkrachten uitgebreide informatie over nierziekten, over de
behandeling, over de mogelijke gevolgen van de ziekte op de schoolprestaties van het
kind en over de extra begeleidingsmogelijkheden. Dit deel bevat ook informatie speciaal
voor de klasgenoten van uw zoon of dochter. Het is belangrijk dat zij begrijpen wat er met
uw kind aan de hand is. Kennis is immers de basis voor begrip en acceptatie.

Deel 2 van de map bevat praktische handreikingen aan de school om de begeleiding
van uw zoon of dochter goed uit te voeren. Wie zijn er allemaal bij de behandeling en
begeleiding van uw kind betrokken? Met welke activiteiten kun je in de klas aandacht aan
de ziekte besteden? Wat moet er gebeuren bij de overdracht van het ene naar het andere
schooljaar, en van primair naar voortgezet onderwijs?

Als u dat wilt, kunt u de map op school inzien.

Maatwerk

Natuurlijk is de map van de Nierstichting alleen maar een hulpmiddel. Het succes van de
schoolloopbaan van uw Kind hangt vooral af van de inzet van alle betrokkenen. Als u, de
school en alle andere begeleiders intensief samenwerken, krijgt uw kind het maatwerk
waar het recht op heeft. De Nierstichting wenst u en uw kind daarbij alle succes toe.

Meer informatie
Uitgebreide informatie over onderwijs aan chronisch zieke kinderen is te vinden op de site

van het landelijk netwerk ziek zijn en onderwijs: www.ziezon.nl.

Meer informatie over kinderen met een nierziekte vindt u op www.nierstichting.nl.
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Stuur de ingevulde antwoordkaart naar: Nierstichting Nederland, Antwoordnummer 533, 1400 VB Bussum (postzegel is niet nodig).



