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nummer 12, mei 1998

Rett syndroom Netwerk

Kate is onze tweede dochter, haar grote zus Jill is nu
zeven jaar. Ze is geboren op 19 februari 1993, precies
op de uitgerekende datum. Doordat Kate in stuitlig-
ging lag is zij via een geplande keizersnee geboren.
Alles was prima. Mijn eerste vraag, nadat ze geboren
was luidde: is ze gezond? Dat weet ik nog heel goed.

€ eerste negen maan-

den ontwikkelde Kate

zich volgens het boek-
je. Iets trager dan Jill, maar dat
was dan ook een vlotte tante!
Kate kreeg tussen de zevende
en de elfde maand een spreid-
broek in verband met haar heu-
pen. Dit was een goede verkla-
ring voor haar tragere motori-
sche ontwikkeling.
Rond de negen maanden vond
Raymond, de vader van Kate,
dat ze zo apathisch was. Ze
was in die periode vrij veel
ziek, grieperig, hoestte en had
koorts. Ze reageerde niet meer
op haar naam, zat in zichzelf
gekeerd te spelen met de
duplo, leek wel autistisch.
Omdat ik werkte ging Kate
twee dagen per week naar het
kinderdagyerblijf. Daar praatte
ik met de leidsters over onze
ongerustheid. Zij beloofden op
te letten en een seintje te geven
als zij het ook verontrustend
vonden.

GROEIENDE ONGERUSTHEID
Toen Kate ongeveer één jaar
oud was, gaven zij dit aan. Wij
zijn toen direct naar de huisarts
gegaan. Deze liet ons de keus
om direct naar de kinderarts te
gaan, of om nog te wachten
todat Kate anderhalf was. Ze
was nu nog zo klein en ze had
drie en een halve maand die
spreidbroek gedragen... Alsof
dat alles verklaarde! Met name
haar verstandelijk ontwikkeling
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baarde ons zorgen. Motorisch
gezien konden wij die vertra-
ging nog wel verklaren door
haar spreidbroek. We kozen
dus voor de kinderarts en 15
maanden oud zat Kate bij de
kinderarts. Zij riam onze zor-
gen serieus, liet de pedago-
gisch medewerkster een aantal
testen doen, waarop Kate nog
niet eens zoveel bleek achter te
lopen.

Besloten werd om rustig en
gefaseerd onderzoek te doen,
om Kate ook de kans te geven
zichzelf te ontwikkelen. Er
werden onderzoeken gedaan
om allerlei syndromen en ande-
re ziektes uit te sluiten. Er
werd ook gestart met kinderfy-
siotherapie en op aanraden van
de fysiotherapeute hebben we
contact gezocht met de Sociaal
Pedagogische dienst (SPD).

* Ondertussen komt er
niets uit al die onderzoeken.
Kate reageert nauwelijks op de
buitenwereld en heeft enorme
huil- en krijsbuien. Ze verliest
steeds meer vaardigheden. We
zijn radeloos en ontzettend
bezorgd. In die periode komt
00k voor het eerst het Rett syn-
droom ter sprake via de bege-
leidster van de SPD. Dit heb-

ben wij wel met de kinderarts
besproken, maar zij doet hier
verder nog niets mee.

OPNAME

Het wordt ons allemaal te veel
in het voorjaar van 1995, dus
besluit de kinderarts tot een
opname in het AMC voor alge-
heel onderzoek. Kate wordt in
augustus ‘95 opgenomen. In
vier dagen tijd worden alle
onderzoeken herhaald die het
afgelopen jaar al gedaan zijn.
Er komt niets uit. Wij noemen
het Rett syndroom wel, maar
het specialistenteam durft die
diagnose niet te stellen, door-
dat Kate nog zoveel kan. Ze
kruipt, draait zich om, gaat in
bed staan, pakt blokken, slaat
ergens op, drinkt haar flesje
zelf, pakt stukjes brood en ze
heeft wat meer oogcontact.

