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Even voorstellen:

Lisa Balk
Lisa is 4 jaar oud en woont met haar broer Mathijs (9), mama Mariëlle van Hest en papa 
Rogier Balk in Tilburg. Als kerngezonde, prachtige baby verrijkte Lisa op Valentijnsdag in 
2008 ons gezin. Een vrolijke, makkelijke baby, een lief klein poppetje. Tot 6 maanden liep 
de ontwikkeling voorspoedig. Na 9 maanden begonnen de eerste zorgen. Mariëlle schetst 
hieronder het verloop.

Traag of lui?
Lisa kon na 9 maanden nog niet zelfstan­
dig zitten. Toen ze één jaar oud werd kon 
ze niet zitten, kruipen en omrollen. ‘Een 
trage ontwikkeling’ werd gezegd door 
het consultatiebureau, de kinderfysio­
therapeut noemde het ‘hypotonie’. ‘Veel 
oefenen’, was het devies. Anderen pro­
beerden ons gerust te stellen met ‘ze is 
gewoon wat lui van aard’. Toen ze ander­
half jaar was en de therapie nog geen 
vooruitgang gebracht had, gingen we met 
Lisa via de kinderarts naar de kinderneu­
roloog. Het was een raadsel voor hem. 
Een EEG en wat kleine testjes leverden 
niks op. Gewoon nog even afwachten dus. 

Eindelijk een diagnose
Lisa was inmiddels twee jaar oud en er 
was nog steeds geen vooruitgang. De 
kinderneuroloog in Tilburg besloot ons 
door te verwijzen naar een academisch 
ziekenhuis. In het Radboud ziekenhuis in 
Nijmegen had de kinderneuroloog ook 
geen idee. ‘Misschien is het wel een  
hersentumor’, zei hij tijdens de tweede 
afspraak. ‘Maar ook dat klopt niet echt’, 
zei hij er gelukkig meteen achteraan. De 
specialist vond het verstandig om haar 
uitgebreid te laten testen bij Klinische 
Genetica. Vanuit mijn vakgebied (psycho­
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Even voorstellen: Lisa Balk

loog, docent bij een sociaal agogische 
opleiding), was ik vaag bekend met het 
Rett syndroom. Met een collega nam ik de 
dag voor de afspraak in het Radboud, om 
de uitslag te bespreken, de symptomen 
van Rett door. Het klopte niet helemaal, 
Lisa had nooit een grote terugval gehad. 
Haar ontwikkeling was vanaf 6 maanden 
al vertraagd. Toch bleef Rett in mijn ach­
terhoofd zitten. Het leek de meest vrese­
lijke diagnose die ik me kon voorstellen. 
Tijdens het wachten op de arts op zijn 
kamer lag het dossier van Lisa per onge­
luk open. Ik gluurde naar het onleesbare 
handschrift van de arts. Eén woord was 
echter zeer leesbaar en was met rood 
omcirkeld: Rett. Het was alsof mijn hele 
wereld instortte…

‘Lief’ haar door het leven 
De eerste klap kwam zeer hard aan. Ons 
gezin is al eerder niet gespaard gebleven 
(vader Rogier heeft een ernstige hart­
kwaal, cardiomyopathie). Het grote ver­
driet duurde drie maanden. Elke keer als 
ik op straat een klein, blond meisje zag 
rennen, lachen of kletsen, sprongen de 
tranen in mijn ogen. Ik kon het niet ver­
dragen! Onze Lisa zou nooit kunnen pra­
ten en misschien ook nooit kunnen lopen. 
De acceptatie kwam door het verstrijken 
van de tijd, het vele praten met dierbaren 
en onze vechtlust en positivisme. Lisa 
blijft Lisa. De zorgen komen maar de 
liefde blijft, onvoorwaardelijk. We kunnen 
daarbij een voorbeeld nemen aan grote 
broer Mathijs. Mathijs kijkt niet naar haar 
beperkingen maar is dol op hoe ze is, 
maakt grapjes en is een trotse, zorgzame 
broer. Een vriend zei: ‘Naast de prakti­
sche zorg die Lisa levenslang zal vragen, 
kun je maar één ding doen voor haar: 
‘lief’ haar door het leven. En dan is het 
goed.’

Verdiepen, samenwerken en  
overtuigen
We begonnen ons enorm te verdiepen in 
het Rett syndroom. Lazen elk artikel en 
bezochten in september 2010 het Rett 
congres. Lisa was 2,5 jaar en de diagnose 
was ons een paar maanden bekend.  
Het congres bezoek was heel heftig. Het 
eerste grote verdriet was net gezakt en 
daar stonden we oog in oog met oudere 
Rett dames. Inclusief rolstoel, fysieke 
vergroeiingen en zuurstoffles. Deze  

confrontatie was voor ons iets te vroeg, 
met dit toekomstbeeld konden we nog 
even niet omgaan. Het lezen van allerlei 
artikelen, vooral de hoopgevende berich­
ten over gentherapie, bracht ons hoop. 
Dat hadden we even nodig. Ondertussen 
was Lisa drie dagdelen per week gestart 
op een medisch kinderdagverblijf op het 
revalidatiecentrum, waar hard gewerkt 
wordt aan het leren lopen, pakken en 
communiceren. Wat een ongelofelijk 
gedreven en betrokken professionals 
troffen we daar. Sinds haar start daar zijn 
er kleine vorderingen, we zijn blij met elk 
stapje. De enige tegenslag is de epilepsie 
die in het voorjaar van 2010 op kwam 
zetten. Of het nu primaire (echte) of se­
cundaire epilepsie is, is nog niet duidelijk. 
Inmiddels is de epilepsie onder controle 
door het gebruik van Depakine.
Wij vonden het erg belangrijk dat alle 
therapeuten die met Lisa werkten, op de 
hoogte waren van de laatste ontwikkelin­
gen over Rett. En we wilden overtuigen 
van alle do’s en don’t’s van de omgang 
met Rett meisjes. ‘Veel bewegen’, ‘niet 
meteen resultaat verwachten’, ‘vol inzet­
ten op lopen en communicatie’, ‘ze be­
grijpt echt meer dan ze kan laten zien’, 
‘niet opgeven’, waren veel gebruikte  
kreten van ons. We sturen elk relevant 
artikel dat over Rett verschijnt meteen 
door en de therapeuten lezen het met 
interesse. Dat stelt gerust. Na de zomer 
van dit jaar begint Lisa op de Mytylschool. 
Een stap waar ze wel aan toe is, denken 
we. Maar daar zijn weer andere thera­
peuten en leerkrachten: een nieuwe  
overtuigingsronde breekt weer aan.

Geen Rett gezin
Het huis is inmiddels te klein geworden 
door alle aanwezige hulpmiddelen voor 
Lisa: een aangepaste buggy, een aange­
paste kinderstoel, een statafel en een 
zoefzoef. Na deze zomer gaan we ook ver­
bouwen; de garage wordt Lisa’s domein, 
met slaap-, speel-, en badkamer. Dat is 
weleens moeilijk: de energie te vinden  
om alles te regelen. Veel draait om Lisa. 
Het leven met een kleine Rett meid  
vereist aanpassingen en flexibiliteit.  
Toch willen we bovenal een gewoon gezin 
blijven. We benadrukken haar handicap 
niet, willen zoveel mogelijk een inclusief 
gezin zijn, zo normaal mogelijk. 
Dat werd even lastig toen de karatesport­
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Wil je ook in de rubriek 
Even voorstellen? Mail naar 
mirjam.rensink@kpnplanet.nl

school van Mathijs, van Gils Sport en 
Fitness uit Dongen, in december 2011 een 
spinning evenement organiseerde voor 
het Rett syndroom. Lisa was het gezicht 
van deze actie en haar poster verscheen 
overal. Op mijn werk, in lokale kranten. 
Maar de overweldigende belangstelling 
en het succes van deze actie was hartver­
warmend. Ik besef dat het soms nodig is, 
om zo even de nadruk op Rett te leggen. 
En het was de moeite waard; de actie 
leverde € 5000 voor de Rett vereniging op! 

