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Redactioneel

Hier is dan eindelijk de vijfde Nieuws-
brief Rett syndroom. Het materiaal lag
al enige tijd klaar, maar om er ook een
blad van te maken... totdat mensen
gaan bellen of ze soms een nummer
gemist hebben!

Plannen zijn er ondertussen wel ge-
maakt.

Eind september zullen we weer gen
studiedag houden (op vrijdag 29 sep-
tember). Deze dag zal dezelfde formule
hebben als de studiedagen van 1993
en 1994. In de morgen plenaire presen-
taties en na de lunch workshops over
sen aantal onderwerpen. De organisa-
tie ligt weer in handen van de FvO en
de Stichting Dommelstroom. De BRSV
heeft al financiéle steun toegezegd.

Verderop in de Nieuwsbrief vindt U
hierover meer informatie.

Zoals U wel begrepen zult hebben wa-
ren wijzelf enigszins overdonderd door
de geweldige belangstelling voor die
twee studiedagen. Gelukkig was deze
aandacht niet eenmalig. Het afgelopen
jaar zijn er geregeld vragen geweast
van ouders en instellingen om meer in-
formatie. De uitstekende vertaling van
het ‘Rett boei’ draagt daaraan overi-
gens veel bij. De serste oplage hiervan
is al bijna uftverkocht!

Het afgelopen jaar hebben we ook een
aantal keren medewerksrs van instellin-
gen met heel gerichte vragen over de
dagelijkse begaleiding van een meisje
met Rett syndroom kunnen doorver-

wijzen naar de Stichting Dommel-
stroom. Op uitnodiging van het bestuur
van de FvO heeft Dommelstroom nu
besloten om de mogelijkheid tot bege-
leiding van collega-instellingen niet
alleen informeel, maar ook formesl te
gaan regelen. Ook hierover verderop in
de Nieuwsbrief mesr.

Het hoofdartikel deze keer is van de
hand van Franka van Bockxmeer. Zjj
schrijft over de logopedische behan-
deling van meisjes met Rett syndroom.
Tenslotte in deze Nieuwsbrief voor het
eerst, en hopelijk verder als vaste ru-
briek, Annika Biemans via de pen van
haar moeder Anja.

Netwerk Rett syndroom
Mieke van Leeuwen

Annika

Hallo allemaal,

Sommigen van jullie kennen mij mis-
schien al een beetje uit de videofilm
“g@en knik in je bestaan”. Voor wie deze
super-film over het Rett-syndroom nog
niet heeft gezien, zal ik me aven kort
voorstsilen. Ik heet Annika Biemans,
heb een zus van 7 jaar - Elisanne - en
een broertje van 4 jaar - Jorn. Mijn
papa heet Hans en mijn mama Anja.
Overdag ga ik naar het kinderdagcen-
trum ‘it Kampke' in Leeuwarden en dat
bevalt mij prima. lkzeif ben ondertus-
sen al weer bijna 6 jaar. Ja, ja, volgen-
de week is het zover en de voorpret is
groot. Papa, mama, Elisanne en Jomn
hebben het steeds over slingers, een
feestje en, belangrijkste van alles, over

cadeautjes! Mijn oogjes gaan er hele-
maal van glimmen en af en toe, als ze
het wel erg dol maken, moet ik er zelfs
om schaterlachen.

Met mijn lopen gaat het stapje voor
stapje nog steeds een beetje beter.
Aan de hand kan ik nu toch wel een
aardig stukje lopen. Als ik er tenminste
zin in heb natuurlijk, zo niet dan kunnen
ze me brullend afvoeren en ben ik al-
leen stil te krijgen, zoals wel vaker, met
esen van mijn favoriete video-films
{Alladin, Belle en het Beest, Bambi
stc.).

Mijn omgeving begint me trouwens ge-
lukkig wel steeds beter te begrijpen. Zo
hebben ze nu allerlei foto’s gemaakt
van van alles en nog wat, waaruit ik
dan moet kiszen; b.v. wat ik op mijn
brood wil, welke video of welk boekje ik
wil zien, of ik wil wandelen in mijn wan-
delwagen of een stukje in de rolstosl-

fiets wil of in die schitterende aange-
paste schommel die papa voor me
heeft gemaakt, of gewoon lekker wil
uitrusten in mijn eigen bed. Zalf kan ik
natuurlijk ook nog van alles leren. Zo
ben ik nu druk bezig om het varschil
tussen ja (= groen lapje stof) en nese (=
rood lapje stof) onder de knie te krijgen.
Maar al zeg ik het zelf, het lukt al vrij
aardig, als ze maar de goeds vragen
stellen.