* In november ‘95 belde de
neurologe ons dat ze ons wilde
spreken. Ze had de door ons
gemaakte videoband van Kate
gezien, samen met haar colle-
ga’s en wilde hierover met ons
praten. Op 16 november 1995
hoorden we dat Kate het syn-
droom van Rett heeft. Ze is
dan ruim 2,5 jaar oud. Ze heb-
ben aan de hand van onze

eigen videofilm de diagnose
gesteld. Wat we gevreesd had-
den, werd nu onderschreven.
Onze wereld viel in elkaar.
Wat een pijn en een verdriet,
maar ook wat een rust. Nu
weten we eindelijk wat er met
haar aan de hand is.

NU VERDER

Natuurlijk blijven we ons zor-
gen over haar maken, maar we
kunnen ook intens van haar
genieten en ongelofelijk trots
op haar zijn. Ons leven heefi
een andere wending gekregen.
We hebben heel wat moeten
bijstellen. Inmiddels gaat Kate
sinds maart ‘96 drie dagen per
week naar een revalidatiecen-
trum. Op dinsdagochtend is er
iemand van een dagverblijf bij
ons thuis met haar en op dins-
dagmidag is ze bij oma. Ze
staat op de wachtlijst voor een
dagcentrum voor meervoudig
complex gehandicapte kinde-
ren.

* Met Kate gaat het heel
goed, ze heeft iedereen versteld
doen staan door op 20 maart
1997 los te gaan lopen. Op dit
moment ontwikkelt ze zich nog
steeds, geeft aan als ze naar de
wc moet, kan keuzes maken en
aangeven wat ze wil. Ze is zich
steeds meer bewust van de
omgeving, zoekt zelf contact
en pakt weer meer speelgoed.
Het is-een ondeugende en tem-
peramentvolle dame. We zijn
verder nog bezig om te regelen
dat ze kan paardrijden en dat
ze eventueel muziektherapie
krijgt, samen met een ander
kind bij ons uit de buurt.

* Terugkijkend kunnen we
zeggen dat we blij zijn dat de
diagnose is gesteld. Het heeft
een plek in ons leven gekregen,
waarmee we verder moeten.
Het heeft veel obstakels gele-
verd en zal er ongetwijfeld nog
meer opleveren, maar met onze
twee dochters kunnen we nu
weer heel gelukkig doorgaan
met ons leven.

Raymond en Wati Royen



Eindelijk weer een nieuwsbrief.
Of moet ik zeggen: Alweer een
nieuwsbrief? Want zo ongeveer
kun je het verschil aangeven
tussen de mensen die hongeren
naar informatie en ervaringen
van andere ouders enerzijds en
de ouders die inmiddels wel het
meeste over de handicap van
hun dochters weren anderzijds.
Zo'n opmerking is niet negatief
bedoeld. Het is immers een
normaal verschijnsel dat je
meer wilt weten over de handi-
cap van je dochter. Zeker als je
eindelijk, na vaak eindeloos
soebatten en dokteren, gehoord
hebt wat je dochter eigenlijk

Redactioneel

mankeert. Voor beide groepen
is de nieuwsbrief bestemd: voor
hen die nieuwe informatie
broodnodig hebben, en voor
hen die alleen ‘up-to-date’ wil-
len blijven.

* Ook in deze nieuwsbrief
genoeg informatie. De inmid
dels gebruikelijke ervaringen
van ouders; dit keer van Kate.
Informatie ook over de geneti-
sche aspecten van het Rert Syn
droom. Een ingewikkelde mate-
rie, maar heel belangrijk om de
achtergronden van de proble-
men bij onze dochters goed te
kunnen begrijpen.

* Inmiddels zijn de voorbe-
reidingen voor een familiedag
in het voorjaar in volle gang.
Misschien zien we u ook op 13
juni in Apeldoorn?

Hans Biemans

Agenda

- Familiedag Rett syndroom netwerk
zaterdag 13 juni Groot-Schuylenburg te
Apeldoorn.

Marlies Krzyzanowski

Voetreflexzone therapie

Voetreflexzone therapie
is als oude geneeswijze
al eeuwen bekend en
werd beoefend door de
Egyptenaren, de
Chinezen en de Inka
indianen. »

eflexzone therapie ver-
mindert onder andere
tress, verbetert de

doorbloeding en de zenuwwer-
king en helpt het lichaam weer

- in zijn natuurlijke balans te

komen.