Hoopgevende berichten
Via facebook, twitter en internetsites 
volgen we het laatste wetenschappelijke 
nieuws over Rett op de voet. Het verbaast 
me enigszins dat dit nieuws ons altijd via 
de sociale media en buitenlandse sites 
bereikt. Waar blijft de Nederlandse  
communicatie over deze belangrijke  
ontwikkelingen? 
Alleen al de afgelopen maanden versche­
nen de volgende berichten:
Bone-Marrow Transplant Halts Rett Syn­
drome in Mice, Prolongs Life and Rever­
ses Symptoms, Cognitive Abilities of Rett 
Syndrome Patients have been Underesti­
mated for Decades, Eye-Gaze Technology 
Helping to Reach Rett Syndrome Patients
Als ouder van een Rett meisje vind ik het 
feit dat wetenschappers bezig zijn met het 
bestrijden van (de symptomen van) Rett 
enorm ondersteunend . Het blijft natuur­
lijk een bizar en afschuwelijk syndroom. 
Naast het streven naar een zo hoog  
mogelijke kwaliteit van leven en levens­
geluk middels therapieën, ondersteuning 
van familie en vrienden en het plezier 
hebben met elkaar, er is ook hoop. Hoop 
op een betere toekomst, een grotere  
zelfredzaamheid voor Lisa. Maar we  
blijven ook realistisch. En dat wordt prima 
verwoord door Mathijs: ‘Nou ja, dan kan 
ze nooit lopen, praten of pakken, ze is 
toch gewoon hartstikke lief en grappig.’ 
Om daar vervolgens aan toe te voegen:  
‘Al kan ze ook mopperen hoor, maar dat 
heb ik toch ook, mama?’

Mariëlle van Hest
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Voorwoord
Terwijl het voor velen een sport­
zomer zal worden, is in Rett land 
het wetenschapsseizoen geopend. 
Eind juni vindt in New Orleans het  
7e world Rett congress plaats, een  
5 dagen durend congres voor 
ouders, medici en wetenschappers.  
Verslag zal ik u doen in een 
volgende nieuwsbrief. 

We zijn druk bezig met het NRSV 
symposium ‘praten doe ik met mijn 
ogen op 28 september in Houten. 
Aan dit symposium zal ook onder­
zoek worden gekoppeld vanuit de 
universiteit van Nijmegen. In het 
scoliose-onderzoek kan eindelijk  
de volgende stap worden gezet;  
het protocol is goedgekeurd. 

Ook vanuit de IRSF bereiken ons 
regelmatig ‘newsflashes’ met 
actuele onderzoeksresultaten. Tot 
slot worden er in samenwerking 
met het Rett expertisecentrum in 
Maastricht en stichting Terre de 
eerste stappen gezet voor het 3e 
europese Rett congress in 2013. 

Inspirerend in al deze activiteiten is 
de nauwe samenwerking tussen 
ouders van Rett dames, behande­
laars en wetenschappers. 
Uiteindelijk gaat het allemaal om 
onze dames en hoe onderzoekers, 
behandelaars, therapeuten en 
ouders ze het best tot hun recht 
kunnen laten komen, ze het beste 
kunnen bieden en ze het best 
kunnen uitdagen te groeien. 

Ook in deze editie worden we 
geïnspireerd door verhalen van 
ouders en mensen die voor 
evenementen fondsen werven.  
We leren Lisa en haar ouders beter 
kennen en krijgen een bijzondere 
opdracht mee.
Wij wensen u een mooie zomer.

Namens het bestuur van de NRSV
Mariëlle van den Berg
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2e NRSV congres, 28 september in Houten

Praten doe ik met mijn ogen
Op 28 september is in Houten het 2e 
NRSV congres. Over communicatie.  
Dat onze dochters ons iets te vertellen 
hebben, zoveel is zeker. Maar hoe wij ze 
kunnen verstaan is een opgave en een 
uitdaging. Over wat de voorwaarden zijn 
voor communicatie, hoe wij weten wat zij 
weten en hoe wij ze kunnen laten weten 
dat wij weten wat zij weten…. Over onder­
steunde communicatie en hulpmiddelen, 
van eenvoudig tot geavanceerd. 

Professor Hans van Balkom, bijzonder 
hoogleraar ‘Ondersteunde communicatie 
bij meervoudige handicaps’ bij de Facul­
teit Sociale Wetenschappen (Orthopeda­
gogiek) aan de Radboud Universiteit Nij­
megen, zal een voorddracht houden. 
Sandra Koster, preverbaal logopedist en 
begeleidster in ondersteunde communi­
catie, zal vertellen hoe het juiste niveau 
van communicatie bepaald kan worden.  

’s Middags zullen er workshops zijn over 
verschillende vormen van logopedie en 
ondersteunde communicatie, over hulp­
middelen, over Apps. Wij hebben een 
aantal hulpmiddelenleveranciers ge­
vraagd een stand te verzorgen, zodat we 
kunnen zien en uitproberen wat onze 
communicatie kan ondersteunen.
Door de beperking van subsidie is het 
helaas nodig een bijdrage te vragen in de 
vorm van inschrijfgeld, zodat we de kos­
ten samen dragen. Natuurlijk streven wij 
naar net zo’n mooi congres als het eerste 
en hopen we op net zo veel belangstel­
ling. We willen een programma bieden 
waar we thuis meteen mee aan de slag 
kunnen en verder komen in het begrijpen 
wat onze dochters ons met hun ogen 
zeggen. Wij hopen u allen te zien

Namens het bestuur,
Mariëlle van den Berg

Scoliose onderzoek
Het heeft lang geduurd, maar eindelijk zit 
er schot in de zaak. Met geduld en volhar­
ding heeft onderzoeksleider Paul van Urk, 
arts-assistent orthopedie, in samenwer­
king met prof. Barend van Royen van het 
VUMC, Meir Lotan en Jenny Downs het 
onderzoeksprotocol gemaakt. Na drie 
rondes medisch ethische toetsingscom­
missie is de eerste fase van het scoliose-
onderzoek van start. De details die vervol­
maakt moesten worden… het heeft veel 
tijd gekost, maar de opzet is veelbelo­
vend.

De eerste fase houdt in het beoordelen 
van al gemaakte rontgenfoto’s van zoveel 
mogelijk Rett dames. Zo kunnen we een 
beeld krijgen van de ontwikkeling van 

scoliose bij dames met het Rett syndroom 
onder ‘gebruikelijke’ fysiotherapie. Daar­
na (en nog een ronde medisch ethische 
toetsingscommissie verder) zullen speci­
fieke fysiotherapie-protocollen worden 
gevormd om het effect hiervan op de 
ontwikkeling van scoliose te bepalen
 
Onlangs hebben alle leden een brief ont­
vangen met het verzoek mee te doen aan 
het scoliose/onderzoek. Van harte hoop ik 
dat iedereen bijdraagt aan dit onderzoek 
en het toestemmingsformulier invult en 
terugstuurt. Misschien heeft u dit al  
gedaan, in dat geval, namens Paul van 
Urk en Barend van Royen: dank u!

Mariëlle van den Berg
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Spinning voor Rett

Van Gils Sport & Fitness uit Dongen 
heeft op 17 december een spinning 
event voor de NRSV georganiseerd.  
De sportschool hoorde het verhaal  
over Lisa en Rett van haar grote broer 
Mathijs en de medewerkers waren 
hiervan zo onder de indruk dat ze de 
NRSV graag als goed doel aan hun 
evenement wilde koppelen. Een  
mooie samenwerking ontstond.
Na de toezegging van onze ambassa­
deur Bartho Braat om de opening te 
komen doen kwam de publiciteit  
rondom het evenement in een stroom­

NSGK collecte 2011

De Nederlandse Stichting voor het Gehandicapte Kind heeft een jaarlijkse collecte  
in november. In 2011 werd de NRSV gevraagd collectanten te werven en was er  
de volgende afspraak; de helft van wat je als “Rett” collectant ophaalde werd op 
rekening van de NRSV gestort.

80 = PRACHTIG

Met deze pakkende tekst nodigde  
mevrouw Tiny Kuijer haar familie en 
vrienden uit om haar 80ste verjaardag 
te vieren.
Tiny wilde geen cadeaus maar vroeg 
haar gasten een bijdrage voor de  
Nederlandse Rett Syndroom Vereni­
ging.
Met 2 gezonde kleindochters vond  
zij het passend een donatie aan de  
Rett meisjes te schenken.
Dat vonden haar gasten ook; 
maar liefst € 1200 was de gift 
aan de NRSV.
Tiny Kuijer en al uw familie en  
vrienden: Heel hartelijk bedankt  
namens alle Rett meiden!

