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De R82 Chilla is de ideale wandelwagen waarin je kind altijd stabiel,  
veilig en comfortabel zit. Dankzij de verstelbare zitkuip kan je kind zowel 
naar voren kijken om de wereld te ontdekken als naar achteren voor 
interactie met ouders of verzorgers. Door de Chilla achterover te  
kantelen, kan je kind heerlijk ontspannen en energie opdoen voor  
een dag vol leuke activiteiten. 

De hulpmiddelen van Etac kunnen aangepast worden aan de ontwikkeling van

kinderen en zijn daardoor zeer geschikt voor meisjes met het Rett syndroom.

Onze adviseurs staan voor je klaar voor advies en vertellen je graag meer.

Samen gaan we op zoek naar een optimale oplossing voor zelfstandigheid,

bewegingsvrijheid en de ontwikkeling van jouw kind. 

Kijk op www.etac.nl/kids en neem gerust contact met ons op.
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Voor kinderen en volwassenen met Rett syndroom 
kan oogbesturing veel betekenen. Met oogbesturing 
kun je je niet alleen verstaanbaar maken, maar ook 
spelen en op andere manieren een interactie hebben 
met je omgeving. Sommige kinderen voeren zelfs 
hele gesprekken met hun ouders!

rdgKompagne is hét expertisecentrum in Nederland 
op het gebied van oogbesturing en leverancier 
van onder andere de Tobii systemen. Bezoek onze 
website voor meer informatie of maak een afspraak 
voor een adviesgesprek.

Als communiceren niet 
vanzelfsprekend is

w w w . r d g k o m p a g n e . n l / o o g b e s t u r i n g

Ringoven 43        Postbus 4088       026 388 35 98      administratie@innocare.nl 

6826 TP Arnhem      6803 EB Arnhem      026 388 39 36      www.innocare.nl 

Interesse? Maak een afspraak

Deelnemen in plaats van aan de zijlijn staan!

Iedereen heeft recht op een goede nachtrust!

Dynamische Ligorthese
Comfort en Ontspanning
Bij het aannemen van verschillende houdingen 24 uur per dag

Dag én nacht nemen we verschillende 
houdingen aan. Het is belangrijk dat we 
de juiste houdingen aannemen om de 
kwaliteit van leven te waarborgen.

Het aannemen van juiste houdingen is vaak niet zo 
vanzelfsprekend bij een verstoord bewegingspatroon, 
afwijkende spierspanning (slappe of stijve spieren) en 
vervorming van de wervelkolom (scoliose en/of kyfose).

Door de juiste ondersteuning en stabiliteit  aan 
het lichaam te geven is het mogelijk om een 
comcomfortabele en ontspannen houding te creëren. 
Waarbij ook verdere vergroeiingen van het lichaam 
worden tegen gegaan.

We delen graag onze kennis en jarenlange ervaring 
over houdingsmanagement en ondersteunen u 
graag bij het zoeken naar een fijne (lig)houding 
van uw kind.
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RETT IS NIET 
ALTIJD ROZE

NA DE ZOMERVAKANTIE BEDENKEN WIJ WELKE KANT WE OP WILLEN 
MET DIT NUMMER. WE SLUITEN DAARBIJ AAN OP DE ACTUALITEIT OF OP 

VRAGEN EN BERICHTEN DIE ONLINE DOOR OUDERS WORDEN GEPOST.

ZO WERDEN WE OP EEN SPOOR GEZET DOOR DE MOEDER VAN SASKIA. 
NA HET OVERLIJDEN VAN HAAR DOCHTER WIL ZIJ HAAR VERHAAL DELEN. 

DAPPER EN OPENHARTIG SCHRIJFT NELLEKE OVER DE IMPACT VAN 
RUIM 50 JAAR RETT SYNDROOM. MET VEEL LIEFDE VOOR SASKIA, MAAR 
ZONDER ROZE RANDJE, OMDAT HAAR MOEILIJK BEGREPEN GEDRAG ZO 
BEPALEND WAS. MET HAAR VERHAAL HOOPT ZIJ OUDERS TE BEREIKEN 

DIE ZICH HERKENNEN IN DIE ZWAARTE.

MUZIEK SPEELT EEN GROTE ROL IN HET LEVEN VAN MARLIES. EEN 
GEVARIEERDE PLAYLIST VIA DE KOPTELEFOON BRENGT HAAR TOT RUST. 

HAAR BROER EN ZUS SPRINGEN ALTIJD VOOR HAAR OP DE BRES, EN 
ZIJN HAAR GROOTSTE AMBASSADEURS. ZIJ VERTELLEN, GEVRAAGD 

EN ONGEVRAAGD DAT MARLIES VEEL MEER BEGRIJPT DAN DE MEESTE 
MENSEN VERMOEDEN. EN DAN KLINKT HET BIJNA LOGISCH DAT ZE SOMS 

IN DE KROEG EEN BIERTJE MET HAAR DRINKEN.

EVA IS NOG MAAR NET BEKOMEN VAN DE SCHRIK DAT HAAR DOCHTER 
ROZEMARIJN DE DIAGNOSE RETT SYNDROOM HEEFT GEKREGEN. ZIJ 

HOUDT ZICH VAST AAN HOOP DAT ZIJ SAMEN, LETTERLIJK EN FIGUURLIJK 
VELE STAPPEN ZULLEN MAKEN. BIJ IN THE PICTURETT MAAK JE KENNIS 

MET ROZEMARIJN, EN HIERONDER STELT EVA ZICH VOOR.

WIJ VERWELKOMEN EVA MET OPEN ARMEN IN ONZE REDACTIE EN 
WENSEN ONZE LEZERS ALLE GOEDS TOE.

EVEN VOORSTELLEN...