Reflexzone therapie is druk uit-

oefenen op de reflexzones en
reflexpunten op de gehele voet.
Op deze wijze wordt een reac-
tie teweeggebracht in dat deel
van het lichaam dat overeen-
komt met de bewerkte reflex-
zone.

Ik heb de opleiding tot reflex-
zonetherapeut al weer vier jaar
geleden met succes afgesloten.
Ik zeg met succes, omdat één
van de afstudeerscripties ging
over voetreflexzone therapie
bij meisjes met Rett syndroom
met obstipatie. Dat meisje is
mijn dochter Mijke, die sinds-
dien niet langer meer gekweld

wordt door obstipatie!

In het begin behandelde ik haar
twee maal per week gedurende
drie weken. Daarna éénmaal
per week gedurende twee
maanden en tenslotte éénmaal .
per drie weken. Bij kinderen
duurt een behandeling onge-
veer een half uur. De eerste
behandeling neemt wat meer
tijd in beslag in verband met
het afnemen van een anamnese
(= klachten en voorgeschiede-
nis).

* Als u vragen heeft over
deze therapie, dan kunt u op
werkdagen (tussen 17.30 en
18.00 uur) contact met mij
opnemen.

Marlies Krzyzanowski,
telefoon (040) 221 85 22
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Dit is een vertaald artikel
van Carolyn Schanen,
M.D., University of
Californa, Los Angeles, uit:
IRSA Newsletter, najaar
1997. Het oorspronkelijke
artikel is tevens enigszins
ingekort.
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L Carolyn Schanen, MD* l

Je genetica van

Rett syndroom

Het is lang de vraag geweest of Rett syndroom gene-

tisch bepaald is. In eerste instantie werden andere oor-

zaken overwogen, waaronder virus-infecties en vacci-
natie-problemen. De uiterst zelden voorkomende

-omstandigheid dat er enkele families zijn met méér

dan één meisje met Rett syndroom, heeft ons geleerd
dat het een genetische stoornis moet zijn. We hopen
door het bestuderen van deze families op het spoor te
komen van het gen dat Rett syndroom veroorzaakt.

CHROMOSOMEN

Mensen hebben normaal 46
chromosomen, gegroepeerd in
23 paren. De chromosomen
zijn verschillend in lengte en
vorm en bevatten genen die de
blauwdruk vormen voor hoe
het lichaam zich ontwikkelt.
De genen liggen verspreid op
de chromosomen. Een gen dat
de haarkleur beinvloedt ligt bij-
voorbeeld naast een gen dat
betrokken is bij de ontwikke-
ling van de hersenen. Omdat
de chromosomen in paren
voorkomen, zijn de genen op
die chromosomen in principe
ook in tweevoud aanwezig.

In iedere eicel en zaadcel komt
steeds maar één helft van ieder
paar chromosomen. Maar
welke helft dit is, ligt niet vast.
Na de bevruchting, als de
eicel en zaadcel zijn samenge-
smolten, heeft het kind weer 46
chromosomen. Zo heeft het
00k weer twee stuks van alle
genen, steeds één van de vader
en €én van de moeder. Zo
komt het dat kinderen in een
gezin niet hetzelfde zijn, maar
toch op elkaar en op hun
ouders lijken. Ze hebben van
beide ouders wel iets, maar de
combinatie is steeds opnieuw
uniek.

Ieder gen heeft een eigen her-

kenbare DNA-volgorde (een
code voor de aanmaak van
eiwitten). Wanneer er een fout
in deze code sluipt, noemen we
dat een mutatie.

Een speciaal paar chromoso-
men bepaalt de sekse: de X- en
Y-chromosomen. De overige
chromosomen worden wel
‘autosomen’ genoemd.
Wanneer zowel de zaadcel als
de eicel een X-chromosoom
bevatten, wordt de baby een
meisje. Bevat de zaadcel een
Y-chromosoom dan wordt het
een jongen. Vrouwen hebben
altijd twee X-chromosomen,
een eicel bevat dus altijd een
X-chromosoom, maar dit kan
ofwel het X-chromoscom zijn
van hun vader, of dat van hun
moeder (dus van de grootvader
of grootmoeder van moeders-
kant).