De totale landelijke opbrengst van de 
NSGK collecte is inmiddels bekend. Het 
is een geweldig mooi bedrag geworden, 
want we hebben met elkaar ruim  
€ 700.000 opgehaald. Het is meer dan we 
hadden gedacht op te halen en ruim een 
halve ton meer dan in 2010! 
Dat mooie bedrag is ook mede dankzij 
jullie inzet tot stand gekomen. Hartelijk 
dank daarvoor!
Het totaal dat 10 van jullie collectanten 
bijeen hebben gecollecteerd is € 1433,57. 
Dat is een prachtig hoge gemiddelde bus 
opbrengst! 
De 50%-regeling zorgt ervoor dat er 
€ 716,78 voor jullie Rett Vereniging is. 

versnelling. De inschrijvingen stroomden 
binnen en ook de sponsoring kwam op 
gang. 
De opkomst was boven verwachting en  
de sfeer was geweldig. 
Met de inzet en betrokkenheid van straat­
genoten, bekenden uit de wijk, leerkrach­
ten van basisschool de Boemerang uit 
Tilburg (school van Mathijs), collega’s  
van Avans Hogeschool Breda, lotgenoten 
zoals de ouders van Luka uit Breda,  
familie, vrienden, sportievelingen uit 
Dongen en omstreken en de enthousiaste 

sponsoren, werd het een succesvolle 
actie. De opbrengst was maar liefst  
€ 5000! Ongelofelijk en hart- 
verwarmend! 
De samenwerking is Van Gils Sport  
zo goed bevallen dat het evenement 
wordt herhaald: op zondag 16 decem­
ber 2012 zal er weer een spinning 
actie voor Rett plaatsvinden!  
Misschien tot dan? 
Meer info; lisa@toedee.nl

Rogier en Mariëlle, Mathijs en Lisa

Voor 2012 geldt wederom dezelfde 
regeling voor projecten, zodat ook de 
Rett Vereniging weer voor 50% van de 
opbrengst van jullie collectanten kan 
profiteren van de collecte. 

Hartelijke groet,

Matty Beens,
Regiocoördinator collecte NSGK

Dus, wil je in november een paar  
uurtjes lopen voor beide goede doelen, 
net als Femke in 2011 voor haar zus 
Floortje deed, meld je dan aan via 
info@rett.nl 
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Maud Aaldering samen 
met Bartho Braat en  
het Rettboel team,  
Ed en Emiel

Arctic Challenge Tour
Een jaar geleden belden vrienden van ons op met de mededeling dat ze mee gingen doen 
met de Arctic Challenge Tour. De tour is een uitdaging voor twee personen waarbij in  
7 dagen tijd onder extreme omstandigheden circa 7000 km worden afgelegd naar een  
bestemming voorbij de Noordpoolcirkel, een tocht waarbij een gigantische beroep  
wordt gedaan op het doorzettingsvermogen. Emiel en Ed wilden proberen met hun  
deelname zoveel mogelijk geld in te zamelen voor de Rett vereniging.

Ze hebben voor het Rett syndroom geko­
zen omdat ze dit van dichtbij meemaken 
door Maud, voor de Tour tevens hun 
kleine mascotte.
De voorbereidingen begonnen een half 
jaar van te voren met het prepareren  
van de auto, sponsoren zoeken, media 
inlichten, Rett vereniging benaderen 
enz.
Zondag 15 januari was dan eindelijk de 
grote dag. ’s Ochtends gingen we naar 
het huis van onze vrienden Emiel en 
Wilma. Bartho en Anja waren daar ook. 
Bartho maakte die ochtend een recla­
mespotje voor de regionale radio. Tegen 
13.00 uur gingen we met z’n allen naar 
de van Aloys Roemaat hal in Lichten­
voorde, waar de deelnemers bij elkaar 
kwamen en de auto’s klaarstonden om 
van start te gaan. Daar hield Bartho nog 
een korte toespraak. Hij heeft die mid­
dag bij de auto van Emiel en Ed gestaan, 
samen met ons folders uitgedeeld en 
mensen toegesproken. 

Belangstellenden konden met Bartho  
op de foto voor een kleine vergoeding. 
Dit alles voor Rett. Onze kleine prinses 
Maud heeft die middag genoten van alle 
aandacht.
Om 13.30 gaf Bartho het startsein. Emiel 
en Ed verschenen aan de start als Team 
Rettboel. We hebben hen 7 dagen lang 
kunnen volgen op internet door middel 
van een track en trace systeem dat  
onder hun auto was gemonteerd. 
22 januari kwamen Emiel en Ed  
behouden terug aan de finish.  
Extreme weersomstandigheden  
hadden ze niet meegemaakt. Dat  
vonden ze wel jammer.
Ze hebben met de Arctic Challenge Tour 
een SUPER bedrag van € 8250,87 binnen 
weten te halen en wat zeker zo belang­
rijk is in onze regio: Rett behoorlijk  
onder de aandacht gebracht.
 
Emiel en Ed hopen in 2013 met twee 
Rettboel teams van start te gaan.

De Eerste Westlandse  

Montessorischool Monster 

De Eerste Westlandse Montesso­

rischool Monster nam onlangs 

afscheid van bestuurslid Ben 

Zwartveld. Ben vroeg i.p.v.  

cadeaus om een gift aan de NRSV. 

Op die manier kon Ben Zwarte­

veld maar liefst € 150 doneren, 

waarvoor hartelijk dank !

Ben Zwarteveld draagt de Rett 

meiden een warm hart toe. Hij en 

zijn vrouw fietsten in 2010 al mee 

tijdens een sponsorfietstocht van  

Engeland naar Nederland. Het 

bedrag dat de Nederlandse fiet­

sers hierbij binnen haalden, werd 

geschonken aan Stichting Terre, 

ten behoeve van het project  

‘Hersenstamonderzoek’.

De verbondenheid met het Rett 

syndroom heeft als basis het 

persoonlijke contact dat Ben en 

zijn vrouw hebben met Menina, 

rett dochter van Anja en Bas.
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Dreamnight at the Museum 24 maart 2012

“Dat zijn ze”, fluistert mijn vrouw, terwijl 
ze met kracht haar rechterelleboog in 
mijn zij duwt. Voordat ik de kans krijg  
om het van pijn uit te gillen duwt ze me 
achter een brede pilaar. Met ingehouden 
adem durven we even om het hoekje te 
kijken, iets wat best lastig is bij een ronde 
pilaar. “Ze gaan naar het toilet”, fluister 
ik. “Weet je zeker dat dit ze zijn?”, vraag 
ik, zonder ze uit het oog te verliezen. Mijn 
vrouw draait zich naar mij toe en steekt 
haar hand op. “Kijk”, zegt ze, terwijl ze 
vier vingers en een duim spreidt, “het zijn 
er vijf, en ook de samenstelling klopt.  

Die ene dat moet Kees dan zijn en die 
andere twee zijn broers”. Ik kijk nog eens 
voorzichtig om en zie ze achter een deur 
naast de bar verdwijnen. 

Opgelucht lopen we terug naar onze  
kinderen. “Pap, mag ik nog een pannen­
koek halen?”, vraagt de jongste. “Dat is 
prima jongen, neem er voor je zus ook 
nog maar één mee”. Hij verdwijnt naar 
buiten en sluit zich aan bij een rij zicht­
baar uitgehongerde landrotten om zijn 

recht te doen gelden op een deel van de 
uit pannenkoeken bestaande buit. Als de 
buikjes rond zijn besluiten we verder op 
onderzoek uit te gaan. De ‘bende van 
Kees’ zien we op dat moment niet meer. 
Er blijkt van alles te doen te zijn. We ont­

dekken beeldschermen waarop de haven 
van Rotterdam te zien is. Er zijn modellen 
van oude schepen en er hangen veel 
schilderijen van hen die ooit beroemd zijn 

geworden met het zijn van kapitein op een 
schip. We concentreren ons op onze ogen. 
Ze mogen er vooral niet vragend uitzien. 
Een moment van onachtzaamheid kan 
leiden tot aangesproken worden door 
iemand die vol vuur een verhaal gaat 

Geïnspireerd door de succesvolle ‘Dreamnight at the Zoo’ organiseerde het Maritiem  
Museum Rotterdam als eerste Europese museum op zaterdag 24 maart 2012 van  
18.00 tot 22.00 uur een ‘Dreamnight at the Museum’. Kinderen werden op deze avond  
als echte VIMK’s (Very Important Museum Kids) ontvangen in het museum, met allerlei 
leuke activiteiten, muziek en dans.

De doelstelling van de avond is, net als bij ‘Dreamnight at the Zoo’, om één avond per  
jaar de deuren van het museum gratis te openen voor chronisch zieke en gehandicapte 
kinderen en hun familieleden, zodat ze hun zorgen even opzij kunnen zetten. In totaal 
worden door het museum maar 150 kinderen uitgenodigd, die samen met hun familie­
leden deze avontuurlijke avond beleven. De Nederlandse Rett Syndroom Vereniging  
heeft voor 30 meisjes en vrouwen en hun familieleden een uitnodiging ontvangen.