Ik weet niet hoe het bij jullie is maar mij
zitten die handen af en toe behoorlijk
dwars, en mama soms nog meer heb ik
het ides. Maar ook daar hebben we
een soort oplossing voor bedacht, Papa
en mama, mijn revalidatie-arts en een
medisch instrumentenmaker zijn in con-
claaf gegaan nadat mama van Dr.
Budden (uit Amerika) iets had gehoord
over armspalkjes. En nu heb ik dus af
en toe een of twee leren armspalkjes
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om, Hesl sffectief soms want zo kun-
nen die handen niet meer in mijn mond
komen wat bijvoorbesld tijdens en net
na het eten heel handig is. Ook bij be-
paalde spelletjes en/of oefeningen kan
het heel handig zijn omdat ik mijn han-
den dan toch iets meer ga gebruiken.
En als ik in mijn wandelwagen of fists
zit kijk ik nu veel meer naar de dingen
die om mij heen gebeuren. We moes-
ten er allemaal even aan wennen maar
nu bevallen ze prima.

Als jullie het leuk vinden wil ik best va-
ker een briefje in de Nieuwsbrief schrij-
ven, laat maar even weten aan papa of

mama. Ook als jouw ouders vragen
hebben over jets wat ik nu verteld heb
of wat anders kunnen ze altijd schrijven
of bellen. En als er nog meer liefheb-
bers zijn om zo af en toe eens iets van
zich te laten horen/ lezen, heel graag
want jullie snappen natuurlijk wel dat
wij allemaal heel verschillend zijn en
allemaal weer andere dingen kunnen of
juist niet kunnen en ook dan is het
hartstikke belangrijk dat andere ouders
en belangstellenden dat kunnen lezen.

Lesuwarden, 23 maart 1995
Annika Biemans,
telefoon: 058 - 664390.

Logopedische aspecten
van het Rett syndroom

Dit artikel is onder de titel ‘Het Astt
Syndroom’ gepubliceerd in het tijdschrift
Logopedie en Foniatrie (nr 12 - 1994).
Met tosstemming van de auteur en van
de redaktie van het tijdschrift nemen wif
het hier (fets ingekort) over.

Inleiding

Rett syndroom is een ernstige neurolo-
gische stoornis, die zich tot nu toe al-
leen bij meisjes manifestaert. Het ziek-
tebeeld heeft een karakteristiek verloop,
met vele kenmerkende symptomen en
stersotiepe gedragingen. Uiteindelijk
worden de meisjes ernstig verstandelijk
en lichamelijk gehandicapt. In dit artikel
wordt op basis van literatuurstudie en
praktijkervaring ingegaan op de speci-
fieke logopedische problemen bij Rett
syndroom.

Multidisciplinaire benadering

De behandeling van meisjes met Rett
syndroom is met name gericht op het
verminderen van de symptomen en het
beter leren gebruiken van de behouden
vaardigheden. Een multidisciplinaire
aanpak van de behandeling is ncodza-
kelijk. Disciplines die bij de behandeling
betrokken kunnen worden zijn onder
andere de kinderarts, de neurolocog, de
fysiotherapeut, de ergotherapeut, de
muziektherapeut en de logopedist. Ook
de naaste omgeving van de meisjes
kan een grote rol spelen bij de behan-
deling.

Logopedische diagnostiek
Bij kinderen met Rett syndroom kunnen
diverse logopedische stoornissen

optreden, namelijk stoornissen in de
mondfunctie, het ademen, het gehoor
en de communicatie. Ook deze stoor-
nissen variéren wat betreft de ernst en
het tijdstip waarop zij voorkomen.

Stoornisssn in de mondfunctie
Aangezien Rett syndroom een neurolo-
gische aandoening is, kan men bij
meisjes met Rett syndroom oraal-
motorische en oraal-sensorische stoor-
nissen verwachten.

Vaak treden er onvrijwillige bewegin-
gen van de tong op waardoor het ma-
ken van bewuste bewegingen bemoei-
lijkt wordt, zoals het nemen van een
hap of het maken van klanken. De
spieren in het mondgebied zijn in de
eerste drie stadia van het syndroom
meestal hypotoon, waama in het vierde
stadium vaak hypertonie optreedt
(Budden, e.a. 1980).