Hoi, ik ben Eva. Ik ben een van de twee mama’s van Rozemarijn. Eigenlijk ben ik nog niet 
zo lang bekend met Rett syndroom. Ruim een jaar geleden is Rozemarijn gediagnostiseerd. 
We schrokken toch behoorlijk, een reactie die bij veel ouders bekend zal zijn. We meldden 
ons meteen aan bij de NRSV, omdat daar veel kennis zit. Na het lezen van het laatste 
Rett Magazine, heb ik gevraagd of de redactie hulp nodig heeft. Ik houd van schrijven 
en redigeren en ik ben blij dat ik bij deze enthousiaste groep mensen mag horen. En 
Rozemarijn? Met haar gaat het hartstikke goed. Als we zien hoe zij het afgelopen jaar 
is gegroeid, kunnen we alleen maar trotse ouders zijn. En trots zijn we natuurlijk vooral 
omdat zij onze dochter is.
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“Jip is een lief en vrolijk, 
contact makend meisje.” vertelt 
Wieteke, “Ze vindt het fijn om 
bij mensen te zijn die ze kent en 
in het bijzonder haar zus Sam.”  
Terwijl Perro de eerste foto’s 
maakt, zie ik een glimp van de 
bijzondere band tussen Sam en 
Jip. Ze genieten van elkaar en 
dat uit zich in liefdevolle knuffels 
en aanrakingen.

Sam is vijf jaar en een stukje 
zorg dragen voor haar zusje 
lijkt voor haar de normaalste 
zaak van de wereld. Martin: 
“We vragen Sam weleens om te 
helpen en als ze dan nee zegt 
vinden wij dat ook goed. Zorgen 
voor Jip is nou eenmaal niet 
haar verantwoordelijkheid.” 
Wieteke: “Sam heeft een hele 
natuurlijke manier om met Jip 
om te gaan en dat is heel mooi 
om te zien.”

DIAGNOSE
“Jip maakte een moeilijke start.” 
vertelt Wieteke. “Bij de geboorte 

Het is volop herfst als Perro en ik afreizen naar Heesch. De oprijlaan ligt vol met 

blaadjes en ook in de achtertuin kleurt het bruin, oranje en rood. We zijn in het huis 

van Tineke, de moeder van Wieteke, waar ook Wieteke, Martin, Sam en Jip naartoe 

zijn gekomen. Het gezin reist wel vaker van hun woonplaats Apeldoorn naar Heesch 

om een bezoekje te brengen aan moeder én oma. Tineke geniet zichtbaar van de 

reuring die ze brengen. Sam en Jip zitten aan de keukentafel. Die tafel is gevuld 

met knutselspulletjes en voor Jip zie ik een grote gele knop. Als ze op de knop 

drukt, begint een poppetje te dansen en stralen de ogen van Jip. Jip is twee jaar en 

daarmee één van de jongste meisjes met Rett syndroom. 

Jip
Ze vindt het fijn om bij mensen te zijn die ze kent en in het bijzonder haar zus Sam.

We gaan er
allebei heel anders

mee om.

had ze zuurstoftekort, waardoor 
ze op de IC terecht kwam.” 
Dit maakte dat Jip elke twee 
maanden voor controle naar de 
kinderarts en haar team moest 
in het ziekenhuis. “Er was al vrij 
snel sprake van heupdysplasie, 
waardoor Jip een heupbroekje 
moest dragen. Ook leek haar 
hoofdje te plat, waardoor ze 
een helmpje moest dragen. 
Ze spuugde veel, waardoor ik 
genoodzaakt was om te stoppen 
met de borstvoeding.” Het viel 
Wieteke en Martin zwaar dat er 
vanuit verschillende expertises 
naar hun dochter werd gekeken. 
Martin: “We wilden zo graag 
dat ze naar Jip gingen kijken als 
geheel.” Uiteindelijk gebeurde 
dat ook. Wieteke: “Ik vond het 
best moeilijk dat Jip ineens zo 
onder een vergrootglas lag.” 
Er waren velen opties mogelijk 
en ook Rett werd genoemd in 
de zoektocht. Na wat omwegen 
kwamen ze in het ziekenhuis 
bij de genetica uit. “Toen werd 
er genetisch onderzoek gedaan 

en de uitslag was snel bekend. 
Afgelopen maart kregen wij te 
horen dat Jip het Rett
syndroom heeft.”

“We waren samen thuis, 
toen we het nieuws kregen.” 
vertelt Wieteke. “Dat was heel 
emotioneel.” Martin: “Je weet 
dan dat het niet goed is en gek 
genoeg was het gevoel er al een 
tijdje dat ons leven anders
zou zijn.” 

EN DAN?
“We gaan er allebei heel anders 
mee om.” vertelt Martin. “Ik wil 
echt alles weten. Ik wil de beste 
informatie, zodat ik de beste 
vader kan zijn voor Jip. Ik wil 
haar het beste geven van mezelf. 
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Die gedrevenheid zit in mij.” De 
gedreven kant van Martin maakt 
dat hij in korte tijd lid werd van 
de Nederlandse, Engelse en 
Amerikaanse Rett verenigingen. 
De emotionele kant van Martin 
bracht hem bij het boek over 
Floortje, waarbij hij ruimte 
voelde voor verdriet. “Het lezen 
van Lieve Floortje helpt mij om 
te verwerken.”

“Ik ben meer in het moment.” 
laat Wieteke weten. “Als er 
nu iets ontstaat, dan vraag ik 
me ook nu af hoe ik daar mee 
om kan gaan. Zo realiseerde 
Sam zich dat Jip met haar ogen 
kan praten. Datzelfde ging zij 
uitproberen op school. Ze kwam 
verdrietig terug, omdat niemand 
haar snapte. Ik realiseerde me 
hoe belangrijk het is voor Sam 
én Jip dat Jip begrepen wordt. 
Daarom hebben Sam en ik toen 
samen een lesje voorbereid en 
met z’n drietjes gegeven voor 
haar klas, inclusief leren praten 
met je ogen, een bijzondere 
ervaring. Mart vertelde mij later 
dat Yolanda dat ook in Lieve 
Floortje schrijft. Hij vindt het 
grappig dat ik zoiets dan juist 
zelf bedenk.”

“Ondanks de uitdagingen die 
we regelmatig voelen, staan we 
er samen krachtig in.” vervolgt 
Wieteke. “Ik wat meer in het 
hier en nu en Martin vaker in 
het uitzoeken en onderzoeken. 
Beiden hebben we samen nodig. 
Wij kunnen dit dragen.”