Aadje piraatje, Jan-zonder-hand-, 
Goof-zonder-oog, Joop-houten-poot 
en Stoere Jeroen. Allemaal waren ze 
die avond in het maritiem museum, 
wat was er veel te doen. Eerst naar 
het grote schip buiten met Koos de 
matroos. Prachtig kon hij vertellen en 
de zeegeluiden maakten we er zelf bij. 
Langs de pannenkoeken naar binnen 
gegaan, waar we beneden in het  
piratencafé al enkele bekenden  
zagen tussen de dronken piraten.  

Kees, een echte piraat tijdens de Dreamnight

De dronken piraten werden door de brus­
sen in het gevang gezet en zorgvuldig 
bewaakt. Zo konden wij even zitten in het 
café met koffie en limo. Veel tijd om bij  
te praten kregen we niet want alle  
verdiepingen moesten worden ontdekt. 
Verrassend was de speelzone op de  
bovenste verdieping, het domein van 
professor Plons. Tot laat op de avond 
genoten de broers, die zo vaak even  
moeten wachten of ze ´nu al mee naar 
huis´ moeten, buiten op het dakterras 

Dreamnight at the museum
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waar ze rondreden om te laden en lossen 
in de haven. Binnen werd op een fatboy 
voorgelezen uit Aadje Piraatje. Het ge­
heim van sneller vooruitkomen bleek 
´wat haaien bij je billen´ te zijn. Er was 
een relax-hangmat en zelfs een heuse  
snoezelruimte in een zeecontainer. En 
overal piraten, die alle zeilen bijzetten  
om er een bijzondere avond van te  
maken…
Buiten was het inmiddels donker en koud 
toen we vanuit het museum werden we 

nagezwaaid door Jan-zonder-hand, 
die de sleutels van ‘t gevang stevig 
vasthield. Terug in de auto waren de 
brussen al snel in dromenland, maar 
één meisje was nog wakker en zat 
stralend achterin… Dreamnight at the 
museum

vertellen over een door hem of haar 
gekozen onderwerp. “Wist jij dat dit het 
oudste bestaande scheepsmodel is?”.  
De jongste kijkt ons verontschuldigend 
aan, in het besef dat hij slachtoffer is 
geworden van een moment van onacht­
zaamheid. Een aardige man torent ons 
mee naar een oud scheepsmodel en legt 
uit waarom dit nu juist zo bijzonder is.  
We luisteren ademloos naar zijn verhaal. 
Dan klinkt er vrolijke muziek. Het bijbe­
horende gelal trekt ons aan en weer  
beneden aangekomen zien we dronken 
piraten die met overslaande stem dron­

kemans-liederen zingen. We gaan op 
veilige afstand zitten om het vrolijke  
gespuis te aanschouwen. Het gelal trekt 
meer publiek. Opeens staat er één onver­
schrokken dronkaard op, wankelt richting 
het toegestroomde publiek, en maakt  
een diepe buiging, waarbij hij zijn hoed 
verliest. Doordat kennelijk het meeste 
bloed in zijn lichaam is vervangen door 
alcohol, duurt het wel een kwartier voor­
dat hij het verloren hoofddeksel heeft 
opgespoord en terug heeft geplaatst daar 
waar het hoort. Dit tot grote hilariteit van 

de toeschouwers. Als de piraten te dron­
ken zijn om nog te zingen is het tijd voor 
de disco. Vreemde snoeshanen met mp­
drietjes en bijbehorende aanstekelijke 
dansjes weten het publiek in beweging te 
krijgen. Tevreden zie ik hoe vrouw en 
dochter zich mengen in het bonte gezel­

schap van dj’s, piraten en ander vrolijk 
gespuis.
Het is al laat op de avond van zaterdag  
24 maart als we het Maritiem Museum in 
Rotterdam verlaten. Deze eerste ‘Dream­
night at the Museum’ is wat ons betreft 
zeker geslaagd. Kees hebben we niet 
meer gezien maar de volgend dag ver­
schijnt er een mailtje op mijn scherm. 
“Bedankt dat Kees en zijn broertjes  
namens de Rett vereniging aanwezig 
mochten zijn, ze hebben een geweldige 
avond gehad”, schrijft de moeder van 
Kees. Kort tevoren had ik haar gespro­
ken. Ze had zich aangemeld via de site 
van de NRSV. Haar zoontje is zwaar  
gehandicapt maar het hokje waarin hij 
geplaatst moet worden is nog niet gevon­
den. Tja, en dan val je dus buiten de boot, 
zeker daar waar het gaat om evenemen­
ten zoals de ‘Dreamnight’. Een echte 
piraat entert dan een boot en dat is nu 
precies wat de moeder van Kees heeft 
gedaan. Hij heeft genoten en wij daardoor 
des te meer.
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IRSF newsflash

Eén van de interessantste artikelen van 
de laatste tijd was een artikel dat mooi 
aansluit bij ons congres op 28 september 
a.s. Het gaat om een artikel van Djukic en 
McDermott in het vaktijdschrift Pediatric 
Neurology van april dit jaar met de titel 
‘social preferences in Rett syndrome’
Een korte samenvatting van dit artikel:
dit onderzoek is gedaan omdat de moge­
lijkheden om het denkvermogen van Rett 
meisjes te testen ernstig beperkt worden 
door hun onmogelijkheid te spreken en 
hun beperkte handfunctie. Deze studie 

ken die gebruikt zijn in deze onderzoeken 
zijn mij bekend).
De Rett meisjes lieten een voorkeur zien 
voor sociale interactie; zij keken naar 
mensen en keken ze in de ogen. Dit on­
derzoek geeft inzicht in de last van het 
isolement van deze kinderen door de 
mismatch tussen voorkeur voor sociale 
interactie en de beperking daarin veroor­
zaakt door afasie en apraxie.
De persoonlijke ervaring die velen van 
ons hebben dat onze dames meer snap­
pen dan ze kunnen laten blijken wordt 
hiermee ondersteund. Met het toepas­
baarder worden van de blikrichting-com­
municatiesystemen hoop ik dat onze 
dames onze ervaring kunnen gaan delen 
met velen.

Met enige regelmaat mailt de IRSF (international Rett Syndrome Foundation) links naar 
actuele wetenschappelijke studies. Deze IRSF newsflashes houden ons op de hoogte  
van actuele wetenschappelijke ontwikkelingen. Het valt echter lang niet altijd mee de 
relevantie van de onderzoeken in te schatten. 

heeft bij 49 meisjes de nonverbale ver­
standelijke mogelijkheden en visuele 
voorkeuren onderzocht. Dit hebben ze 
gedaan door een patroon van blikrichtin­
gen van deze Rett meisjes te vergelijken 
met een controlegroep. 
Het volgen van de oogbewegingen blijkt 
hier een goed uitvoerbaar methode om 
verstandelijk niveau te bepalen. (dit wordt 
bevestigd in een eerdere recente studies, 
terwijl vele oudere onderzoeken op dit 
gebied juist de beperkingen in communi­
catie aangeven, echter niet alle technie­

Vooraankondiging  ter gelegenheid van het

10-jarig bestaan van een bijzondere zorgboerderij

Stichting zorgboerderij Fenna Heerd, 
initiatief van de ouders van Fenna, 
voorziet na 10 jaar nog steeds in een 
grote behoefte. We willen dit jubileum 
vieren om de aandacht te vestigen op 
deze bijzondere vorm van dagbeste­
ding, waarin het individu centraal staat 
en waar de beleving van de deelnemers 
heel belangrijk is. 
Op Fenna Heerd kunnen jonge mensen 
met een ernstige verstandelijke en 
lichamelijke handicap terecht voor 
dagbesteding. Fenna Heerd is volledig 
aangepast met tilliften, (a.o. voor het 
paardrijden), behandelkamer, hoog/
laagbad, aankleedtafel, snoezelhoek 
etc.

Mensen met ernstige beperkingen wor­
den hier in staat gesteld ‘gewoon’ de 
dieren te verzorgen.
Dit geeft onze deelnemers een gevoel van 
grote eigenwaarde. Het klinkt zo gewoon, 
maar is o zo bijzonder!

Op 8 november om 10.30 uur wordt een 
symposium georganiseerd met een 5-tal 
korte lezingen.
Er worden o.a. twee lezingen verzorgd 
door de orthopedagogen van de Rijks­
universiteit Groningen.
De staatssecretarissen van volksgezond­
heid en landbouw zijn uitgenodigd. 

