
Uitdagingen in het sociaal domein

Meedoen met een
Zeldzame aandoening
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Wie zijn wij? Informatie en bewustwording

Wat kunnen professionals doen? 

WIJ HEBBEN EEN ZELDZAME AANDOENING.
...Dat betekent?

DAT WE ALTIJD MOETEN UITLEGGEN WAT WE HEBBEN.
Onze aandoeningen zijn onbekend.

DAT WE NIET IN EEN HOKJE PASSEN.
Ons ziekteverloop is vaak grillig, en onze aandoeningen meervoudig.

DAT WE NIET GEMAKKELIJK KUNNEN OPKOMEN VOOR ONZE 
BELANGEN.
Er zijn één miljoen mensen met een zeldzame aandoening in Nederland, maar per 
aandoening zijn we klein in getal.  

HIERDOOR KOST HET ONS EN ONZE NAASTEN VEEL MOEITE OM 
VOLWAARDIG TE KUNNEN MEEDOEN IN DE SAMENLEVING.
Hieronder vertellen wij over de knelpunten die wij in ons dagelijks leven ervaren. 
Op school, op het werk, in onze vrije tijd, in onze buurt, in onze gemeente en 
meer algemeen in de samenleving. Ook geven we tips voor een goede aanpak en 
zorgvuldige bejegening.

Voor een goede ondersteuning op school, op ons werk en in het dagelijks leven en 
woonomgeving moeten we kunnen vertrouwen op de inzet van allerlei professionals. 

Denk bijvoorbeeld aan Wmo-consulenten die een keukentafelgesprek voeren, keuringsartsen 
van het UWV, leerkrachten die een ondersteuningsplan maken of werkgevers die een passende 
werkomgeving bieden. 

Goede informatie over onze zeldzame aandoening is vaak onbekend bij professionals. Ook 
zijn zij zich niet direct bewust van de grote moeite die wij moeten doen om zelf goede 
informatie te verkrijgen. Denk hierbij aan medische diagnose, medicijngebruik, behandeling, 
vooruitzichten en ziekteverloop. Hierdoor verkeren mensen met een zeldzame aandoening 
vaak in grote onzekerheid.

•	� Zoek voordat u in gesprek gaat met een persoon met een zeldzame aandoening, naar 
informatie over de zeldzame aandoening op de website van de patiëntenvereniging of 
via het expertisecentrum. 

•	� Wees u bewust van de onzekerheid waarmee mensen met een zeldzame aandoening te 
maken hebben. Heb oog voor het onbegrip waarop wij vaak stuiten in de maatschappij. 
Geef - indien nodig - ruimte voor emoties die te maken hebben met het onbegrepen 
voelen of om rouwverwerking te uiten.

•	� Ruim extra tijd in tijdens een gesprek zodat er voor ons de mogelijkheid is om de 
zeldzame aandoening toe te lichten, en voor u om de complexiteit en het vaak 
onvoorspelbare verloop van het ziekteproces te begrijpen. 

•	� Realiseer u ook dat wij onze eigen diagnose en beloop al vaak aan onbekenden hebben 
moeten uitleggen. 

•	� Zoek samen met ons naar maatwerkoplossingen die passen bij onze behoeften en/
of klachten. De voor de hand liggende ‘standaard’-oplossingen zijn vaak onvoldoende 
passend. 

•	� Aarzel niet om mensen te wijzen op de mogelijkheid van lotgenotencontact en het 
recht op onafhankelijke cliëntondersteuning. Of breng ons in contact met lokale 
belangenbehartigers van mensen met een beperking. 

Voor wie? 
Consulenten Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) en andere professionals in het 
sociaal domein, werkgevers, leerkrachten, onderwijsconsulenten, verzekeraars, (keurings-)
artsen. Alle andere mensen die willen meewerken aan het verbeteren van de participatie van 
jongeren en volwassenen met een zeldzame aandoening in de samenleving.
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Belastbaarheid van sociaal netwerk en mantelzorgers 

Sociale netwerken worden kleiner of verdwijnen zelfs geheel als mensen te maken krijgen 
met een (zeldzame) ziekte. Hierdoor raken mensen mogelijk in een isolement. 
Een klein of ontbrekend sociaal netwerk heeft tot gevolg dat de mogelijkheden voor 
mantelzorg (zeer) beperkt zijn. Mantelzorgers die wel in beeld zijn worden vaak te zwaar 
belast. Familie en vrienden op iets meer afstand hebben over het algemeen te weinig 
kennis van de zeldzame ziekte, waardoor het lastig kan zijn om hen actief in te zetten.

Deelname aan het onderwijs
Kinderen en jongeren met een zeldzame aandoening hebben goede, passende 
ondersteuning nodig om mee te kunnen doen op school. Door de onbekendheid, 
complexiteit en grilligheid van zeldzame aandoeningen, kost het onderwijsprofessionals 
vaak moeite om te doorgronden welke oplossingen het beste werken.  

Meedoen in de maatschappij

Wat kunnen onderwijsprofessionals doen?  

Wat kunnen professionals doen? 

 Blijf ondanks de complexiteit van de zeldzame 
aandoening uitgaan van de talenten en 
mogelijkheden van het kind of jongere. Organiseer 
daar de benodigde ondersteuning bij.