VERRIJKING
Martin: “Ik ben zo trots dat ik 
haar vader mag zijn.” Martin 
en Wieteke stralen allebei 
als Martin dat zegt. Wieteke: 
“Jip verrijkt ons leven.” 
Verschillende anekdotes 
passeren de revue en allemaal 
lijken ze één ding gemeen te 
hebben: écht contact. Wieteke: 
“Woorden staan vaak in de 
weg voor écht contact en dat 
is precies wat Jip ons laat 
zien.” Zo vertelt Wieteke over 
een bezoekje aan de Efteling, 
waar Jip Anne ontmoet, een 
ander meisje met Rett: “Twee 
meiden, twee wagens en alleen 
oogcontact. Daar straalde zoveel 

Wij kunnen dit 
dragen.

Ik gun Jip 
autonomie.

rust van uit. Heel bijzonder.” 
Martin: “Deze meiden brengen je 
terug naar de essentie van
het contact.”

TOEKOMST?
Martin: “Ik gun Jip autonomie. 
Door haar spraakcomputer krijgt 
ze dat steeds meer, maar ik 
verwacht dat de technologie niet 
stil zal staan. Ik gun haar dat 
op dat gebied de mogelijkheden 
steeds groter worden.” Wieteke: 
“Dat ze gelukkig is en een fijn 
leven heeft.”

“Presumed competence.” Martin 
hoorde Susan Norwell hierover 
spreken tijdens een lezing: “Dat 
je ervanuit gaat dat je kind alles 
gewoon snapt. Dat hij of zij alles 
kan, maar dat het niet altijd 
lukt.” De beste benadering van 
een kind met Rett syndroom, als 
je het mij vraagt. Martin: “Dat 
is zo hoopvol en tegelijkertijd 
zo verplichtend. Wij zijn er 
verantwoordelijk voor dat zij 
zich kan uiten.” Perro maakt de 
laatste foto’s en ik neem nog 
een slok van mijn koffie. Tineke 
biedt me nog een heerlijke 
koek aan. Jip heeft die koek ook 
gezien en kan haar ogen er niet 
vanaf houden. “Wil jij ook wat 
eten?” vraag ik haar en meteen 
beginnen haar ogen te stralen. 
Jip gaat eten en Perro en ik 
duiken het herfstweer in, op weg 
naar huis. 

Geschreven door Petra de Bruin

Bekijk het 
korte filmpje 
van Susan 
Norwell over 
Presumed 
Competence.

Bij Milo maken 

we communicatie 

mogelijk. Samen met 

ouders en andere 

communicatiepartners 

als ervaringsdeskundigen. 

Want ook als je niet 

kunt praten, wil je 

communiceren. 

Ondersteunde communicatie (OC) biedt mogelijkheden 

om te communiceren, juist als taal niet tot spraak komt. 

Iedereen heeft recht op toegang tot communicatie, 

waar, wanneer en op wat voor manier dan ook.

Praten kan ik niet, maar communiceren wil ik wel!

KLIN© staat voor Kinderen Leren Initiatieven Nemen 

in Communicatie. In een aangepaste speel- en 

leeromgeving gaan we gedurende één schooljaar 

intensief aan de slag met ondersteunde communicatie, 

taal en geletterdheid. Door middel van groepsactiviteiten 

en individuele begeleiding werken we aan communicatie 

op een manier die past bij de belevingswereld en 

interesses van het kind.

Nieuwe KLIN©-groepen starten elk schooljaar in 

Schijndel en Susteren. Heb je vragen of wil je meer 

informatie? Neem gerust contact op via 073-7370287 of 

info@stichtingmilo.nl.

wijzijnmilo.nl

Meer weten? Maak een afspraak voor een vrijblijvende 
demonstratie: 0316 - 268021 of www. kmd.nl

•   Accuduur tot 15 uur
•    Verhoogt zelfredzaamheid 

bij Rett syndroom

•   Met Grid3 en diverse vocabulaires
•   Hoge reactiesnelheid van de 

oogbediening

Met Grid3 en diverse vocabulaires
Hoge reactiesnelheid van de 

Grid Pad

Spraakmakend

Onbeperkt communiceren met je ogen
De Grid Pad helpt je zelfstandig te communiceren wanneer je niet kunt praten 
en een beperkte handfunctie hebt. De ingebouwde Lumin-i sensor is speciaal 
ontwikkeld voor deze spraakcomputer. De nieuwste technologie zorgt voor 
nauwkeurige oogbediening met een hoge reactiesnelheid.

De meest 
nauwkeurige 

oogsensor!

‘t Holland 24
6921 GW  Duiven

T 0316 - 26 80 21 
F 0316 - 28 11 60 

E info@kmd.nl
I www.kmd.nl
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Claude Buda en Jacinta

Het congres was in Gold Coast, wat aan de oostkust 
ligt, aan de zonnige Sunshine Coast. Het congres 
werd gehouden in een hotel net achter de kust, dus 
het strand was op loopafstand: heerlijk voor een 
ochtendduik of lunchwandeling! Bij Rett congressen 
zijn altijd veel meisjes en dames met Rett syndroom 
aanwezig, en zo ook nu, maar ook een jong 
volwassen man met Rett. De dames en heer hebben 
veel meegeluisterd bij de presentaties, en gaven 
soms luidkeels hun in- of ontstemming.

Op woensdag 2 oktober werd het congres geopend 
door Claude Buda, de voorzitter van de Australische 
oudervereniging, samen met Jacinta Rome. 
Jacinta is een jonge vrouw met Rett syndroom, 
die praat en heel mooi haar verhaal met ons 
deelde en ons welkom heette. Elke ochtend was 
er een gezamenlijke start met overkoepelende 
onderwerpen, waarna je kon kiezen tussen 
presentaties van de familie sessies of de klinische 
sessies. In de familie sessies kwamen onderwerpen 
voorbij, zoals de geschiedenis van Rett syndroom, 
pijn, slaap, voeding, communicatie en fysiotherapie, 
terwijl de klinische sessies een stuk technischer 
waren met onderwerpen zoals MECP2 transcriptie, 
brein organoïden (mini-hersenen) en de laatste 
updates van fundamentele therapie op moleculair 
niveau, celniveau, DNA-niveau en
met muismodellen.