Door voortdurende hand-mondbews-
gingen kan de gevoeligheid in het
mondgebied minder worden, waardoor
de meisjes kunnen gaan kwijlen. Het
kan ook zijn dat het mondgebied juist
overgevoelig wordt voor prikkels waar-
door bijvoorbesld het sten ongewenste
reacties in de mond kan geven.
Voedsel dat dun is of waarin harde
stukjes zitten, is daardoor moeilijk te
eten (Lindberg, 1991). De meeste
meisjes hebben hulp nodig bij het sten
en drinken. Ze hebben moeite met het
kauwen en het doslbewust gebruiken
van de tong. Veel meisjes hebben een
tongpers bij het slikken, ze verslikken
zich snel en soms treedt er terugviosi-
ing op van eten door de neus {Budden
e.a., 1990).

Ademstoornissen

De ademstoomissen die bij deze meis-
jes voorkomen, zijn een vorm van ste-
reotiep gedrag. De meest kenmerkende
ademstoornis is het onregsimatig op-
treden van perioden met intense hyper-
ventilatie. De hyperventilatie wordt vaak
onderbroken door het inhouden van de
adem gedurende circa 30-40 seconden
(apnos). Tijdens een periode met hy-
perventilatie lijken de meisjes opge-
jaagd en opgewonden. De handbewe-
gingen nemen toe, evanals de spier-
spanning (Hagberg, 1989).

Gehoorstoornissen

Het gehoor van de maisjes lijkt ge-
stoord omdat ze in de regressieperiode
vaak niet reageren op de geluiden om
hen heen. Ze zijn ook duidelijk ongeluk-
kig in een lawaaiige omgeving. Of er
daadwerkelijk sprake is van gehoor-
stoornissen is niet gehesl duidelijk.
Onderzoeksresultaten die in de litera-
tuur beschreven zijn, zijn namelijk erg
tegenstrijdig. Gehoorstoornissen die
ontdekt zijn, zijn onder andere midden-
oorstoornissen, cochleaire en retro-
cochleaire stoornissen (Pslson en
Budden, 1987). Deze stoornissen zijn
natuurlijk niet specifisk voor het Rett
syndroom.

Communicatiestoornissen
De grootste wens van ouders van meis-
jes met Rsit syndroom zal over het
algemeen zijn dat hun dochter beter
zou kunnen communiceren. De meisjes
willen ogenschijnliik graag contact
maken, ze zoeken vaak toenadering tot
mensen in hun omgeving. Zij komen
echter snel in een isolement doordat zij
niet of nauwelijks spreken en zich ook
vaak via gebaren niet duidslijk kunnen
maken. De inhoud van de communica-
tie wordt bepaald door de belevings-
wersld van de meisjes, die zich veelal
in het hier en nu afspesht. Daarnaast is
het moment waarop het syndroom zich
is gaan manifesteren van inviced op de
mate waarin de meisjes taal en spraak
hebben kunnen ontwikkelen.
Zo zal een meisje waarbij de regressie
rond de leeftijd van negen maanden
optreedt, messtal nog geen woordjes
geleerd hebben. Wat verworven is blijit
bovendien niet altijd behouden. Dat is
afhankelijk van de mate van regressie
in stadium twee. Het kan ook zijn dat
bepaalde vaardigheden na de regressie
weer terugkomen, maar ook dit is voor
etk meisje anders.
- Expressis:

De communicatie is in hoge mats

afhankelijk van het cognitieve niveau.

Een belangrijke communicatie-

pag. 2

Nisuwsbrief Rett syndroom, mei 1995




stoornis bij Rett syndroom is de ver-
bale apraxie. Ook wat betreft de non-
verbale communicatie zijn de meisjes
beperkt in hun mogelijkheden. Het is
voor hen moeilijk zich te uiten door
gebaren of aanwijzen. Er zijn echter
andere manieren waarop zij zich wel
kunnen uiten, namelijk door
lichaamstaal, gezichtsexpressie an
oogbewegingsn. De meest promi-
nente vorm van nonverbale expres-
sie is de oogbeweging. De meisjes
kilken naar wat ze willen hebben of
doen. Bijna alle meisjes ‘spreken’ op
deze manier (Lindberg, 1991).
Begrip:

De bepaling van het receptieve taal-
niveau (het begrip van taal) is moei-
lijk, aangezien de meisjes niet kun-
nen reageren door te praten of te
handelen en doordat hun gedrag
steeds varieert. Maar meisjes met
Rett syndroom begrijpen waarschijn-
lijk meer dan we denken! Door hun
vertraagde reacties kunnen we ech-
ter niet altijd zien of iets ook daad-
werkelijk begrepen is. Lindberg
(1991) stelde vast dat de meisjes in
zekere mate begrip hebben van sym-
bolen zoals plaatjes, foto’s en teke-
ningen van voor hen bekende voor-
werpen en situaties. Ze weten vaak
ook de functie van bepaalde vaak
gebruikte woorden en specifieke
voorwsrpen en situaties. Het gaat
hier echter om een beperkt aantal

