


Colofon:
Tekeningen: Annabel Bolck
Met bijdragen van: Fieke van Hest (10 jaar) 
Opmaak: Floor Leemans, BeeldinZicht

Met dank aan:
De ouders en hun kinderen met nefrotisch syndroom die als ervaringsdeskundigen hebben meegewerkt, 
kinderarts- nefroloog Dr. E. M. Dorresteijn.
Met speciale dank aan Jeugdslagwerkgroep & Slagwerkgroep EMM uit Heijen. Ze maakten met de opbrengsten 
van een benefietconcert ten bate van mensen met het nefrotisch syndroom deze uitgave mogelijk. Famke 
Coenen heeft het nefrotisch syndroom en vormde de inspiratie voor EMM om met de inzameling voor het 
nefrotisch syndroom aan de slag te gaan.

Thomas en Famke
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Nefrotisch syndroom in het kort –  
informatie voor ouders

In Nederland krijgen ieder jaar zo’n 60 kinderen te maken met het nefrotisch syndroom. De meeste 
kinderen genezen helemaal. Maar er zijn ook kinderen die problemen blijven houden. 
 
Een syndroom is een combinatie van bepaalde klachten en symptomen. Samen vormen ze een ziektebeeld. Dat is 
ook zo bij het nefrotisch syndroom. 

Eiwitverlies door slechtwerkende nieren
Bij het nefrotisch syndroom werken de nierfilters niet goed meer. Daardoor lekken er eiwitten doorheen. Die 
komen in de urine terecht. Je kind verliest zo veel eiwit. Het gaat om enkele grammen eiwit per dag. Het lichaam 
kan dit eiwitverlies niet aanvullen. Je kind krijgt dan een tekort aan eiwit in het bloed.

Klachten
Bij nefrotisch syndroom is altijd sprake van eiwitten in de urine en te weinig eiwitten in het bloed. En er ontstaat 
altijd vochtophoping (oedeem). Dat gebeurt vaak rond de enkels en in de benen, en soms op andere plekken in het 
lichaam. Je kind gaat minder plassen en kan last krijgen van vermoeidheid, misselijkheid, verminderde eetlust en 
hoofdpijn.

Behandeling
De behandeling bestaat uit het medicijn prednisolon. Dit middel onderdrukt het afweersysteem. Prednisolon kan 
vervelende bijwerkingen hebben. Bijvoorbeeld dikker worden, eetbuien, stemmingswisselingen en hoge bloeddruk. 
Daarom zorgt de arts ervoor dat je kind zo min mogelijk van dit medicijn hoeft te gebruiken. Bij 9 van de 10 
kinderen worden de klachten minder of verdwijnen ze helemaal.

Zeldzaam 
Het nefrotisch syndroom is zeldzaam. Het komt voor bij 1 op de 6.000 kinderen in Nederland. En 2 keer zo vaak bij 
jongens als bij meisjes. De oorzaak is niet bekend. Waarschijnlijk gaat er iets mis met het afweersysteem.

Verloop bij kinderen
De klachten en de ernst van nefrotisch syndroom verschillen per kind. Bij de meeste kinderen slaat de behandeling 
goed aan en verdwijnen de klachten. Ze kunnen na een tijdje wel weer terugkomen. Bij de meeste kinderen 
verdwijnen de klachten helemaal als ze volwassen worden.

Meer informatie op nieren.nl
Op nieren.nl/nefrotisch-syndroom-bij-kinderen vind je uitgebreide uitleg over verschillende vormen van de ziekte, 
de symptomen, de behandeling, gevolgen voor het dagelijks leven en adviezen voor je kind en jou als ouder. 

https://www.nieren.nl/nefrotisch-syndroom-bij-kinderen


Nieren.nl
Op nieren.nl vind je alle informatie rond nierziekten en nierschade 
op één plek. Ook kun je op het platform ervaringen uitwisselen 
met andere nierpatiënten, naasten en nierdonoren. En je kunt er 
advies vragen aan deskundigen. 
Nieren.nl is een initiatief van de Nierstichting en de Nierpatiënten 
Vereniging Nederland. Samen werken zij aan een toekomst met zo 
min mogelijk nierziekten, waarin mensen met een nierziekte zoveel 
mogelijk het leven kunnen leiden dat zij zelf willen. 
nieren.nl

Nierstichting
De Nierstichting werkt aan oplossingen om chronische nierschade 
vroeger op te sporen, en helpt mensen om hun nieren gezond te 
houden. Ook zet de Nierstichting zich in voor meer donornieren 
en succesvolle transplantaties. De Nierstichting stimuleert 
onderzoek en innovatie om nierziekten beter te behandelen en te 
genezen, en ontwikkelt de draagbare kunstnier. Daarnaast zet de 
Nierstichting zich in voor een betere kwaliteit van leven voor 
nierpatiënten. 
nierstichting.nl

Nierpatiënten Vereniging  
Nederland

De Nierpatiënten Vereniging Nederland (NVN) is een actieve 
vereniging van en voor mensen met chronische nierschade, hun 
naasten en nierdonoren. De NVN biedt hun ondersteuning bij het 
leven met een nierziekte. Afgestemd op hun behoeften, belangen 
en op de manier die voor hen werkt. De NVN zet in op optimale 
kwaliteit van leven en zorg, via voorlichting, ondersteuning en 
uitwisseling, themabijeenkomsten en ledenraadpleging.  
Het NVN Steun- en adviespunt (STAP) biedt steun bij de gevolgen 
van nierziekte op het gebied van scholing, werk en inkomen. 
nvn.nl  

https://www.nieren.nl
https://www.nierstichting.nl
https://www.nvn.nl




Nierstichting
Postbus 2020 
1400 DA Bussum 
035 6978000 
nierstichting.nl 

Informatie over nieren en nierziekten: 
infonierziekten@nierstichting.nl 

Nierpatiënten vereniging Nederland 
Postbus 284 
1400 AG Bussum 
035 6912128 
nvn.nl  

Steun- en adviespunt (STAP) 035 6937799 
stap@nvn.nl

https://www.nierstichting.nl
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