Wij mochten ook bijdragen aan dit mooie congres, 
en Mariëlle trapte af op donderdagmiddag. Zij gaf 
een presentatie over de wervelkolom en botten, 
waarbij ze alle aanwezigen in beweging kreeg door 
een scoliotische houding aan te nemen. Daarna had 
Hanneke een presentatie over haar meest recente 
onderzoek, over stimulerende en belemmerende 
factoren voor fysiotherapie bij Rett syndroom.

De toehoorders bij Mariëlles presentatie over de rug

Van 2 tot 5 oktober 2024 vond het 9e wereldcongres over Rett syndroom plaats,
in Gold Coast, Australië. Vanuit Nederland waren er 4 afgevaardigden; Gerna Scholte,
Hanneke Borst en NRSV voorzitter Mariëlle van den Berg en haar zoon Julius Kortekaas.
Hier volgt een verslag van hun ervaringen.

Wij begonnen ons bezoek aan Australië een weekje 
eerder in Perth, met een werkbezoek bij professor 
Jenny Downs. Jenny is fysiotherapeut-onderzoeker 
en heeft een lange staat van dienst op het gebied van 
Rett syndroom. Ze heeft in de afgelopen jaren met 
Hanneke samengewerkt in haar onderzoek. Jenny 
heeft de beweegtest RSGMS (Rett Syndrome Gross 
Motor Scale) ontwikkeld, die Hanneke met Josianne 
Weeda in 2019 heeft vertaald en aangepast naar het 
Nederlands. Bij het werkbezoek werd gebrainstormd 
over diverse samenwerkingsplannen, waarbij we als 
eerste een praktische richtlijn willen gaan schrijven 
over heupproblemen bij Rett syndroom. Daarna 
willen we de internationale richtlijnen over scoliose 
uit 2009 en over botkwaliteit bij Rett gaan herzien 
en een richtlijn schrijven over grove motoriek. Jenny 
bracht ons in contact met onder andere Helen 
Leonard, een pionier die al decennialang onderzoek 

doet en richtlijnen schrijft over Rett syndroom. 
Hierna hadden we een paar dagen om de 
presentaties voor te bereiden en wat vrije tijd in 
Perth, waarbij we als toeristen de stad hebben 
verkend. Perth ligt in het zuidwesten van Australië, 
waar vaak een frisse wind waait vanuit de zuidpool. 
In de botanische tuinen ontmoetten we toevallig 
een Australische jongedame met Rett syndroom, 
die met haar begeleiders een dagje in het park was. 
We hebben even met haar gekletst en een foto van 
ons samen gestuurd naar haar moeder, die we de 
volgende week op congres zouden ontmoeten. 
Perth is een ruim opgezette stad, waar je goed met 
het openbaar vervoer kunt rondreizen. We bezochten 
ook Rottnest Island, een eiland voor de kust van 
Perth. Deze naam komt van de Nederlandse 
ontdekkingsreiziger Willem de Vlamingh die in 1696 
het eiland rotte nest eiland noemde, bij het zien van 
de quokka’s (kleine kangoeroe/ratachtige beestjes).

HET WORLD RETT 
SYNDROME CONGRESS 
IN Australië

Vlnr: Julius Kortekaas, Helen Leonard, Lakshmi, 
Mariëlle van den Berg, Jenny Downs, Gerna Scholte 
en Hanneke Borst

De opening van het congress 		  	

Op vrijdag stond het thema communicatie op 
het programma, waarbij eerst onze vriendin Gill 
Townend presenteerde over prikkelverwerking. 
Daarna had Gerna een bevlogen boodschap over
de zelfbepaling van mensen met Rett syndroom.
Ze deelde haar eerste ervaringen met het 
bespreken van in welke onderwerpen dames met 
Rett syndroom het belangrijk vinden om zelf te 
kunnen kiezen, en of ze tevreden zijn over de mate 
van zelfbepaling bij die onderwerpen. Daarna gaf 
Mariëlle nog een presentatie over de longen en het 
gebruik van het PEP-masker.

Op vrijdagavond was er een gala-avond in Sea 
World, waar we werden verhaald op een mooie 
dolfijnenshow. Daarna gingen de voetjes van de 
vloer, zowel met de Rett-dames als met ouders, 
therapeuten en onderzoekers.
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Aan mij was het genoegen te worden 
uitgenodigd door Rett Syndrome Australian om 
te komen spreken op de “Sibling Panel” op het 
wereld Rett congres. Voor mij betekende het de 
gelegenheid ervaringen als broer van iemand 
met Rett te delen en te bespreken en tevens, 
dat ik de kans kreeg naar een gaaf, ver land te 
reizen dat heel anders is dan wat ik gewend ben. 
Van de flora en fauna tot simpelweg de omvang 
van alles dat Australisch is en de geschiedenis, 
of eigenlijk, gebrek daaraan. Ze zeggen wel: “In 
Europa denken ze dat 100 kilometer een grote 
afstand is en in Australië denken ze dat 100 jaar 
een lange tijd is.”

Toen we aankwamen bij het QT Hotel in Gold 
Coast, QLD, heb ik kennis gemaakt met enkele 
jonge dames met Rett syndroom en hun 
families. Een van hen, Jessica (23) uit Australië 
was aangenaam actief en liet zich horen. Met 
hulp van haar vader Mark kon ze zelfs een beetje 
lopen. Een andere dame, Silvia, was nog luider 
en zeer mobiel. Met zichtbare moeite wist ze 
soms op te staan en weg te lopen, en snel ook! 
Daarbij liet ze haar frustraties luid horen, wat 
tegelijkertijd hartverwarmend en pijnlijk was 
om te horen. Ik vermoed namelijk dat zij zich 

Mariëlle en Gerna (met aboriginal schildering)
op de gala avond 

Hanneke met Charlotte en Gill Townend

Mariëlles presentatie over het PEP-masker

Gerna’s presentatie over zelfbepaling

Op zaterdag was er een gezamenlijk programma, 
met aandachtspunten vanuit ouders en een 
broers-en-zussen-panelgesprek, waaraan Julius 
ook deelnam. Enorm waardevol om van de (jong-)
volwassen broers en zussen te horen wat zij hebben 
geleerd van hun zus, en wat zij belangrijk vinden 
voor hun zus.