X-CHROMOSOOM
INACTIVATIE
X-chromosomen verschillen
sterk van Y-chromosomen. X-
chromosomen zijn groot en
bevatten duizenden genen, ter-
wijl Y-chromosomen klein zijn
en slechts weinig genen bevat-
ten. Om toch de hoeveelheid
genetisch materiaal tssen jon-
gens en meisjes in evenwicht te
houden, is er een apart mecha-
nisme dat vrij snel na de



bevruchting ervoor zorgt dat in
alle cellen van meisjesbaby’s
een van de twee X-chromoso-
men wordt uitgeschakeld. Dit
is gewoonlijk een door toeval
bepaald proces; in sommige
cellen wordt de X afkomstig
van de vader uitgeschakeld en
in andere cellen de X afkom-
stig van de moeder. Dit uit-
schakelen heet X-chromosoom
inactivatie, afgekort XCI.
Wanneer deze cellen verder
delen blijft vanaf dat moment
steeds hetzelfde X-chromo-
soom actief, de tweede X blijft
inactief.

OVERERVINGSPATRONEN
Genen kunnen dominant zijn of
recessief. Bij ziektes die ver-
oorzaakt worden door autoso-
male genen betekent dominant,
dat een verandering in één van
de twee genen al ziektever-
schijnselen teweegbrengt.
Wanneer een van de ouders
een veranderd gen doorgeeft,
komt de ziekte tot uiting bij het
kind. Recessief wil zeggen dat
beide genen veranderd moeten
zijn wil de ziekte zich uiten.
Ouders kunnen drager zijn van
diverse aandoeningen zonder
dat iemand dit merkt. Alleen
wanneer beide ouders drager
zijn van dezelfde recessieve
aandoening en ze ook beiden
het veranderde gen doorgeven
aan hun kind, komt die ziekte
tot uiting.

* Bij ziektes die veroor-
zaakt worden door genen op -
het X-chromosoom ligt dit wat
ingewikkelder. Dominant of
recessief wordt dan bepaald
doordat een vrouw met een
verandering in een van de
genen op het X-chromosoom
kenmerken heeft van die ziekte
(dominant) of niet (recessief).
Bij X-gebonden recessieve
stoOInissen zijn er meer man-
nen met die aandoening, terwijl
X-gebonden dominante stoor-
nissen meer bij vrouwen voor-
komen.

Bijna alle X-gebonden aandoe-
ningen (recessief en dominant)
uiten zich bij mannen in ernsti-
ger vorm dan bij vrouwen,
omdat vrouwen een tweede

X-chromosoom hebben en
mannen niet.

X-GEBONDEN STOORNISSEN
Een X-gebonden recessieve
stoornis is bijvoorbeeld hemo-
filie. Bij deze stoornis ontwik-
kelen de meeste vrouwen met
een mutatie in een van de twee
kopieén van het gen zich nor-
maal. Hoe dit kan?
Terugdenkend aan de X-chro-
mosoom inactivatie is dit te
begrijpen. Het gen dat hemofi-
lie veroorzaakt regelt de pro-
duktie van een bepaald eiwit
dat nodig is voor de stolling
van bloed. Wanneer bij een
vrouw willekeurig de helft van
haar X-chromosomen wordt
uitgeschakeld, wordt nog
steeds dit eiwit gemaakt, al is
het minder dan normaal. Geeft
deze vrouw haar X-chromo-
soom met het gen met de muta-
tie door aan een van haar
zonen (die een Y-chromosoom
van zijn vader krijgt), dan
heeft dit kind geen ‘werkend’
gen. Het krijgt dus de sympto-
men van de ziekte.