. woorden en begrippen van dingen
die hun aanspreken en motiveren.
Het is van belang om te onderzoeken
wat de meisjes wél kunnen in plaats
van wat ze niet kunnsn. De behande-
ling kan dan op hun capaciteiten
aansluiten waardoor geprobeerd kan
worden om de mogelijkheden voor
communicatie uit te breiden.

Het onderzoek kan het beste plaats-
vinden door middel van het observe-
ren van het meisje in diverse situa-
ties. Daarbij kan de logopedist onder
andere observeren hoe ze reageert
op diverse prikkels zoals geluiden of
plaatjes, hoe ze keuzes maakt, hoe
ze aangeeft wat ze wil of voelt, hoe
ze contact met anderen maakt, welke
vormen van expressie ze gebruikt en
wat voor betekenis deze vormen van
expressie hebben. Daarnaast is het
ook van belang om de ouders/verzor-
gers vragen te stellen over de inter-
actie tussen het meisje en haar
omgeving. Barbro Lindberg (1991)
heeft in haar boek enkele vragenlijs-
ten opgenomen die daarvoor gebruikt
kunnen worden. Tot slot kan de logo-
pedist onderzoeken welke vormen
van ondersteunende communicatie

gebruikt zouden kunnen worden door
bijvoorbesld enksle communicatis-
middelen uit te proberen.

Logopedische begeleiding

Tot nu toe is er in de literatuur zeer wei-

nig geschreven over de logopedische

begelsiding van meisjes met Rett
syndroom.

De behandeling dient niet alleen gericht

te zijn op geiscleerde functies, maar

versist ook een adequate houding van
de therapseut ten opzichte van het meis-
je als persoon. Net als isder ander zijn
meisjes met Rett syndroom mensen die
sterke en zwakke punten hebben.

Er zijn mijns inziens twee essentidle as-

pecten in de logopsedische behandeling

van de meisjes. Ten eerste dienen de
gekozen doelen en werkwijzen functio-
neel te zijn, dat wil zeggen goed toe-
pasbaar te zijn in dagelijkse situaties.

Ten tweede: communicatie is interactie.

Er dient dus altijd een wisselwerking te

zijn tussen het meisje en haar omge-

ving. Daarom is het belangrijk om de
naaste omgeving, met name de ouders,
bij de behandeling te betrekken en
nauw met hen samen te werken.

De logopedische behandeling zal dus

voor een groot deel bestaan uit indirec-

te behandsling.

Maeisjes met Rett syndroom presteren

het beste als hen de kans gegeven

wordt om te laten zien wat ze kunnen.

Het is daarom van belang dat er sen si-

tuatie gecreéerd wordt, waarin de meis-

jes optimaal kunnen functioneren.

Barbro Lindberg (1991) heeft in haar

boek duidelijke richtlijnen beschreven

voor de omgang. Hieruit zijn de onder-
staande voorwaarden voor de logopedi-
sche bshandeling geformuleerd:

- Door het bieden van een duidelijke
en herkenbare structuur, is het voor
de meisjes gemakkelijker om te be-
grijpen wat er gebeurt. Die structuur
ontstaat met name door bepaalde ac-
tiviteiten op een vaste tijd en in een
vaste ruimte te doen.

- Voor de meisjes is het belangrijk dat
ze een sterke band hebben met de
mensen om hen heen, zodat die
mensen vertrouwd voor hen zijn. Al-
leen dan zullen ze zich veilig voelen
en openstaan voor wat hen geboden
wordt. Deze vertrouwsensrelatie is no-
dig voor een optimals interactie.

- Meisjes met Rett syndroom kunnen
zich het beste concentrersn en hst
beste reageren in esn omgeving
waarin niet tevesl afleidende prikkels
aanwezig ziin.

- Meisjes met Rett syndroom zijn bin-
nen het kader van hun eigen interes-
sewereld actief. Het is dan ook

belangrijk om activiteiten te kiezen
die hierin passen. Deze wereld bevat
voornamelijk concrete activiteiten zo-
als eten, lichamelijk contact, luisteren
naar muziek en buiten zijn (Lindberg,
1991). Het materiaal dat gebruikt
wordt kan motiverend werken. Ves!
meisjes houden bijvoorbeeld van
kleurige voorwermpen die geluid ma-
ken. Deze voorwsrpen geven name-
fijk duidslijks input-signalen die hun
aandacht wekken (Hanks, 1986).