Na een afsluitende lunch en borrel trekken we de 
volgende dag de stad in om nog wat van Gold Coast 
te zien. We fietsen als echte Nederlanders door de 
hele stad, wel met elektrische fietsen deze keer. 
Hierna vertrekken we om zelf nog wat vakantiedagen 
te vieren in het prachtige Australië, voor we weer 
met veel inspiratie, nieuwe ideeën en mooie 
ontmoetingen naar het natte Nederland terugkeren.

het meest beklaagde, niet omdat zij het meest 
ontevreden was, maar omdat de andere Rett-
dames het simpelweg aan de fysieke functie 
ontbrak om hun onvrede hoorbaar te maken. 
Maar ook was ik trots op haar dat ze zich zo liet 
horen. Met mijn eigen zus, Robin, gold: Hoe 
meer geluid ze kon maken, hoe meer ze kon 
communiceren, des te beter kon het met haar 
gaan en des te relevanter ze was op sociaal vlak. 
Dus ieder geluid was goed geluid.

Mijn gebruik van de verleden tijd wanneer 
ik over Robin praat, brengt me op de zorgen 
die ik had over mijn deelname aan de Sibling 
Panel. Zelf heb ik er geen problemen mee haar 
overlijden te benoemen, maar ik wist ook dat er 
veel ouders zouden zijn die bezorgd zijn over 
hun kind en ook veel ouders die recentelijk van 
hun dochters syndroom hebben vernomen en 
zich afvragen wat hun te wachten staat. Om niet 
te suggereren dat ons verleden hun toekomst 
is, overwoog ik of ik haar overlijden in het 
midden zou moeten laten. Toen ik dit aan Bill 
Calaghan, leider van de Sibling Panel, voorlegde, 
sloeg hij de spijker op de kop en zei hij wat ik 
waarschijnlijk dringend moest horen. “We gaan 
je vragen hoe het is, dus zeg het zoals het is.” 
Na de Sibling Panel hoorden we dat heel wat 
mensen ontroerd hebben geluisterd naar de 
waarheden die we daar op het podium hebben 
gesproken.

De presentaties op het congres waren wel 
interessant af en toe, maar de echte waarde van 
dit congres voor mij was het ontmoeten van 
alle mensen. De Rett dames, de families, de 
verzorgers, de organisatoren, de andere broers 
en zussen, de clinici, de doctoraal kandidaten en 
de geweldige jongens Josh en John. Ik wens ze 
allemaal gezondheid en voorspoed en ik hoop 
ze ooit weer te spreken.

Met vriendelijke groet,
Julius Kortekaas

BROER JULIUS,
NEEMT DEEL AAN‘Sibling Panel’
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Donaties
Plaatjes schieten voor Rett

Spijkerbroekengala 2024

Een mooie donatie actie voor onze vereniging van Daniël Boven. Met zijn 
eigen bedrijf, visual studio Good4, wil Daniël naast het commerciële werk 
ook goed doen voor de maatschappij met multimediaal werk. 

Als fotograaf heeft hij daarom op één dag maar liefst 27 mensen 
geportretteerd, bijvoorbeeld voor hun LinkedIn profiel. Dat bracht het 
geweldige bedrag op van € 900,- voor de NRSV. Zijn connectie met het 
Rett syndroom is de familie van Rett meisje Minthe Kok.

Daniël deed al vaker acties voor verschillende goede doelen. Hij ziet het 
als een privilege dat hij deze inspanning kan leveren, omdat hij gelukkig 
gezond is. We wensen hem veel succes met zijn bedrijf en danken hem en 
natuurlijk zijn klanten heel hartelijk voor hun mooie bijdragen.

De 10e editie van dit spetterende gala vond op 6 december plaats 
in Nieuwegein. Een groots feest, in spijkerbroek gevierd, waarbij de 
opbrengst ten goede komt aan diverse goede doelen, waaronder de NRSV.

Het Spijkerbroekengala is een initiatief van zes bevlogen ondernemers
die jaarlijks belangeloos goede doelen steunen die het verschil maken 
voor kinderen.

Tijdens het feestelijke 5-gangen diner was er een loterij met prachtige, 
gesponsorde prijzen. De veiling was in de vertrouwde handen van Martijn 
Veen, opa van Evi met Rett. Bij een feest hoort natuurlijk muziek. De 
voetjes konden van de vloer met Female Fusion, Frans Duits, Tino Martin 
en Sonny Inc band.

Als bestuur vierden we het feest mee, samen met vrijwilligers, 
netwerkspecialisten en een aantal betrokken ouders die de vereniging 
ondersteunen. De NRSV bedankt iedereen die het Spijkerbroekengala 
mogelijk heeft gemaakt. Wij zijn dankbaar dat wij mogen delen in de 
geweldige opbrengst voor de 10 goede doelen van maar liefst € 320.250,-.

We bedanken al onze
donateurs voor hun bijdragen!

De Protestantse Gemeente Zaamslag
bedanken wij hartelijk voor hun jaarlijkse donatie.

De opa van Anna is overleden op 86-jarige leeftijd. Opa Linssen en Anna 
hadden goed contact, als opa bij haar was dan zong hij altijd liedjes voor 
haar. En als hij aan de telefoon was, vroeg hij altijd hoe het met Anna ging.

Bij de uitvaart is gevraagd om een bijdrage voor onze vereniging 
in plaats van bloemen. Daar is een mooie opbrengst van €860,- uit 
gekomen. Ook werd tijdens de uitvaart het verhaal van Kikker en het 
Vogeltje voorgelezen, dat gaat over rouwverwerking. Anna zal haar opa 
zeker missen.

Wij wensen de familie Linssen veel sterkte en danken hen hartelijk voor 
deze bijdrage aan de vereniging.

Donatie na overlijden opa Linssen

Donatie Tioga Tours
Tioga Tours deed in 2024 opnieuw een mooie donatie van € 250,-.
Heel hartelijk bedankt voor jullie continue steun aan onze vereniging.

Home made by Oma Hovinga
De creatieve oma van Adrienne, met Rett syndroom, verkoopt de door 
haarzelf gemaakte artikelen op markten.

