
 

Versie 002 
COM REV LE 002 

 Pagina 1 van 3 

 

Websites van patiëntenverenigingen en andere organisaties 
voor kinderen/jongeren 

 
Willen je ouders of wil jijzelf meer weten over jouw aandoening of zoek je contact met lotgenoten?  
Veel patiëntenverenigingen bieden via hun website informatie over de betreffende aandoening en 
mogelijkheden tot lotgenotencontact. Soms kun je er ook folders of andere publicaties downloaden.  
Hieronder vind je een aantal websites, ook van andere organisaties die misschien voor jou van belang 
zijn, bijvoorbeeld op het gebied van zorg en ondersteuning, hulpmiddelen en aangepaste vakanties. 
 
 

Patiëntenverenigingen 
 
www.breinstraat.nl Lotgenotencontact, besloten forum en tips, voor en door jongeren  

met een NAH  
 
www.cpnederland.nl   CP Nederland (cerebrale parese), vereniging van mensen met CP   

én hun familie, vrienden en verzorgers. Voorheen BOSK  

www.embnederland.nl 

 

 EMB Nederland (ernstige meervoudige beperking), vereniging van 

mensen met een ernstige meervoudige beperking, hun ouders,  

familie en mantelzorgers. Voorheen BOSK  

www.sbhnederland.nl 

 

 SBH Nederland (spina bifida), vereniging van mensen met SBH   

en hun omgeving elkaar vinden en helpen. Voorheen BOSK  

www.schisisnederland.nl  Schisis Nederland, verenging van en voor ouders, jongeren   

en volwassenen met een schisis. Voorheen BOSK  

www.hartstichting.nl 

 

  Nederlandse Hartstichting  

www.jeugdreumavereniging.nl  Jeugdreuma Vereniging Nederland 
 
www.longfonds.nl 
 

 Longfonds 

www.youth-r-well.com   Stichting voor jongeren met reuma van 18 tot 30 jaar 
 
www.spierziekten.nl   Spierziekten Nederland 
 

Sommige verzekeraars vergoeden de contributie voor een patiëntenvereniging. Zie hiervoor het 
vergoedingenoverzicht bij ZorgWijzer.nl. We raden aan altijd contact op te nemen met je eigen 
ziektekostenverzekeraar.  

http://www.breinstraat.nl/
http://www.cpnederland.nl/
http://www.embnederland.nl/
http://www.sbhnederland.nl/
http://www.schisisnederland.nl/
http://www.hartstichting.nl/
http://www.jeugdreumavereniging.nl/
http://www.longfonds.nl/
http://www.youth-r-well.com/
http://www.spierziekten.nl/
https://www.zorgwijzer.nl/vergoeding/patientenverenigingen
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Zorg en ondersteuning 
 
www.centrumvoorjeugdengezin.nl CJG, Centrum voor Jeugd en Gezin, hier zijn de lokale CJG’s te vinden 

(onder menu ‘Over ons’, kopje ‘CJG-Locaties’) 
 
www.ggnet.nl    Voor broers of zussen van kinderen met een beperking 
 
www.mee.nl/mee-locator  MEE NL; MEE in de buurt. Aanbieder van cliëntondersteuning 
 
www.mytylschooleindhoven.nl Onderwijs, zorg en begeleiding op maat voor kinderen van 4-20 jaar  

met een functionele beperking, locatie Eindhoven 
 
www.nationalehulpgids.nl Nationale hulpgids, vind een hulp bij jou in de buurt voor thuiszorg, 

kinderopvang, huishoudelijke hulp of begeleiding  
 
www.nationalezorgnummer.nl Nationale Zorg Nummer; Vragen en zorgen over zorg,  

ondersteuning en participatie 
 
www.nikstekort.nl Informatie en inspiratie (opleiding, werk, rijbewijs) voor jongeren  

met een korte arm 
 
www.nlvoorelkaar.nl   Hulp zoeken of aanbieden in de buurt 
 
www.ocleijpark.nl Onderwijs, zorg en begeleiding op maat voor kinderen van 4-20 jaar  

met een functionele beperking, locatie Tilburg 
 
www.pgb.nl  Per Saldo, belangenvereniging van mensen met een PGB.  

Advies, ondersteuning en belangenbehartiging 
 
www.regelhulp.nl   Regelhulp, een wegwijzer naar zorg en ondersteuning (van de overheid) 
 
www.schouders.nl   Schouders, ervaringskenniscentrum ouders van zorgkinderen 
 
www.siza.nl Organisatie die mensen met een beperking helpt om zo zelfstandig 

mogelijk te leven 
 
www.steffie.nl  Makkelijke uitleg over moeilijke zaken, zoals vrienden maken, DigiD,  

geldzaken en een bezoek aan de huisarts 
 

www.syndromen.net  Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiëntenorganisaties (VSOP); 

medische informatie over zorg en begeleiding van kinderen  

en volwassenen met een genetisch syndroom 

www.weert.nl/devraagwijzer  Vraagwijzer Gemeente Weert, ook voor vragen over de WMO 
 

http://www.centrumvoorjeugdengezin.nl/
http://www.ggnet.nl/familie-en-naasten
http://www.mee.nl/mee-locator
http://www.mytylschooleindhoven.nl/
https://www.nationalehulpgids.nl/
http://www.nationalezorgnummer.nl/
http://www.nikstekort.nl/
http://www.nlvoorelkaar.nl/
http://www.ocleijpark.nl/
http://www.pgb.nl/
http://www.regelhulp.nl/
http://www.schouders.nl/
http://www.siza.nl/
http://www.steffie.nl/
http://www.syndromen.net/
http://www.weert.nl/devraagwijzer
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www.wijeindhoven.nl WIJ Eindhoven, lokale voorzieningen, inkomen, participatie,  
de Jeugdwet en de WMO binnen de gemeente Eindhoven  

https://wijeindhoven.nl/nl
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Hulpmiddelen 
 
www.hulpmiddelenwijzer.nl  Vilans hulpmiddelenwijzer (in opdracht van Ministerie VWS) 
 
 

Toegankelijkheid 
 
www.ongehinderd.nl   Informatie over de toegankelijkheid van publieke locaties 
 
 

Vervoer 
 
https://taxbus.nl   Taxbus, regiotaxi Zuidoost-Brabant 
 
www.tilburg.nl    Regiovervoer Gemeente Tilburg (WMO) 
 
www.taxigeeretsdeleeuw.nl  Regiovervoer Noord- en Midden-Limburg 
 
www.valys.nl    Valys (taxivervoer buiten de regio) 
 
 

Vakantie 
 
www.nbav.nl    Nederlandse Branchevereniging Aangepaste Vakanties (NBAV) 
 
www.picturevakanties.nl  Picture Vakanties, vakantieportaal voor aangepaste vakanties 
 
 

Deze lijst is met de grootst mogelijke zorg samengesteld. We aanvaarden echter geen 
aansprakelijkheid ten aanzien van mogelijke onjuistheden van het getoonde en aan deze website 
gekoppelde bestanden en/of websites waarnaar wordt verwezen. 

http://www.hulpmiddelenwijzer.nl/
http://www.ongehinderd.nl/
https://taxbus.nl/
https://www.tilburg.nl/inwoners/zorg-en-wmo/regiovervoer/
http://www.taxigeeretsdeleeuw.nl/
http://www.valys.nl/
http://www.nbav.nl/
http://www.picturevakanties.nl/