Na afloop is er een informeel samenzijn 
onder het genot van een hapje en een 
drankje. Er is gelegenheid de Fenna 
Heerd te bezichtigen en een gesprek  
te voeren met personeel, ouders,  
adviseurs en initiatiefnemers. 
U kunt de datum alvast in de agenda 
noteren, nadere informatie volgt in  
oktober. 

Tot ziens op 8 november!

Bestuur stichting zorgboerderij  
Fenna Heerd
www.fennaheerd.nl 
Tel. (0598) 452241

Aagtje en Geuko ten Have, ouders van de 21-jarige Fenna, met het  Rett Syndroom, 
startten al in 1997 met een prachtig initiatief. Hun boerderij werd een zorgboerderij 
om op deze manier goede dagbesteding aan hun zorgintensieve dochter te kunnen 
geven. In 2002 werd het een groter geheel en werd Fenna Heerd officieel geopend 
en biedt dagbesteding aan max. 7 mensen met een meervoudige beperking.
De zorg aan de deelnemers wordt geboden op de wijze waarop Aagtje en Geuko dat 
voor hun dochter wensen. 

Fenna Heerd
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Mijn kleine grote voorbeeld
Willemijn is naast een zorgenkindje 
ook een groot voorbeeld voor mij. Ze 
staat iedere dag vol vertrouwen in het 
leven en dat vind ik heel inspirerend. 
Ze is in alles afhankelijk van anderen 
en daarin vertrouwt ze erop dat ze 
geholpen wordt door mensen. En nog 
knapper: ze ontvangt alle hulp ook 
altijd met een dankbare glimlach. 
Doordat ze zo dankbaar en vrolijk in 
het leven staat maakt ze veel vrienden. 
Ik kijk deze kunst al een paar jaar van 
haar af en probeer het zelf ook toe te 
passen. Gelukkig is ze in de buurt om 
het iedere keer weer voor te doen want 

Mirjam Rensink (37) is journaliste en 
moeder van Annabel van negen, 
Willemijn van zeven en Frédrique van 
vier. Ze is de spin in het web van alle 
zorg, administratie en organisatie 
rond Willemijn

Column Mirjam

ik vind dit soms moeilijk. Zo zijn we al 
een tijdje aan het sparen voor een 
rolstoelfiets voor Willemijn. We hadden 
al een behoorlijk bedrag bij elkaar 
maar we waren er nog lang niet. Een 
groep mensen kwam dit ter ore en een 
paar weken geleden belde ze op om 
ons uit te nodigen in de showroom van 
de rolstoelfietsenfabriek. Daar moch­
ten we van hen een fiets uitzoeken. Zij 
zouden de rest van het bedrag, nog een 
paar duizend euro, voor ons bijpassen. 
Ik was helemaal van mijn sokken ge­
blazen. Wat zeg je dan? “Dank je wel’’ 
leek mij veel te weinig. Willemijn weet 

hier heel goed mee om te gaan, die 
laat zich op de rolstoelfiets rijden en 
lacht zo hard dat iedereen die erbij 
staat tranen in de ogen krijgt.
Zo komen we heel veel lieve mensen 
tegen. Iemand die spontaan aanbiedt 
om af en toe bij Willemijn te slapen 
zodat wij kunnen doorslapen, een 
badmeester van het zwembad in het 
dorp die een zwemkraag voor haar 
aanschaft zodat ze dan nog beter kan 
zwemmen. Zoveel mensen die zich 
vrijwillig inzetten bij leuke activiteiten. 
Een zwager die Willemijn graag naar 
school brengt zodat ze niet met de taxi 
hoeft. Een dagcentrum met personeel 
dat altijd voor ons klaarstaat en echt 
met ons meedenkt. 
En bij mij schieten dan allerlei gedach­
ten door het hoofd. Wat kan ik in vre­
desnaam terug doen? Wat moet ik 
zeggen en doen om te laten zien hoe­
veel dit voor mij betekent? Willemijn 
weet het antwoord wel. Zij heeft geen 
woorden nodig, in haar ogen, in haar 
lach zie je haar dankbaarheid, haar 
vreugde. En hiermee geeft ze iedereen 
genoeg terug. Willemijn weet dat men­
sen goed zijn en graag goed doen. Ze 
geeft zich over aan het leven met een 
vertrouwen en gemak waar ik nog veel 
kan leren.
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In december 2011 ben ik geïnterviewd door de Nederlandse Patienten Vereniging. Alle onzekerheid rondom 
het voortbestaan van het pgb was hier voor de aanleiding. De recente ontwikkelingen binnen de regering  
geven inmiddels weer een andere kijk op de zaken. Blijf op de hoogte:www.pgb.nl. 

De Tweede Kamer heeft besloten dat  
negentig procent van de mensen met een 
persoonsgebonden budget (pgb) dit kwijt­
raakt. Wat zijn de gevolgen voor deze  
mensen? Krijgen zij nog wel de zorg die  
zij nodig hebben? Yolanda van Beek maakt 
zich grote zorgen over het pgb van haar 
dochter Floortje.

Floortje wordt op 24 oktober 1999 gebo­
ren. ‘Floortje was onze eerste. Het was 
een blij kind, maar ze liep in haar ontwik­
keling net iets achter. Toen Floortje één 
was zijn we de medische molen ingegaan 
en toen ze drie jaar was werd de diagnose 
gesteld: Floortje heeft het Rett syndroom. 
Ze kan niet praten, niet zelfstandig lopen 
en ook niets pakken met haar handen. 
Maar wij vertellen liever wat Floortje wél 
kan: Floortje kan met hulp gaan staan, 
zelfs lopen. Ze kan kiezen door te kijken 
naar foto’s, boekjes of voorwerpen. Floortje 
is een heel blij kind en lacht veel.’

Veilig en vertrouwd
Ongeveer zeven jaar geleden hebben Rob 
en Yolanda een persoonsgebonden bud­
get (pgb) voor Floortje aangevraagd. Yo­
landa vond dat erg moeilijk. ‘Je kunt de 
zorg voor je eigen kind niet meer waar­
borgen, terwijl je dat wel heel graag zou 
willen. Het is moeilijk om dat toe te ge­
ven.’ Het pgb voor Floortje bestaat uit 
verpleging, zorg, begeleiding en logeren. 
‘Henrieta zorgt voor het hele pakket. Zij 
doet Floortje in bad en geeft haar medicij­
nen door de PEG-sonde. Ze begeleidt 
Floortje tijdens de epileptische toevallen, 
brengt haar naar school als ik moet wer­

ken en is stand-by op mijn werkdag om 
de zorg voor Floortje over te nemen als zij 
niet naar school kan door ziekte. Zij helpt 
Floortje met lopen en gaat mee paardrij­
den en zwemmen. En Floortje mag eens 
in de maand een weekend logeren bij 
haar thuis. In feite is Henrieta een tweede 
moeder voor Floortje en voor onze andere 
twee kinderen. Zij is een flexibele en on­
misbare schakel in ons gezin. We zijn 
ontzettend blij met Henrieta. Het is voor 
Floortje veilig en vertrouwd als zij er is. 
Het feit dat Floortje niet kan praten maakt 
haar weerloos, maar Henrieta weet pre­
cies wanneer Floortje goed of juist slecht 
in haar vel zit. Door de zorg op deze ma­
nier te delen kunnen wij alle ballen in de 
lucht houden.’

Vangnet
Als het pgb van Floortje afschaft wordt, 
heeft dat grote gevolgen. ‘Ons vangnet 
verdwijnt. Volgens de minister krijgen we 
de hulp dan via een thuiszorgorganisatie, 
maar naar mijn idee zal deze niet dezelf­
de zekerheid kunnen bieden. Vandaag 
komt de een, morgen de ander. De (ver­
pleegtechnische) zorg voor Floortje is 
zo  gecompliceerd dat ik dat moeilijk aan 
een vreemde kan overdragen. Daar is 
vertrouwen voor nodig. Daarnaast is het 
moeilijk om de zorg en begeleidingstijden 
vooraf in te plannen. Floortje bepaalt hoe 
de dag verloopt en dat is nooit hetzelfde. 

Een toeval aan het begin van de dag 
maakt een groot verschil. Floortje heeft 
alle momenten van de dag aandacht no­
dig. Ook als ze slaapt, staat de babyfoon 
aan om een toeval te kunnen horen.’ 