* Er zijn slechts weinig
X-gebonden dominante stoor-
nissen. We denken dat Rett
syndroom er een van is. Bij de
bekende X-gebonden dominan-
te stoornissen zijn jongetjes zo
ernstig aangedaan, dat meestal
al heel vroeg in de zwanger-
schap een miskraam optreedt.
Omdat vrouwen naast het foute
gen op het ene X-chromosoom,
ook nog een intact gen hebben
op hun tweede X-chromosoom
zijn zij meestal wel levensvat-
baar.

RETT SYNDROOM

Hoe past Rett syndroom in het
plaatje? De veronderstelling is
dat Rett syndroom een X
gebonden dominante stoornis
is, die veroorzaakt wordt door
een nieuwe mutatie in het nog
onbekende ‘Rett syndroom
gen’. Een nieuwe mutatie wil
zeggen dat het gen bij beide
ouders intact is, maar dat het
pas bij een deling in de eicel of
zaadcel is veranderd. Wanneer
Rett syndroom inderdaad ver-
oorzaakt wordt door een toe-

vallige nieuwe mutatie, dan is
de kans op een tweede kind
met Rett syndroom erg klein.
In de praktijk blijkt dit ook zo
te zijn.

De veronderstelling dat Rett
syndroom veroorzaakt wordt
door een nieuwe mutatie, die
wanneer aanwezig altijd het
syndroom tot gevolg heeft,
klopt met het ervaringsgegeven
dat niet alleen in het gezin de
herhalingskans uiterst klein is,
maar dat er evenmin nauwe-
lijks families zijn met verder
weg in de stamboom ook kin-
deren met Rett syndroom.
Vrouwen met Rett syndroom
krijgen doorgaans geen kinde-
ren, dus ze geven deze mutatie
niet verder door. Er is uit de
literatuur één vrouw met Rett
syndroom bekend, die een
dochter heeft gekregen met
Rett syndroom. Ook dit onder-
steunt de theorie. Een vrouw
met de mutatie op het X-chro-
mosoom heeft namelijk 50 pro-
cent kans deze mutatie door te
geven.

GEEN MANNEN MET RETT
SYNDROOM

Verondersteld wordt dat man-
nen die de mutatie hebben in
het 'Rett syndroom' gen zich
niet normaal kunnen ontwikke-
len. Er treedt dus dus een vroe-
ge miskraam op, misschien
zelfs al zo vroeg dat niet eens
wordt gemerkt dat er een
zwangerschap was. Een andere
mogelijkheid is dat de kenmer-
ken zich bij mannen heel
anders uiten. Dus dat er wel
jongens geboren worden met
Rett syndroom, maar dat dit
helemaal niet lijkt op de ver-
schijnselen bij meisjes.

HERHALINGSKANS

Er zijn wereldwijd veel gezin-
nen met een meisje met Rett
syndroom. Slechts hoogst zel-
den (1 procent van de beschre-
ven families) komt Rett syn-
droom bij meer dan één fami-
lielid tot uiting. Meestal gaat het
dan om zussen of tweelingen.
Er zijn een paar families met
Rett syndroom in twee genera-
ties, tante en nicht. De herha-
lingskans is dus heel klein.
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-uitkering

wordt Wajong

Met ingang van 1 januari 1998 is de Algemene
Arbeidsongeschiktheidswet (AAW) afgeschaft. Mensen
met een verstandelijke handicap krijgen nu te maken

met de Wet Arbeidsoﬁgeschiktheidvoérzieningk Jong

gehandicapten (Wajong). Voor mensen met een AAW

uitkering veranderd er niets, zij behouden hun uitke-

ring, maar wel onder de naam Wajong.

oor de uitkering
Wajong kan men zich
al kort na de 17e ver-

jaardag aanmelden. Er gaat dan
een wachttijd in, zodat de uit-
kering direct vanaf het 18e jaar
kan worden verstrekt. De feite-
lijke aanvrage moet uiterlijk 3
maanden voor de 18e verjaar-
dag bij het GAK zijn.

Een algemene folder van het
Ministerie over Wajong is ver-
krijgbaar bij bibliotheek en de
SPD. De Federatie van
Ouderverenigingen heeft zelf
een toelichting gemaakt in de
serie Feiten en regels. Deze is
te bestellen bij het secretariaat
FvO (zie colofon) onder num-

mer 18007. Hij kost f 2,50
voor leden en f 3,- voor niet-
leden, inclusief verzendkosten.