- Leren betekent voor de meisjes ade-
quaat functioneren in steeds meer
situaties (leren in de breedte) in
plaats van het leren van taken die
steeds moeilijker worden (in de
diepte).

- Het is belangrijk orn rekening te hou-
den met de vertraagde reacties die
de. meisjes vaak hebben, door ze de
tijd te geven die ze nodig hebben.
Soms zit or veel tijd tussen het mo-
ment waarop ze willen reageren en
het moment waarop ze er werkelijk
toe in staat zijn. Als therapeut moet
men daar snel op inspelen en de
meisjes belonen en stimuleren om ds
activiteit te herhalen.

- De meisjes lersn door midde! van
associaties en in steeds terugkerende
situaties. Herhaling van de activiteit is
dus belangrijk, want één enkele erva-
ring zal bij hen nist worden opgesla-
gen.

Eigen ervaring met logopedische
begeleiding

In deze alinea wordt de behandeling
van legopedische stoornissen
beschreven op basis van mijn sigen
stage-ervaringen met meisjes met Rett
syndroom en beperkte literatuur.

Bshandsling van set- en drinkstoor-
nissen.

Hierbij kan gewerkt worden door middel
van het geven van mondbehandeling en
eet- en drinktherapie. De behandeling
kan gericht ziin op houdingopbouw,
sensibiliteitstraining en tonusregulatie.
Ook de omgeving dient betrokken te
worden bij de behandeling van eet- en
drinkstoornissen door hen adviezen en
gerichte aanwijzingen te geven, bij-
voorbeeld over mondcontrole.

Behandsling van de ademstoornissen,
De ademstoornissen die bij de meisjes
optreden zijn onvrijwillige, sterectiepe
gedragingen. Hisrdoor is het niet moge-
lijk om de adem bewust te beinvioeden.
De mogelijkhedsn voor behandsling zijn
dan ook zeer beperkt. Er kan met name
gewerkt worden aan een goede hou-
ding waarbij de meisjes optimaal kun-
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nen ademen. Qok kan het optreden van
hyperventilatie zoveel mogelijk voorko-
men worden door ervoor te zorgen dat
de meisjes in een rustige omgeving zijn
en zich kunnen ontspannen.

Behandeling van de communicatie-

stoornissen.

- Receptieve vaardigheden:
Meisjes met Rett syndroom zijn ‘re-
ceptieve kinderen’. Ze kijken en luis-
teren meer dan dat ze doen en uiten.
Het is dan ook belangrijk om het
begrip te vergroten, zodat ze contact
kunnen houden met hun omgeving.
Hierbij kan men denken aan: het her-
kennen van hun eigen naam en van
namen van bekends mensen, voor-
werpen, speelgoed, eten, enz., het
herkennen van afbeeldingen, foto’s
an symbolen, het begrijpen en uit-
voeren van simpele aanwijzingen zo-
als gedag zwaaien en het begrijpen
van simpele oorzaak- en gevolg-
rolaties.
Het laatstgencemde doel is een be-
langrijke voorwaarde voor het toe-
passen van ondersteunends commu-
nicatiemiddelen. Als de meisjes be-
grip van oorzaak en gevolg hebben,
kunnen ze bijvoorbeeld leren dat er
een lamp gaat branden als ze op een
knop drukken, waarmee ze kunnen
aangeven naar het toilet te willen.

- Expressieve vaardigheden:
De meisjes zijn het meest beperkt in
hun expressieve mogelijkheden en
kunner moeilijk zelf contact maken
met hun omgeving. In de meeste
gevallen zal gezocht moeten worden
naar esn vorm van nonverbale ex-
pressie, waarbij eventueel gebruik
gemaakt kan worden van onder-
steunde communicatie (OC). Er ziin
diverse OC-middelen ontwikkeld voor
mensen met erstige communicatie-
stoornissen (zie ook Logopedie en
Foniatrie 1994, nr. 5). Bij het aanpas-
sen van een bepaald hulpmiddel is
het natuurlijk van belang dat de meis-
jes het middel zelfstandig en in dage-
lijkse situaties kunnen gebruiken. Er
kan gewerkt worden met een com-
municatieboek of -bord met plaatjes
en foto’s van dagelikse situaties.
Kerr (1992,) heeft het gebruik van
een ‘Ja/Nee-paneel bij een meisje
beschreven. Als ze de rode nee-knop
of groene ja-knop aanraakte, werd
deze gedurende vijf seconden ver-
licht. Het meisje kon zo leren om de
kleur en het woord te associéren met
haar wens. Kerr ondervond dat ‘ja’
makkelijker was dan ‘nee’.
Tijdens mijn stage heb ik een meisje
zien communiceren met esn zoge-
naamde IntroTalker, een elektronisch