Oma doneerde het afgelopen jaar opnieuw een bedrag van ruim € 200,-.
Zij wil graag dat haar donatie wordt ingezet voor wetenschappelijk 
onderzoek naar Rett syndroom. De NRSV bedankt oma weer hartelijk voor 
haar bijdragen!
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Donaties
60-jarig jubileum grootouders Yasmine
In oktober 2024 vierden de opa en oma van Yasmine, met Rett syndroom, 
hun 60-jarige huwelijksdag. Aan hun gasten vroegen zij geen cadeau voor 
henzelf, maar een donatie voor onze vereniging. Dat leverde een prachtige 
donatie van € 550,- op.

Opa Cor weet als voormalig hoofdmeester hoe leuk en belangrijk lezen 
is. Opa Cor en oma AnneMarie Kirchner willen met hun donatie graag 
bijdragen aan dat doel. Dat kan met de programma’s Look-to-Read of 
Look-to-Learn, die kinderen met Rett syndroom op de spraakcomputers 
kunnen gebruiken.

Hartelijk dank aan alle gasten van het huwelijksfeest en de grootouders 
van Yasmine.

We bedanken al onze
donateurs voor hun bijdragen!

Een groep van 28 medewerkers van ProQR Therapeutics liep op
12 mei 2024 de Marathon van Leiden. Zij waren herkenbaar aan het
NRSV logo op hun marathonshirt. Het was die dag extreem heet, 
waardoor sommige afstanden niet werden gelopen en een aantal 
medewerkers eerder moest stoppen.

Toch brachten zij in totaal het prachtige bedrag van € 3.375,- bij 
elkaar voor de NRSV! Mooi dat de medewerkers van de organisatie zo 
betrokken zijn bij onze gezinnen en onze patiëntenvereniging. We willen 
alle lopers hartelijk bedanken voor hun inzet. 

ProQr is een bedrijf in biotechnologie dat via RNA bewerking medicatie 
probeert te ontwikkelen voor ernstige zeldzame ziekten, zoals nu ook 
voor Rett syndroom. Begin 2024 startte ProQR een samenwerking 
met het Amerikaanse Rett Syndrome Research Trust. Deze organisatie 
stimuleert diverse onderzoeken en wij steunen hen jaarlijks met
een bijdrage.

ProQR loopt marathon

Donatie van SchadeNet B.V.
Wij ontvingen weer een mooie donatie van SchadeNet B.V. van € 1.000,-.
Hartelijk bedankt voor jullie bijdrage!

Bij Label Kiki wordt Black Friday,
Give Back Friday!
Label Kiki, een online winkel voor leuke sieraden heeft een mooie donatie 
van € 470,- gedaan aan de NRSV. 

In de week voor Black Friday had Label Kiki een bijzondere actie. Van 
elke aankoop zou 10% naar een goed doel gaan. Uit verschillende goede 
doelen werd er door veel mensen op de NRSV gestemd, erg leuk!

De fysieke winkel van Label Kiki vind je in Venray, waar toevallig ook 
ons bestuurslid Dianne woont. Samen haar dochter Evy mocht zij de 
donatiecheque in ontvangst nemen.

Wij bedanken Label Kiki voor deze bijdrage!

Collecte Het Gehandicapte Kind
In november 2024 zijn veel collectanten langs de deuren gegaan om geld 
op te halen voor Het Gehandicapte Kind. Van ‘onze’ opbrengst komt 50% 
ten goede aan projecten van Het Gehandicapte Kind en gaat 50% naar 
de NRSV. Het is op dit moment nog niet duidelijk hoeveel dat is. Dank 
aan alle ouders, opa’s, oma’s, tantes, ooms en vrienden die zich hebben 
ingezet voor deze collecte.

Doe jij in 2025 ook mee? Meld je alvast aan via info@rett.nl.
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Hallo allemaal, ik ben Jolie en ik ben net 3 jaar 
geworden. Ik woon samen met mijn mama in 
Eindhoven en ga op zaterdag bij papa spelen. Mijn 
mama heet Annemarieke en mijn papa heet Mark. Ik 
heb geen broers en zussen. Ik logeer ook regelmatig 
bij opa en oma. Sinds afgelopen zomer weten we dat ik 
Rett heb.

Ik ga het liefst in bad of ik eet ijsjes. Daarnaast ben 
ik gek op buiten spelen, zwemmen, Nijntje kijken, 
wandelen, fietsen, knuffelen, rennen en liedjes zingen. 
Ik hou niet zo van stil staan of zitten, want ik ben liever 
actief bezig.

Ik vind het soms lastig dat ik niet alles kan vertellen. 
Ik begrijp veel woordjes, maar kan steeds minder 
woordjes zeggen. Papa, mama, bad, ijs, auw en wauw 
kan ik nog wel zeggen. Dan word ik soms boos als ik 
me niet begrepen voel.

Ik ben net gestart bij Okido. Daar krijg ik logopedie 
en ik hoop dat zij me kan helpen om beter te ‘praten’. 
Daarnaast zijn we aan het kijken hoe we thuis de zorg 
goed kunnen organiseren. Ik ben een ondernemende 
dame met een eigen wil, en ik heb niet altijd zin om 
te luisteren. Dan kan ik soms boos worden. Daar wil 
mama graag tips voor. Ook zijn we bezig hoe we de 
zorg voor de toekomst goed kunnen regelen.

Groetjes Jolie

JOLIE

Hoi allemaal! Mijn naam is Anna. Ik ben twee jaar 
en woon, samen met mijn broer Rik van 4 en mijn 
ouders Gerard en Marion, in Voorthuizen. Ik ben 
een vrolijk meisje en geniet van het leven zoals 
het komt. Papa en mama hadden al een tijdje door 
dat mijn ontwikkeling iets anders ging dan bij mijn 
broer en sinds juni hebben we de diagnose Rett; 
dan vallen er wel wat puzzelstukjes op z’n plaats. 

Papa en mama zijn nu druk bezig met het regelen 
van allerlei hulpmiddelen in huis. Ik heb al een 
nieuw bed en een nieuwe stoel, maar er komen 
nog veel meer stoelen aan! Daar is mijn broer wel 
een beetje jaloers op. Daarom mag hij ook in mijn 
bed slapen en mijn nieuwe stoelen testen. Hij is 
namelijk heel erg zorgzaam en wil het allerbeste 
voor mij.