 Informeer u bij het opstellen van het 
ontwikkelingsperspectief van het kind over de 
specifi eke behoeften die voortkomen uit de 
zeldzame aandoening. Ga hierover in gesprek 
met kinderen/jongeren en hun ouders. Bekijk 
de website van de patiëntenvereniging of vraag 
informatie op bij het expertisecentrum. 

Organiseer een spreekbeurt/lezing over de zeldzame 
aandoening - in de klas/groep en voor de betrokken 
professionals van de onderwijsinstelling of het 
samenwerkingsverband. 

 Houd er bij het zoeken naar (maatwerk-)oplossingen rekening mee dat 
er geen of een zeer beperkt sociaal netwerk voorhanden is. Ga ervan 
uit dat er meer vrijwillige of professionele ondersteuning nodig is dan 
bij mensen met een niet-zeldzame aandoening.

Let daarbij ook scherp op de ondersteuning die mantelzorgers nodig 
hebben.
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Vanwege de onbekendheid van onze aandoening is het lastiger voor werknemers om 
behoeften aan ondersteuning of een passende werkomgeving bespreekbaar te maken. Dit 
hangt nauw samen met de vaak beperkt beschikbare informatie over ons ziekteverloop.  

Vinden en behouden van werk 

 Bespreek met de werknemer welke aanpassingen nodig zijn om te 
kunnen werken. 

 Neem de tijd voor een gesprek over de (on)mogelijkheden op een 
goede en op een slechte dag van uw werknemer met een zeldzame 
aandoening. 

 Steun de werknemer om zijn of haar zeldzame aandoening 
bespreekbaar te maken met collega’s, als daar behoefte aan is. 

 Blijf focussen op de motivatie en talenten van de werknemer en sta 
open voor creatieve of vernieuwende oplossingen voor het omgaan 
met de zeldzame aandoening.

Wat kunnen werkgevers doen? 
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AAV:  ANCA geassocieerde vasculitis
AAV is de Engelstalige afkorting voor ANCA Associated Vasculitis. De oorzaak is onbekend 
maar wordt geassocieerd met het in het bloed voorkomen van bepaalde antilichamen, de 
zogenaamde ANCA.  

Het gaat om drie verschijningsvormen van een ernstige auto-immuunziekte waarbij het 
afweersysteem lichaamseigen stoffen aanvalt met ontstoken bloedvaten als gevolg. Dit 
kan zich overal in het lichaam voordoen. Het vaakst getroffen worden longen, nieren en 
het KNO-gebied. 

De drie vormen zijn GPA, MPA en EGPA. De naamgeving is in 2012 veranderd vandaar dat 
men voor GPA nog vaak de term ‘ziekte van Wegener’ gebruikt en voor EGPA ‘het Churg-
Strauss’ syndroom. De term MPA is ongewijzigd gebleven.

Ernstig, chronisch en zeldzaam.
Onbehandeld zijn deze ziektebeelden meestal fataal. Ze zijn wel onder controle te 
brengen maar niet te genezen. Gelukkig komen ze zeer zelden voor.

MIJN zeldzame ziekte:  
ANCA Vascultis (AAV)
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Lange periode van klachten die door de 
huisarts niet worden herkend als 
samenhangend.

Een enorme psychologische schok, 
(ernstig chronisch ziek, chemo en 
prednison) maar tegelijkertijd opluchting 
dat er eindelijk een diagnose is.

Dit is een periode van grote 
verwarring, onzekerheid, angst 
en extreme vermoeidheid.

Tijdens die periode moet worden begonnen met het zoeken naar 
een nieuw evenwicht in het leven omdat er veel veranderd in het 
sociaal domein. Persoonlijke contacten, werk en inkomen komen 
sterk onder druk te staan.

Uiteindelijk verwijzing naar een specialist, meestal 
op het moment dat er iets echt fout gaat.

De typische ‘patiëntenreis’ voltrekt 
zich bij ANCA Vasculitis als volgt:

Vaak blijft men levenslang last houden van allerlei kwalen 
waarbij met het verstrijken van de tijd niet meer altijd 
duidelijk is wat nou het gevolg is van de ziekte, de 
medicatie of de leeftijd. 

Het zeldzame karakter van de ziekte en het daarmee 
gepaard gaande gebrek aan kennis en begrip bij zowel 
professionals als in de persoonlijke omgeving is bij dit 
alles een extra handicap 

Een behandeling die uiteenvalt in 3-6 maanden om 
het afweersysteem tot rust te brengen en 2-3 jaar om 
te zorgen dat het rustig blijft. Daarna levenslang elk 
kwartaal op controle.

Onder behandeling bij 3 of 4 
specialisten voordat een van hen de 
juiste diagnose stelt..

Onmiddellijke start met 
chemotherapie en hoge 
dosis prednison. 
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Deze folder is een initiatief van de Task Force Zeldzaam 
De inhoud kwam tot stand met de inbreng van: 
Hemochromatose Vereniging Nederland, Sarcoïdose Belangenvereniging Nederland, 
Vereniging van Tietze en Costochondritis Patiënten, Vasculitis Stichting, Stichting 
Shwachman Syndroom, Oscar Nederland, Stichting LAM Nederland en Neurofi bromatose 
Vereniging Nederland. 

De Task Force Zeldzaam is verbonden aan Ieder(in), de koepelorganisatie van mensen 
met een beperking of chronische ziekte.
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