keuzepanesl met voice-output. Het
meisje kon kiszen tussen ‘drinken’
en ‘eten’. Als ze de desbetrsffende
knop indrukte, hoorde ze bijvoor-
beeld de zin ‘Ik wil wat drinken’ uit
het apparaat komen. Zo kon ze als
het ware zelf ‘zeggen’ wat ze wilde.
Men kan tevens gebruik maken van
de filosofie en werkwijze van de
Totale Communicatie (TC) waarbij
gebruik gemaakt wordt van elkaar
ondersteunende communicatiemid-
delen zoals aanwijzen, foto’s plaat-
jes, gebaren en gesproken en ge-
schreven taal. De meest gebruikte
rmanieren van expressie bij de meis-
jes zijn lichaamsbewegingen, ge-
zichtsexpressie en ooghewsgingen.
Deze vormen van communicatie
kunnen uitgebreid worden door in de
behandeling nisuwe situaties te
creéren. Daardoor leren de meisjes
zich in diverse nieuwe situaties te
uitsn.

Uit bovenstaande beschrijving blijkt
duidelijk dat er geen eenduidige
behandeimethode is voor meisjes met
Rett syndroom. Het individuele profiel’
zal bepalen waarop de behandsling
gericht kan worden.

Conclusie

De logopedist heeft een belangrijke en
veelomvattende taak bij de bshandsling
van meisjes met Rett syndroom. Om de
behandeling goed af te kunnen stem-
men op de specifieke problemen van
de meisjes, is het nodig dat de logope-
dist kennis hesft van het syndroom, de
logopedische aspecten en de wijze
waarop de meisjes benaderd moeten
worden. Bovendien zijn nauw contact
en samenwerking met de naaste omge-
ving noodzakelijk (indirecte therapie).
Uit literatuuronderzosek is gebleken dat
er weinig bekend is over het logope-
disch onderzoek an de logopedische
behandeling van de meisjes. Er is dan
ook duidslijk behoefte aan meer infor-
matie omtrent deze aspecten van het
Rett syndroom.

De volledige scriptie “Het Rett syn-
droom - een zoektocht naar logope-
dische aspecten langs ongebaande
wegen” is op te vragen bij de auteur.

F.M. van Boclxmeer, logopedist
Grote Noord 12

1621 KJ Hoom

tel: 02290 - 12561

ningen en dagcentra soms niet goed
weten hoe ze de mogelijkheden van
een meisje met Rett syndroom maxi-
maal tot hun recht kunnen laten ko-
men. Dit is niet verwonderlijk, want
Rett syndroom is nu eenmaal een vrij
zeldzaam voorkomende aandoening.
Veel instellingen hebben nooit eerder
met een meisje met dit syndroom te
maken gehad. De Stichting Dommel-
stroom kreeg in relatief korte tijd een
aantal meisjes met dit syndroom bin-

een grote belangstslling juist voor dit

van deze Stichting kon een brede
srvaring worden opgsbouwd.

Dit proces is nog versterkt door de
inzet van de Stichting Dommelstroom
in het realiseren van de studisdagen
Rett syndroom. De Federatie van
Ouderverenigingen verzocht daarom
de Stichting om te onderzoeken of er
mogelijkheden zijn om met de

Steunpunt Rett Syndroom

Tijdens de studiedagen en ook daarna
is duidelijk gebleken dat woonvoorzie-

nen haar dagcentra. Hisrdoor en door

syndroom bij een aantal medewerkers

opgebouwde kennis en ervaring
collega-instellingen van dienst te zijn.
De Stichting Dommelstroom heeft op
deze vraag positief gereageerd.
Binnen de al bestaande ‘projectgroep
extramurale zorg' zal een apart Steun-
punt Rett Syndroom gevormd worden.
Dit steunpunt zal bestaan uit een ou-
der, ervaren groepsleiding en de me-
dische, para-medische en gedrags-
wetenschappelijke deskundigen.
Instellingen die -niet op afstand, maar
heel concreet- geholpen willen worden
bij de praktische diagnostiek of bij de
invulling van een behandelingsplan
kunnen een beroep doen op dit steun-
punt.