Ik geniet van muziek, van mama die zingt, van de 
wind in mijn haren op de fiets en van stoeien met 
papa en mijn grote broer. Soms gaat mijn eten 
niet snel genoeg, of ben ik moe en dan kan ik wel 
humeurig zijn. Of dan heb ik geen zin om te slapen 
en dan moeten papa en mama nog een paar 
knuffels en kusjes brengen.

Maar eigenlijk pak ik mijn omgeving vooral in met 
mijn mooie ogen en allerliefste glimlach. Ik ben 
namelijk een echte flirt!

ANNA

NIEUWE SPETTERS, WELKOM BIJ DE
NEDERLANDSE RETT SYNDROOM VERENIGING!

DOOR JULLIE VERHALEN HIER TE DELEN,
HOPEN WE OUDERS EN GEZINNEN TE VERBINDEN.

Ik ben Rozemarijn en ik ben 3 jaar oud. Ik woon 
met mijn mama’s Britta en Eva in het mooie 
Eindhoven. Mijn hobby’s zijn eten, zwemmen, 
muziek en ik vind fietsen met de bakfiets erg leuk. 
Soms vind ik iets zó leuk dat ik mijn adem inhoud. 
Dan krijg ik een grote bolle buik!

Ik ga 3 dagen per week naar het KDC. Daar heb 
ik het heel erg naar mijn zin. Ik ben een vrolijk en 
enthousiast meisje. Ik weet goed wat ik wil en kan 
daardoor heel goed kiezen!

Mijn mama’s weten sinds september ’23 waar 
mijn ontwikkelingsachterstand vandaan komt. 
Helaas ben ik een hoop woorden kwijtgeraakt die 
ik kon zeggen, maar dankzij mijn lieve juffen kan ik 
steeds beter duidelijk maken wat ik wil. Er komen 
gelukkig ook wat woorden terug, tegenwoordig kan 
ik heel hard roepen om mama. Dat is het voordeel 
van twee mama’s hebben: er is altijd wel een 
mama in de buurt.

Ik leer nu ook lopen en dat vind ik echt heel erg 
leuk! Vorig jaar was ik heel bang om te staan en 
moest ik telkens huilen tijdens het oefenen in 
de statafel. Nu ben ik zo stoer dat ik met een 
looprekje zelfstandig kan lopen. En trots dat ik 
daarop ben! Het leukste vind ik het als ik beloond 
word met wat lekkers of een dikke knuffel.

ROZEMARIJN
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SAMEN SCHAATSEN
MET HET SCHAATSFRAME!

HIER GA IK VAN 

stralenIN DEZE RUBRIEK DELEN ONZE KIDS HUN 
GELUKSMOMENTJES. LAAT JE INSPIREREN!

LAUREN GING MET HAAR ZUSSEN EN 
MOEDER SCHAATSEN BIJ SVEN KRAMER 
ACADEMY;
Saskia Niemeijer vertelt: ‘Wat een geweldige ervaring 
was het frameschaatsen! Lauren moest de eerste 
keer even kijken wat er precies de bedoeling was, 
maar bij de derde keer ging ze een paar keer de
400 meter baan in het rond met een grote glimlach 
op haar gezicht.

Lauren kan het! Kinderen met een handicap 
kunnen op maar liefst 16 Nederlandse 
ijsbanen meedoen aan de reguliere 
schaatslessen. Gewoon, samen met kinderen 
zonder beperking: samen schaatsen! Dat kan 
dankzij het schaatsframe. Een schaatsframe 
is een aangepast sporthulpmiddel met een zitje 
en drie ijzers.

Haar zusjes vonden het ook geweldig om samen met 
haar te schaatsen en hadden ook geen hulp nodig 
om samen met Lauren met het frame te schaatsen.

Ik, als moeder, vond het ontroerend om te zien dat 
ze ook echt een activiteit met zijn drieën konden 
ondernemen. Daarnaast was het ook heel leuk dat 
dit een activiteit was waardoor Lauren met andere 
“normale” kinderen mee kon doen en niet weer heel 
erg apart in een “beperkt” groepje. Dat doet Lauren 
ook heel goed.’

AANMELDEN
Wil je meer weten of je aanmelden? Neem dan 
contact op met de ijsbaan. Via de website van 
Stichting het Gehandicapte Kind zie je welke 
maat schaatsframe elke ijsbaan heeft, en de 
contactgegevens van de ijsbanen.

Op deze schaatsbanen kun je Frame Schaatsen:

•	 Triavium in Nijmegen
•	 De Uithof in Den Haag
•	 De Scheg in Deventer
•	 De Vechtsebanen in Utrecht
•	 De Westfries in Hoorn
•	 Elfstedenhal in Leeuwarden
•	 De Meent in Alkmaar
•	 Optisport in Dordrecht (ook kunstschaatsen!)
•	 Ireen Wüst IJsbaan in Tilburg
•	 Optisport in Breda
•	 IJsbaan Twente in Enschede
•	 IJsbaan Haarlem in Haarlem
•	 IJsbaan Middelburg in Middelburg
•	 Sportcentrum Kardinge in Groningen
•	 Schaatsbaan Rotterdam in Rotterdam
•	 Thialf in Heerenveen

Hoi ik heet Mirle en ben 6 jaar. Mijn grote broer 
Peike is echt heel lief en grappig. Mijn vader en 
moeder heten Joris en Rinske.

Wij wonen samen met oma op een woonboerderij 
in Gersloot, dat ligt in Friesland. Ik heb daar alle 
ruimte om met veel lawaai buiten te spelen, want 
als ik pret heb hoor je dat wel. Ik ben stapelgek op 
dieren, vooral pony’s en honden. 

Elke woensdag ga ik ponyrijden in het bos, met 
andere kinderen. Daar kijk ik de hele week naar uit 
en klets ik veel over op mijn spraakcomputer.