TIP

Als u wat verder bent in de
aanvraagprocedure, krijgt u
voor uw kind een keuringsop-
roep van het GAK. Neem dan
contact op met de keuringsarts
van het GAX en licht deze in
over het Rett syndroom. De
keuring kan dan vaak schrifte-
lijk geregeld worden via een
brief van de huisarts, arts van
KDC of internaat of van de
specialist!

TOG aa

nvragen

Ouders die nog geen
Tegemoetkoming
Onderhoudskosten
Thuiswonende meervou-
dig en lichamelijk
gehandicapte kinderen
hebben aangevraagd, let

op!

In de Nieuwsbrief nr. 10 van
augustus 1997 schreven we
over deze TOG-regeling. U
kunt nog steeds een aanvrage
doen om met terugwerkende
kracht (van één jaar) in aan-
merking te komen voor deze
tegemoetkoming.

Voor meer inlichtingen kunt u
de Sociale Verzekeringsbank in
Eindhoven bellen, relefoonnum-
mer (040) 265 55 95.




Hallo allemaal,

Kom je net terug van carnaval
vicren staat er een berichtje op
het antwoordapparaat of ik
maar weer een stukje voor de
nieuwsbrief wil schrijven en
wel zo snel mogelijk. Aan het
werk dan maar.

Eigenlijk heb ik op dit moment
niet eens zoveel te vertellen,
want ik heb een nieuwe hobby.
Jawel, computeren dus. Soms
weet ik echt niet wat ik leuker
vind, lekker ouderwets een
video bekijken of met mijn
nieuwste aanwist, mijn super
de luxe eigen computer met
‘touchscreen’ aan de gang.
Meiden, het is werkelijk ver-
rukkelijk om achter zo’n
schermpje te zitten, een plaatje
aan te raken en dan afhankelijk
van welk plaatje ik heb aange-
raakt een liedje of verhaaltje te
horen of een bestelling (bij-
voorbeeld een banaantje of een
beker appelsap) door te geven.
Ook wat dit betreft heb ik
natuurlijk zo mijn eigen voor-
keuren. Favoriet op dit
moment zijn het liedje van het
zigeunermeisje, de verhalen
van de ‘sterrenkindertjes’ en
‘de kleine koning’ en de pagina
waar mijn opa en kleine baby-
neefje Sven op staan. -

* Nu vragen jullie je
natuurlijk af hoe al die plaatjes
in mijn computer komen. Daar
heb je dan een vader of moeder
voor. Die hebben al aardig wat
uurtjes achter mijn computer
gezeten om al die plaatjes en
foto’s te scannen en ze daarna
van een geluidje te voorzien.
Voor de nodige variatie lazen
ook mijn broertje en zus af en

toe iets voor. Andere familiele-
den spraken ook een boodschap
in, soms zelfs via de telefoon-
lijn en ook dat lukte uiteinde-
lijk.

* Ik probeer elke dag wel
even achter mijn computer te
zitten en op woensdagochtend
komt Eeuwrenske (studente
van de opleiding voor speciaal
onderwijs) om mij wat te hel-
pen en allerlei dingen uit te
proberen. Zoals welke hand ik
het beste kan gebruiken, hoe-
veel plaatjes per pagina werkt
het beste, welke achtergrond-
kleuren werken het beste?

Nu heb ik eigenlijk nog maar
€én wens en dat is dat er op

mijn kinderdagverblijf ook zo
snel mogelijkzo’n. computer -
komt, zodat ik ook daar kan
oefenen en spelen. Maar ja,
daar gaan ze eerst de boel hele-
maal verbouwen, dus dat zal
nog wel even duren...

Groetjes en veel liefs van,

Annika

P.S. Voor alle pappa’s en
mamma’s die wat meer willen
weten over de technische en
Jinanciele aspecten van mijn
computer geef ik hier her tele-
Joon- en faxnummer van mijn
ouders Hans en Anja Biemans.
Dat is (058) 266 43 90.
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De nieuwsbrief Rett verschijnt
drie- tot viermaal per jaar
onder verantwoordelijkheid van
het Rett Syndroom Nerwerk
Nederland.