Adres:

Projectgroep

Extramurale Zorg Dommelstroom
t.a.v. Y. Hochstenbach, secretaris
Van der Vorststraat 1A

5622 CV Eindhoven

Tel: 040-443234
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Scriptie

Desiree Raassing:

De begeleiding van bewoonsters met
Rett syndroom, een handleiding
voor Z-verpleegkundigen, 1994

Deze scriptie is geschreven in het ka-
der van de opleiding tot Z-verpleegkun-
digs. Het is een onderdesl van de af-
ronding van de opleiding van de instel-
ling voor verstandelijk gehandicapten
Craeyenburch in Nootdorp.

Uit de inleiding: “Ongeveer een jaar ge-
leden begon een bewoonster op de wo-
ning waar ik werkzaam ben probleem-
gedrag te vertonen (veel gillen en zelf-
verwonding). Het was voor ons team-
leden een machteloze situatie. Wat was
er met haar aan de hand?

Na lange cbservaties, rapportages en
dergelijke kwam de pedagoog met een
artikel over Rett syndroom. Na diverse
gesprekken kwamen we tot de conclu-
sie dat zij waarschijnlijk Rett syndroom
had. Na lezing van de informatie over
dit syndroom werd haar gedrag iets
begrijpelijker, maar er bleven voor mij
nog veel vragen open. Dat was voor mij
de reden deze scriptie te gaan schrij-
ven.

De scriptie telt 30 pagina’s en is tegen
vergoeding van de kosten (f 10,- excl.
porto) op te vragen bij Mieke van
Leeuwen, tel: 030 - (2)363767.

Rectificatie

In het verslag over de scoliose operatie
van Janet Keur

“Onze kerst van 1993”

in Nieuwbrief -4- is het telefoonnummer
van de familie Keur verkeerd terecht-
gekomen. Het telefoonnummer is:
02502-46868

Onze excuses aan de ouders die
vergeefs contact zochten!

Scriptie

Pleter Simons:

Zorg en begeleiding voor meigjes
met Rett syndroom en de plaats die
muziektheraple daarblj inneemt, '94

Deze (literatuur) scriptie is geschreven
in het kader van de studie muziekthera-
pie en is gedeeltslijk gebasesrd op per-
soonlijke muziektherapsutische erva-
ringen met een meisje met Rett syn-
droom.

Uit de inleiding: “Op het dagcentrum,
waar ik als muziekbegelsider en aanko-
mend muziektherapeut werk, verwel-
kom ik da kinderen elke vrijdagochtend
muzikaal. leder kind reagesrt zo op z'n
eigen manier: er zijn kinderen die rond-
springen, weer anderen staan aan-
dachtig te luisteren of mee te zwaaien.
Anderen gaan gewoon hun gang zon-
der zich noemenswaardig ists van de
muziek aan te trekken.

Er is een kind dat van het begin tot het
sinde met opgetogen schitterende ogen
‘t geheel bekijkt. Die vanuit haar roi-
stosel met hart en ziel ‘mesleeft’, mee-
bewseegt en met haar ogen de muziek
en de muzikant blijft volgen, waar die
ook gaat.

Het snijpunt van haar en mijn leven is
voor mij de aanleiding gewseest dit
werkstuk te gaan schrijven.”

De scriptie telt 17 pagina’s en is tegen
produktiskosten (f 15,- ) te bestellen bij
de auteur {tel: 077 - 663126)

Pieter Simons komt graag in contact
met muziektherapeuten die werken met
een meisje met Rett syndroom. Neem
contact met hem op als U geinteres-
seerd bent om ervaringen te delen!

Interview met
Andreas Rett
op video

In Nieuwsbrief-4- was een vertaling
opgenomen van een video-interview
met professor Andreas Rett.

Ouders en andere gsinterasseerden
die de band met hat originels interview
willen zien, kunnen dezs opvragen bij
Mieke van Lesuwen, Federatie van
Ouderverenigingen, tel: 030-(2)363767.
Tegen vergoeding van de portokosten
kan de band worden geleend.

Rett Syndroom

Een praktische handlei-
ding voor ouders, bege-
leiders en therapeuten
van Reti-kinderen.

Schrijfster: Barbré Lindberg.

Het boek verschatft inzicht in wat het
Rett Syndroom betekent voor de meis-
jes in hun dagelijks leven. Het geeft
daarnaast praktische richtlijnen bij de
begeleiding van deze meisjes.