 Verkleinde wereld
De directe zorg voor Floortje zal dan bij 
Yolanda terechtkomen. ‘Ik zou dat heel 
graag doen, maar dat hou ik niet vol. 
Ondanks alle hulpmiddelen zal mijn rug 
snel gaan protesteren. Floortje is 12 jaar 
en per dag (de schooluren niet meegere­
kend ) maken wij ongeveer vijftien trans­
fers met haar: in en uit bed, in de rolstoel, 
in bad, op de fiets, op mijn schoot. En dan 
is een 1.45 meter en 35 kilo niet meewer­
kend kind zwaar! Uiteindelijk komt Floor­
tje letterlijk en figuurlijk stil te zitten. 
Haar wereld wordt de rolstoel, haar bed, 
het huis en de nabije omgeving. Haar 
lichaam zal weer sneller vergroeien, 
functies verzwakken en de zorg zal alleen 
maar toenemen. Ik moet er ook niet aan 
denken dat Floortje in een instelling te­
recht zal komen. Wij houden allemaal 
zielsveel van Floortje. Als zij er niet is, zijn 
we niet compleet. Het vanzelfsprekende 
en gewone is weg, maar ons leven is wel 
veel mooier geworden door Floortje.’

Dit artikel is overgenomen uit ZORG, het 
ledenmagazine van de NPV (Nederlandse 
Patiënten Vereniging). www.npvzorg.nl

Vooruitgang dankzij het pgb

De plannen van het kabinet om het 
PGB over te hevelen naar de ge­
meentes geeft veel onduidelijkheid. 
Elke gemeente zal op haar manier 
invulling geven aan hoe zij dit PGB 
gaat beheren. Dit jaar gebruiken de 
gemeentes om hier beleid op te ma­
ken. Via WMO-raden is het mogelijk 
om invloed uit te oefenen en op de 
hoogte te blijven.



12

Nieuwsbrief 01 juli 2012 

Wil je ook in de rubriek 
Dit houdt mij op de been? Mail naar 
mirjam.rensink@kpnplanet.nl

Maar ik werd tot de orde geroepen door 
Leonie en Emma die me riepen, want 
Annabel moest en zou ook op de trampo­
line, dan moest ik er maar bij gaan zitten 
en zouden zij heel zachtjes springen. En 
wat was dat heerlijk! We deinden daar 
samen zachtjes heen en weer onder 
schaduw van de boom, terwijl ze ook nog 
voor ons zongen. Heus, Rett moeder-zijn 
is zo slecht nog niet. Het doet zo goed dat 
de kinderen uit de buurt Annabel nemen 
zoals ze is en haar er toch altijd weer bij 
betrekken of er op hun knietjes naast 
gaan zitten en me dan vragen hoe het zit. 

Edwin zegt altijd dat er eigenlijk niks mis 
is met Annabel, behalve dat ze Rett heeft. 
Het lopen gaat wel iets minder, en op 
school heeft ze de rollator ingeruild voor 
een zoef-zoef, dat is dan weer even slik­
ken. Maar als we om ons heen kijken op 
school, zijn we blij dat ze nog kan lopen. 
Ze heeft weinig last van aanvalletjes of 
scoliose. Ze kan zichzelf prima vermaken 
met DVD-tjes en kan heel goed  
aangeven wat ze wil als je haar uit twee 
dingen laat kiezen. Ze slaapt goed en is 
bijna nooit ziek. 

Broertjes of zusjes heeft ze niet, maar als 
haar neefje Stijn en nichtje Femke langs­
komen en allebei op haar af komen ren­
nen, straalt ze van oor tot oor. Die drie 
hebben met elkaar altijd al een grote klik 
gehad. Zodra Edwin dan begint te vechten 
met Stijn en hem op de grond gooit, heeft 
Annabel echt leedvermaak, en moet dan 
zo hard lachen dat ze er bijna in blijft. 
Daar knap ik altijd ontzettend van op.  
Elke keer als ze de filmpjes daarvan op  
de camera terugziet, ligt ze weer in een 
deuk. 

Wat zwaar blijft, is het feit dat je haar 
constant moet bezighouden en je geen 
minuut voor je zelf hebt als ze thuis is. 
Dat kan me soms echt benauwen. Eerlijk 
is eerlijk, op vakantie en in het weekend 
zijn de uurtjes dat Annabel slaapt de 
enige keren dat we even tijd voor onszelf 
hebben. Mensen die het af en toe van ons 
overnemen, zoals mijn broer en schoon­
zus, de oppas of oma zijn dan ook goud 
waard. Ook zonder de enthousiaste bege­
leidsters van Libelle op de Ster (Kinder­
dagcentrum) zouden we het niet redden.

Ik was pas met Annabel aan het kijken naar de springende kinderen op de trampoline 
voor ons huis, toen er twee moeders aangefietst kwamen om even te checken of alles 
daar goed ging. Dit duurde hooguit een minuutje, daarna fietsten ze allebei weer een 
andere kant op: “doei, tot straks” en lieten mij verbaasd achter. Ik stond daar namelijk 
nog steeds Annabel te ondersteunen... (en dan wil je niet weten hoe we daar samen als 
twee eendjes naartoe gewaggeld waren; tegen de tijd dat wij meestal arriveren zit de 
rest vaak al lang achter de piepers, maar dat even terzijde).
Goh, dacht ik bij mezelf, wat kan moeder-zijn soms makkelijk gaan...

Dit houdt mij op de been

Onze laatste aanwinst is de traponder­
steuning op de bakfiets, waarmee we alle 
bejaarden voorbijzoeven! Op vakanties 
maakt Edwin een touw om zijn middel en 
aan de rolstoel vast en is zo ons trek­
paard in de bergen en de bossen. Pas 
geleden ging het bijna mis en dreigde ze 
eruit te vallen. Ik schrok, maar Annabel 
begint dan te giechelen; het moet wel een 
beetje spannend blijven natuurlijk. Ze 
zeggen dat je met wandelen genoeg 
adem over moet houden om te praten, 
maar bij mij is dat genoeg adem om te 
zingen. Dat is wel handig om een vrolijk 
meisje te houden! Als we alles thuis echt 
zat zijn, gaan we naar ons ‘landje’ in de 
polder bij Oudewater.  Daar genieten we 
van de koetjes, de vogels en de rust en 
kunnen we onszelf zijn, daar is niemand 
die vragen stelt, en Annabel kan er in alle 
rust het pad op en neer ‘waggelen’. Na 
zo’n dagje luieren in de hangmat, kunnen 
we alle ‘Downs van Rett’ weer helemaal 
aan. Waar we allebei erg van opknappen 
zijn weekendjes samen naar bijv. Antwer­
pen. Ook trek ik er veel op uit met vrien­
dinnen, even niet zorgen en lekker klet­
sen, fietsen, uit eten gaan. Doet 
wonderen. 

Als ik wel eens een dip heb, is het ook 
altijd weer Annabel die mij er uit haalt, 
door haar aanstekelijke lach, haar blik, 
die zegt dat ze alles wel begrijpt, het 
neusje dat ze optrekt, zo’n lol als ze soms 
heeft. En nee, kusjes geeft ze niet, maar 
de manier waarop ze in je neus knijpt of 
aan je haar trekt en er dan heel ondeu­
gend bij lacht, dat moet wel pure liefde 
zijn! 

Anja Eijgermans
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Nieuws & tips

Ik kreeg, van Yolanda, de volgende 
vraag voorgelegd
“Waarom zou een mens, zoals ik…, mid­
delbare leeftijd, behoudend, druk, beetje 
bang voor alles wat nieuw is, in het bezit 
van een telefoon waar je echt alleen maar 
mee kunt bellen en sms-en, niet kan 
twitteren…, op Facebook moeten gaan?”.

Tja, eigenlijk is er maar één 
antwoord: omdat je gewoon 
niet zonder kunt! 
Ik miste zelf een plek om ergens iets te 
delen met andere ouders, een vraag te 
stellen over medicatie, over bepaalde 
aanpassingen/hulpmiddelen, over ge­
drag, etc. In het verleden had ik als nieu­
we ouder in Rett land een forum, ik vond 
het erg prettig en ik had er veel steun 
aan. Door de mutatie naar het huidige 
forum (via www.rett.nl) is daar op de één 
of andere manier minder gebruik van 
gemaakt.
Toch voel ik me nu min of meer ook  
verplicht om de ervaring, van een nu 
meer ervaren ouder, te delen met andere 
ouders, maar ook ik heb nog steeds  
vragen over bepaalde zaken. Het is ook 
fijn om te lezen en te delen dat je niet  
de enige bent bij wie het allemaal niet 
vanzelfsprekend gaat, of elkaar een hart 
onder de riem te steken.
In de wachtkamer van de dokter via je 
telefoon, of ’s avonds op je laptop aan de 
keukentafel even je frustratie of de blijd­
schap van het doktersbezoek delen kan 
heel prettig zijn, of midden in de nacht  
als je dochter je weer om 2 uur wakker 
heeft gemaakt je verdriet en onmacht  
van je afschrijven. Facebook is een erg 
makkelijke en toegankelijke mediasite  
en tegelijkertijd ook nog internationaal 
(inmiddels zijn ook Belgische en ouders 
en een Franse moeder lid).
Omdat veel mensen een grote ‘vrienden­

Kent u de Belgische Rett Syndroom Vereniging?