Het nerwerk wordt ondersteund
door de samenwerkende ouder-
verenigingen.

- Philadelphia, protestants-
christelifke vereniging voor
mensen met een verstandelij-
ke handicap, hun ouders,
Jfamilie en vrienden
Maliebaan 71L
Postbus 85278
3508 AG Utrecht
Telefoon (030) 236 37 38

VOGG, Vereniging van
Ouders en verwanten van
mensen met een verstandelij-
ke handicap

Maliebaan 71H

Postbus 85274

3508 AG Utrecht

Telefoon (030) 236 37 44

Dir Koningskind, Vereniging
van gereformeerde mensen
met een handicap, hun
ouders en vrienden
Maliebaan 7IM

Postbus 85275

3508 AG Utrecht

Telefoon (030) 236 37 88

WOI, Werkverband van
Ouder- en familieverenigin-
gen in Instellingen voor men-
sen met een verstandelijke
handicap

Maliebaan 71K

Postbus 85272

3508 AG Utrecht

Telefoon (030) 236 37 22

Helpende Handen,
Vereniging
Gehandicaptenzorg van de
Gereformeerde Gemeenten
Houttuinlaan 7

Postbus 404

3440 AK Woerden
Telefoon (0348) 42 03 90

Redactie-adres:
Federatie van
Quderverenigingen

t.a.v. Mieke van Leeuwen
Postbus 85276

3508 AG Utrecht
Telefoon (030) 236 37 67
Telefax (030) 231 30 54
E-mail adres:

Jvonl@xs4all.nl

Contactouders

Petra en Ed Arnst
Salvialaan 33

2343 XA Oegstgeest
Telefoon (070) 517 22 61

Hans en Anja Biemans
Holdingastate 63

8926 MD Leeuwarden
Telefoon/Fax (058) 266 43 90

Lex en Marlies Krzyzanowski
Hostalaan 18

5582 BB Waalre
Telefoor/Fax (040) 221 85 22

Migiel van Lier en

Marjon van Vlijmen
Schoolstraat 3

2271 BZ Voorburg
Telefoon/Fax (070) 386 06 76

Lies Reitsema
Marijkelaan 27

9953 SB Baflo

Telefoon (0595) 42 33 22

Alle Taco Schat, Janny Gielink
Reidmosk 1

9254 JH Hurdegarijp

Telefoon (0511) 47 54 05

Huib Sneep en Kirstain
Houweling

Dam 30

3111 BD Schiedam
Telefoon (010) 426 31 77
Fax (010) 426 60 21

iy

Rett
Syndroom
Netwerk
Nederland

Comiy

Anja en Bas Versteeg-Peters
Walk 6

6093 GT Heyththuysen
Telefoon (0475) 49 56 43

Overige adressen:

Rett Syndroom Steunpunt
Jo Pinxt

Mgr. Swinkelsstraat 1
5623 AP Eindhoven
Telefoon (040) 244 54 80

Belgische Rett Syndroom
vereniging VZW

Lil 26, 2450 Meerhout, Belgié
Telefoon 0032 50 550268

Giften kunt u storten op giro-
nummer 2906210 van de
Federatie van Oudervereni-
gingen te Utrecht, onder ver-
melding van 'Gift Rett
Syndroom Netwerk'

wachting van Rett-meisjes.

Rett Syndroom Steunpunt
Mgr. Swinkelstraat 1
5623 AP Eindhoven

Weigering van verzekering

Onlangs kreeg het Rett Syndroom Steunpunt een brief van
een ouder van wie de dochter door de verzekeringsmaat-
schappij Dela geweigerd werd voor een uitvaartverzeke-
ring. Als reden werd opgegeven de beperkte levensver-

Deze bewering is op zich al niet juist, maar het is ook geen
reden om een verzekering te weigeren.

Het Steunpunt is benieuwd naar ervaringen van andere
ouders op dit punt, zowel in positieve als in negatieve zin.
U kunt uw reacties sturen aan:

~amimmy