Het boek kost f 25,- voor ouders van
meisjes met Rett syndroom en f 30,-
voor anderen. (exclusief verzend-
kosten: f 6,-). Het is te bestellen bij de
familie Biemans,

Holdingastate 63

8926 MD Leeuwarden

tel: 058 - 664330

“Het Rett syndroom: Een knik in je

bestaan”

Marja Kroef in KLIK:

“Een knik in je bestaan” is sen
videofilm over het Rett syndroom,
gemaakt door Truus Rutter en Willem
Cranen in opdracht van de Federatie
van Ouderverenigingen en in
samenwerking met de Belgische Rstt
Syndroom Vereniging en de Stichting
Dommelstroom te Eindhoven.

Er komen verschillende ouders en
therapeuten aan het woord. In
vraaggesprekken en commentaren

krijgt de kijker veel informatie over het
Rett syndroom. Een mooie, bosiende
produktie.

De video-produktie “Rett syndroom:
Een knik in je bestaan” is te bestellen
bij

de Federatie van Ouderverenigingen
telefoon 030-(2)363767.

De prijs is f 75,- excl. verzendkosten.
De band kan ook worden geleend
tegen vergoeding van de onkosten.
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Contactouders

Ouders die contact zoeken met andere
ouders met een dochter met Rett
syndroomn, die informatie willen over het
syndroom of gewoon eens hun verhaal
kwijt willen, kunnen terecht op
onderstaande adressen:

Hans en Anja Biemans
Holdingastate 63
8926 MD Leeuwardem
tel: 058 - 664390

Lex en Marlies Krzyzanovski
Hostalaan 18

5582 BB Waalre

tel: 04904-18522

Hans Biemans en Lex Kryzanowski zijn
zowsel voor de Belgische Rett
Syndroom Vereniging als voor de
Nederlandse Quderverenigingen de
contactouders. Zij zullen voor ouders
die dat willen esn zovesl mogelijk
“passend” contactgezin zoeken.

Wikt U reageren op iets uit deze
Nieuwbrief, heeft U een ervaring die
voor andere ouders of beroepskrachten
interessant kan zijn, schriff dan naar.
Netwerk Rett syndroom

t.a.v. Mieke van Leeuwen,

Postbus 85276, 3508 AG Utrecht.

Contactadres
Rett syndroom
in Duitsland

Mevr. Martina Meubert-Winter
Tugenweg 9

D-27636 Nordholz

tel: 484741-6266

fax: 494741-6288

Colofon:

De vereniging Federatie van
Quderverenigingen is sen
samenwerkingsverband van:

Dit Koningskind, Vereniging van
gereformesrde mensen met een
handicap, hun Ouders en Vrienden
Maliebaan 71M

Postbus 85275, 3508 AG Utrecht
telefoon 030 - (2)363788

Helpende Handen, Vereniging
Gehandicaptenzorg van de
Gereformesrde Gemeenten
Houttuinlaan 7

Postbus 404, 3440 AK Woerden
telsfoon 03480 - 20390

Philadelphia, Protestants Chris-
telijke Vereniging voor mensen
met aen verstandelijke handicap,
hun ouders, familie en vrienden
Maliebaan 71L

Postbus 85278, 3508 AG Utrecht
telefoon 030 - 363738

VOGG, Vereniging van ouders
en verwanten van mensen met
aen verstandslijke handicap
Malisbaan 71H

Postbus 85274, 3508 AG Utrecht
telefoon 030 - 363744

WOI, Werkverband van Ouder-
en Familieverenigingen in Instel-
lingen voor mensen met esn ver-
standelijke handicap

Malisbaan 71K

Postbus 85272, 3508 AG Utrecht
telefoon 030 - 363722

Vooraankondiging
Studiedag Rett syndroom

Datum: vrijdag 29 september
Plaats: Motel VUGHT in VUGHT
{bij ‘s Hertogenbosch)

Tijd: 10.00 - 16.00 uur

‘s Morgens zijn er twee plenaire
inleidingen, een met het thema
“ouderschap en zingeving”,

de tweede over “scoliose”.

Voor de middag wordt een aantal
workshops gsorganiseerd met als
thema’s (voorlopig): wonen, muziek,
therapeutisch paardrijden, sensorische
integratietherapie en drempels slechten
in de dagelijkse omgang.

In juni zullen de uitnodigingen voor
deze studiedag, met een inschrijvings-
formulier worden verzonden.
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