Neem eens een kijkje op hun vernieuwde website. www.rettsyndrome.be
Met een klik vind je heel veel informatie via het prikbord en publicaties.
Lees je ervaringen over allerlei onderwerpen in de dossiers. 
Als extra hebben zij de handirettgids. Die is het inkijken meer dan waard.

Neem wel even de tijd want er staan prachtige foto’s en verhalen in de Rett Gazett, 
de nieuwsbrief van onze zuiderburen, www.rettsyndrome.be/RG/RG38.pdf
In onze volgende nieuwsbrief hopen op een bericht over de Belgische familiedag.

Stichting Terre 
Heeft een prachtige, vernieuwde website! Ga eens kijken op www.stichtingterre.nl 
en lees over Rett, de dam tot dam sponsorloop, het Rett expertise-centrum in het 
MUMC.

NRSV
De website van de NRSV wordt gesponsord door Enof ontwerp+communicatie 
uit Utrecht.
Zij geven kleur aan onze mooie meiden op de www.rett.nl pagina’s, waar ook 
informatie te vinden is over onze familiedagen, de symposia over bewegen en 
communicatie.

AnneMarie Dumitrascu nodigt je uit voor Facebook 

kring’ hebben op Facebook, is het niet 
altijd even prettig om persoonlijk dingen 
publiekelijk te schrijven/vragen, vandaar 
de besloten groep (of zoals Facebook het 
zelf noemt: een geheime groep). Dit is 
ook wel eens lastig, omdat de groep ook 
niet heel gemakkelijk te vinden is. Als je 
een Facebook-account hebt en je aan wilt 
melden, zoek mij anndumi@gmail.com (of 
een andere ouder die al lid is) op en kunt 
je toegevoegd worden. Als het je niet lukt, 
stuur me dan even een mail! Voor de 
duidelijkheid: deze groep is alleen voor 
ouders en opvoeders, niet voor hulp­
verleners of andere familieleden. 
Het zou fijn zijn dat we zoveel mogelijk 
ouders kunnen bereiken, om zoveel  
mogelijk ervaring (ook foto’s/filmpjes)  
te kunnen delen en van elkaar te kunnen 
leren. Het maakt niet uit of we net de 
diagnose hebben gehoord, of al langer 
bekend zijn met Rett, het blijft een  
onvoorspelbaar syndroom. 

AnneMarie, je had mij al eerder uit 
genodigd voor Face book
Daar heb ik niet op gereageerd. Geen zin 
om me er in te verdiepen, hoe zinvol is 
het als de hele wereld over je schouder 
mee kan kijken? Nu, na jouw vlammende 

betoog, zal ik toch actie gaan onder­
nemen en over de drempel stappen.
Je hebt gelijk, ook ik was actief op het 
forum, het is fijn om je gesteund te voelen 
èn als ‘senior’ te kunnen adviseren of 
meedenken.
Ik was, net als jij een ‘blogger’, af en  
toe is het fijn om van je af te schrijven. 
Maar ik heb een beetje last van moeheid. 
Even geen zin om te delen, moet je hele 
leven nu om het Rett draaien ? Ik wil  
ook wel eens wat anders, iets luchtigs, 
vrolijks, even voor mezelf.
Maar ja, ons leven draait om Rett, elke 
minuut, elke dag, elk jaar, er is geen 
ontkomen aan. 
Dus zal ik, als de nieuwsbrief in elkaar 
zit, me aanmelden op Facebook. Omdat 
elke ontmoeting met ouders van een  
Rett meisje bijzonder is. 
Ik zie je bij Facebook, dank je voor je 
uitnodiging !
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Dit onderzoek is in 2007 gestart voor 
Rett meiden in de leeftijd van af  
16 jaar, met een klinische diagnose.  
Er zijn toen 46 dames benadert en er 
kwamen 37 ingevulde lijsten retour. 
Het onderzoek vindt  eens in de 5 jaar 
plaats, in de afgelopen jaren zijn er 
meer ‘meisjes van 16’ aangeschreven, 
in totaal 88. Ook de Belgische Rett 
Vereniging neemt deel aan het  
verouderingsonderzoek.

Nieuwsbrief 01 juli 2012 

Drs. Nicky Halbach, Arts-onderzoeker Rett syndroom is werkzaam in het 
Gouverneur Kremers Centrum - Maastricht Universitair Medisch Centrum.
Zij schreef onderstaande tekst voor de nieuwsbrief.
In de volgende nieuwsbrief zal zij zich nader aan ons voorstellen !

Update verouderingsonderzoek:

Enige tijd geleden bent u als ouders be­
naderd voor deelname aan het onderzoek 
naar veroudering bij het Rett syndroom. 
Een onderzoek uitgevoerd door het Maas­
tricht Universitair Medisch Centrum – 
Gouverneur Kremers Centrum. Dit als 
vervolg op eerder door ons verricht on­
derzoek naar veroudering, waarbij wij de 
groep uit het eerste onderzoek in 2007 
verder blijven volgen in samenwerking 
met u als ouders. 
Allereerst willen wij alle ouders, verzor­
gers en begeleiders bedanken voor de 
deelname aan het vervolgonderzoek. 
Maar liefst 70% van de verstuurde vra­
genlijsten hebben wij retour mogen ont­
vangen, in de groep die reeds in 2007 aan 
het onderzoek had deelgenomen was dit 
percentage zelfs 80%. Wij waarderen uw 
inzet enorm. Hier alvast een eerste reac­
tie om u op de hoogte te stellen van de 
voortgang van het onderzoek.

Inmiddels zijn alle vragenlijsten in het 
databestand ingevoerd. Momenteel wor­
den de eerste analyses verricht. Zodra 
eerste resultaten bekend zijn gaan wij u 
hierover nader berichten. Bij het verwer­
ken van de gegevens van de vragenlijsten, 
werd de ruimte voor aanvullende opmer­
kingen door sommige ouders benut voor 
het stellen van enkele medische vragen. 
Aangezien het een geanonimiseerd on­
derzoek betreft, zijn wij niet in staat om 
rechtstreeks contact met deze ouders op 

te nemen. Het zijn nuttige vragen. Daar 
de antwoorden ook informatief kunnen 
zijn voor andere ouders treft u hier al een 
eerste reactie aan op gestelde vragen.

Vraag 1: �Welke behandelingen voor 
kwijlen bestaan er?

Speekselvloed is een bekend symptoom 
bij Rett meisjes. Er bestaan verschillende 
behandelmogelijkheden die echter niet 
allemaal even geschikt zijn voor ieder 
individueel meisje: gedragstherapie, 
houdingsadviezen, medicatie/pleisters 
die de speekselklier doen opdrogen, 
botox-injecties en operatie met het naar 
achteren plaatsen van de klieruitgangen. 
Wat de beste optie is, dient individueel 
onderzocht te worden op haalbaarheid en 
verwacht effect. 

Vraag 2: �Is het gevaarlijk voor onze 
dochter om een “schoon­
maakbeurt” van haar  
tanden onder narcose te 
laten plaatsvinden?

Een “schoonmaakbeurt” onder narcose 
kan theoretisch wel. Echter, indien het 
enkel een “schoonmaakbeurt”betreft (en 
dit niet gecombineerd wordt met een 
andere (tandheelkundige) behandeling), 
is het van belang om af te wegen of het 
middel niet erger is dan de kwaal. Dit 
aangezien tandplaque dagelijks terug­

komt en bij een slechte mondverzorging 
ook tandsteen snel teruggevormd wordt. 
In dat geval zou dus heel regelmatig een 
schoonmaakbeurt onder narcose nodig 
zijn, en dat geeft teveel bezwaren. Een 
gespecialiseerde tandarts kan hierin 
adviseren en de individuele situatie be­
oordelen/afwegen.

Daarnaast kunnen afhankelijk van het 
ademhalingstype bij meisjes/vrouwen 
met het Rett syndroom problemen optre­
den bij het ontwaken uit de narcose. Een 
zorgvuldige bewaking van met name het 
CO2 gehalte is dan ook van groot belang 
rondom de operatie. Narcose wordt ver­
richt door een anesthesist in een zieken­
huis. De tandarts gebruikt kortwerkende 
slaapmiddelen zoals bv. Dormicum. Bij 
oppervlakkig ademende Rett meisjes is 
voorzichtigheid met dit product aangewe­
zen door de dosering lager te brengen 
dan algemeen voorgeschreven.

Het is in dit verband ook goed op te mer­
ken dat wij momenteel vanuit het MUMC-
GKC in samenwerking met bijzondere 
tandheelkunde, uw oudervereniging en 
stichting Terre een brochure vervaardigen 
over aandachtspunten op het gebied van 
de mondzorg voor mensen met het Rett 
syndroom. De brochure heeft als titel 
‘Dental Alerts’. Naar verwachting zal deze 
brochure voor ouders, begeleiders van 
mensen met het Rett syndroom, en voor 
tandartsen en mondhygienisten eind van 
dit jaar gereed zijn. 

Over de eerste resultaten van het verou­
deringsonderzoek zullen wij in het najaar 
informeren. Indien u vragen heeft over 
het onderzoek dan wel over bovenstaande 
antwoorden, kunt u contact opnemen met 
drs. Nicky Halbach, arts-onderzoeker 
Gouverneur Kremers Centrum – Maas­
tricht Universitair Medisch Centrum  
(nicky.halbach@mumc.nl, T 043 3872034). 

De @@maatjesdag!!

Op a.s. vrijdag 21 september is er een te gek feest in Apenheul te Apeldoorn.
Jullie zijn van harte uitgenodigd!
Het feest begint om 16.00 uur en zal tot 19.00 uur duren.
Wil jij ook naar dit te gekke feest? Geef je dan vóór 25 juli 2012 op via  
info@rett.nl.
Je mag je ouders/verzorgers en ook je broertjes/zusjes meenemen!

We zien elkaar op 21 september!
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Nieuwsbrief 01 juli 2012 

Nieuw bestuurs-
lid NRSV

Sinds een aantal maanden zit ik ook in 
het bestuur van de NRSV. Ik zal me in  
het kort voorstellen. Mijn naam is Paula 
van der Laan, 37 jaar en moeder van 
Rett meisje Linde. Als zelfstandig 
interieurstylist geef ik interieuradviezen 
aan particulieren. Samen met mijn  
man Richard Miedema, onze zoon Stan  
(5 jaar) en dochter Linde (bijna 4 jaar) 
wonen we in Leidsche Rijn, de nieuw­
bouwwijk van Utrecht langs de A2.  
Binnen het bestuur zal ik onder andere 
het secretariaat op me nemen.

In de Rett nieuwsbrief van december 
2011 stond Linde op de voorkant. Toen 
heb ik al uitgebreid verteld hoe wij er 
achter zijn gekomen dat Linde het  
Rett syndroom heeft. 
Na het krijgen van de diagnose Rett 

Even voorstellen

gingen wij, net als veel ouders op inter­
net op zoek naar informatie. Wij kwamen 
snel bij de site van de NRSV terecht.  
Het is fijn dat er een vereniging is, waar 
je informatie kunt krijgen en waar kennis 
gedeeld kan worden. Ik heb me aange­
meld bij het bestuur omdat ik weet dat 

de vereniging zich inzet voor onze  
meiden en de ouders. Ik lever hieraan 
graag mijn bijdrage en hoop zo ook wat 
voor Linde en de andere Rett meiden te  
kunnen betekenen. 

Paula van der Laan 

Nieuw in de redactie.
Al jaren wil ik ‘iets’ doen binnen de Rett vereniging. 
Al die jaren toon ik mij betrokken, bezoek de jaar-
vergaderingen en probeer mee te denken en doen 
als er klusjes zijn.
Al die jaren waren er excuses. Jonge kinderen, de zorg 
voor Floortje, werk, opleiding en andere activiteiten van 
maatschappelijk belang  zoals de cliëntenraad en het 
organiseren van collectes.

Maar nu is het werkelijkheid, ik ben structureel actief !
Als redacteur werk ik mee aan de nieuwsbrief, samen 
met Henk Trimbach en Mirjam Rensink. En ik vond het 
erg leuk om deze nieuwsbrief samen te stellen !

Ik ben Yolanda van Boven, moeder van Floortje van 
Beek, 12 jaar met Rett, Emiel, 11 jaar en Femke, 8 jaar 
en al meer dan 25 verliefd op Rob.

robenyolanda@casema.nl



Floor Braks, 11 jaar, uit Mill gezien 
door haar broer Harm van 10 jaar.

Mijn zus Floor is 11 jaar en zit op het 
dagverblijf “de Sprong” in Oeffelt in de 
groep de Panda’s. In die groep zitten nog 
3 andere kindjes van 11 jaar die allemaal 
gehandicapt zijn. Ik ben wel eens op de 
school van Floortje geweest.
De school van Floor is anders dan die van 
mij, er zijn geen tafeltjes maar alleen 
een grote tafel en speeltoestellen.
Op het dagverblijf zit Floortje regelmatig 
op een tandem. Ze geniet hiervan.
Er is een zwembad en een snoezelruim­
te, allemaal dingen die wij op onze 
school niet hebben.

Ik ben zelf net 10 jaar geworden en zit in 
groep 7. 
Ik heb al een keer een spreekbeurt over 
Floor gehouden. Ze is toen meegeweest. 
Floor begon wel een beetje te gillen. We 
hadden een dvd speler mee genomen, 
waar Floor K3 op kon kijken zodat ze 
rustig werd. 
Het was leuk om over Floor te vertellen, 
de kinderen van de klas vonden het ook 
leuk. Ze keken wel erg veel naar Floor.
Als er een vriendje bij mij thuis komt 
spelen vind ik het soms wel vervelend als 
Floor ook thuis is. Soms komt ze dan 
naar me toe en dan gaat ze slaan. Maar 
soms blijft ze bij de tv en dan ga ik buiten 
spelen.
Floor vindt het leuk om trampoline te 
springen en te zwemmen. Verder kijkt ze 

veel tv en luistert graag naar muziek van 
K3 en van Dirk Scheele.
Wandelen en fietsen vindt ze erg gaaf. 
Soms kan ik samen met Floor spelen op 
de trampoline, dan duwt Floor me om en 
dan doe ik net of ik echt val. Floor vindt 
dit leuk.
Soms slaat Floor me en dan hebben we 
een beetje ruzie, dan vind ik mijn zus 
soms niet zo leuk. Floor is soms een 
beetje lief en lacht heel veel en vaak.
Ik doe aan handbal en zit op zangles. Met 
mijn vrienden voetbal ik graag en thuis 
speel ik graag achter de wii, nintendo, 
iPad of computer. Hyven doe ik ook met 
mijn vrienden. Ik heb geen huisdier, wil 
ik wel maar dat mag nog niet van mama. 

Floortje is gehandicapt, ze is anders dan 
andere kinderen van haar leeftijd.
Ze wrijft veel in haar handen en ze kijkt 
nog naar kleuterprogramma’s terwijl ze 
al 11 jaar is.
Ze kan heel hard gillen en knijpt of slaat 
me wel eens. Soms wordt ik heel erg 
boos op haar. Maar ik vind ze toch wel 
heel lief.

Ik kan heel moeilijk met Floor praten. Ze 
geeft me geen antwoorden. Ze kan niet 
echt praten. Ze roept wel allerlei woord­
jes. 
Ze roept steeds wat ze zelf wil en dat 
begrijp ik wel. Als ze televisie wil kijken 
loopt ze naar de tv en dan drukt ze op 
alle knopjes net zo lang totdat wij de tv 
aanzetten. Of ze roept K3 of muisje. 

Als ze wil eten roept ze“eten” of “frika­
del” of ze loopt naar de koelkast toe en 
dan pakt ze er iets uit. 
Floor kan niet mee met ons op vakantie 
omdat het voor Floortje moeilijk is in een 
onbekende omgeving. Het is te ingewik­
keld met Floor op vakantie. Je kunt dan 
niet zoveel leuke dingen gaan doen, 
zonder Floortje is dat makkelijker. Ze 
blijft dan een weekje logeren in het 
logeerhuis ‘de Regenboog’.
Floor is wel altijd heel blij als we ze gaan 
ophalen. Dan zingen we de hele weg 
muziek van Dirk Scheele in de auto. Dan 
heeft ze heel veel plezier. In de auto 
maak ik grapjes en dan moet ze erg en 
hard lachen.

Onze Zus
Broers en zussen over hun zus/
zusje met het Rett syndroom

Wil je ook in de rubriek 
Onze Zus? Mail naar 
mirjam.rensink@kpnplanet.nl
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