MIRLE

‘Sinds eind
	september heb ik
	last van epilepsie
	en door de
	medicijnen voel ik
	me zo raar.‘

‘Ik heb snel last van
	alle prikkels en wil 
	dan graag rust.‘

Sinds eind september heb ik last van epilepsie en 
door de medicijnen voel ik me zo raar. Soms weet 
ik niet wat ik ermee moet en ga ik gillen. Ik heb 
snel last van alle prikkels en wil dan graag rust. 

Mijn ouders zijn bezig met een fijne veilige plek 
voor mij beneden waar ik ook met mijn pgb’ers 
kan zijn. Als ik me goed voel, ga ik naar stichting 
maatklas en geniet ik van het spelen en knuffelen 
met andere kinderen, met hulp van mijn
lieve juffen.



22 23

De arts van het consultatiebureau ziet het niet zo 
somber in, tijdens de korte bezoekjes ziet hij Saskia 
duidelijk niet als de Saskia die wij zien. Toch komt ze 
in de medische molen, maar geen enkele specialist 
kan iets zinnigs over haar zeggen.

We komen onder de hoede van de Sociaal 
Pedagogische Dienst. Saskia gaat naar een 
Kinderdagverblijf voor gehandicapte kinderen. 
Ze wordt gehaald en gebracht met de taxi. Saskia 
is duidelijk een ongelukkig kind, maar niemand 
heeft een remedie. Alles levert spanning op. 

Anton en Nelleke (83) zijn de ouders van Saskia. Nelleke complimenteert ons met het blad, maar 
vindt de verhalen te mooi, te roze. Ze herkent Saskia er niet in en mist daarmee de erkenning voor 
hun problemen, gevoelens en hun leven. Haar verhaal is ze nog niet tegengekomen. Nelleke vat het 
kort samen: ‘Rett is een ramp voor het meisje en voor de familie.’ In haar verhaal vertelt ze over 
Saskia, die gilt en zichzelf bijt, en haar ouders tot wanhoop drijft, omdat niemand haar kan helpen. 
Ik lees over toewijding en levenslang, liefdevol zorgen.

Onze lieve dochter Saskia is op 4 april 2024 
overleden. Haar uitvaart in vrij kleine kring is 
informeel en mooi. Het is een prachtige lentedag 
met volop zon. Ze heeft het woonhuis verlaten door 
een erehaag heen, gevormd door haar huisgenoten. 
Dat is zo ontroerend. Saskia ligt in een kleurige kring 
van bloemen.

DE WOORDEN VERLIEZEN HUN BETEKENIS
Saskia is geboren op 31 augustus 1971, waarbij onze 
huisarts de thuisbevalling heeft geleid. Alles verloopt 
vrij vlot en zonder problemen. Saskia is een lieve en 
rustige baby die zich normaal ontwikkelt. Het duurt 
wel lang voor ze gaat zitten en staan, maar dat valt 
nog binnen het ‘normale’.

Tot haar tweede verjaardag is ze een allerliefst 
en makkelijk dreumesje. Ze kan lopen, zich 
voortbewegen op een driewieler en ze begint te 
praten. Niets aan de hand.

Na haar tweede verjaardag verandert dat volledig. 
De woorden verliezen hun betekenis en verdwijnen 
uiteindelijk helemaal. Saskia huilt en lacht, lacht en 
huilt. Ze gilt veel, bijt zichzelf en anderen, draait de 
haren uit haar hoofd en slaapt niet meer.

Veel spanning. De toestand thuis is hectisch en 
deprimerend. Saskia huilt en gilt, ze bijt haar polsen 
kapot. We gebruiken plastic servies, omdat het 
regelmatig door de keuken vliegt.

Rett IS NIET ALTIJD ROZE

‘Het contact met 
	Saskia is niet altijd 
	makkelijk.’

De nachten zijn ook onrustig, ze slaapt steeds 
eventjes en huilt tussendoor veel. Ik weet nog goed 
dat de buurman zich daarover heeft beklaagd. 
Radeloos zijn we. Af en toe ben ik bang voor mezelf, 
omdat ik het niet meer weet en verkeerd zou kunnen 
reageren op het gedrag van Saskia.

UIT HUIS
Vanuit de SPD komt het voorstel om Saskia voor 
drie maanden op te nemen in Sandhaghe, Research 
en Observatie Centrum in Den Haag. Een mooie 
en nieuwe instelling in bosrijk gebied, niet ver van 
Scheveningen. Het gebouw bestaat inmiddels al
niet meer. We zijn, hoe vreemd het ook klinkt, 
opgelucht met dit voorstel. Saskia was vier jaar toen 
we haar naar haar kleine groepswoning in Sandhaghe 
hebben gebracht. Bij thuiskomst, drinken we koffie. 
En de lege kopjes heb ik gewoon op tafel laten staan. 
Omdat het nu kan. We kunnen weer normaal eten. 
Haar broer, die drie jaar ouder is dan Saskia, krijgt 
weer aandacht. Het is zo dubbel, want naast verdriet 
voelen we vooral opluchting.

Saskia heeft nooit meer thuis gewoond. Haar verblijf 
wordt iedere drie maanden vanzelf verlengd. Af 
en toe logeert ze een nachtje thuis. In de jaren ‘70 
bestaat hulp betaald uit het Persoonsgebonden 
Budget nog niet. Vanaf haar vijftiende verjaardag 
verhuist ze naar De Hooge Burch in Zwammerdam.

RETT OF TOCH NIET?
Omstreeks 1990 lees ik in de Libelle een artikel 
over Rett. En ik weet onmiddellijk: dat is wat Saskia 
heeft. Haar persoonlijk begeleider heeft voor ons 
een afspraak met de specialist gemaakt. We zijn nog 
maar nauwelijks binnen en hij zegt: ‘Eén ding weet 

‘We gebruiken 
	plastic servies, 
	omdat het 
	regelmatig door de 
	keuken vliegt.’

‘Tot haar tweede 
	verjaardag is ze 
	een allerliefst 
	en makkelijk 
	dreumesje.’

ik heel zeker, dit is geen Rett, want dan had Saskia 
al lang in een rolstoel moeten zitten.’ Hij is de arts 
en ik een onwetende moeder. Ik neem voor waar aan 
wat hij zei.

Midden in de 90’er jaren willen wij als ouders 
graag een genetisch onderzoek in verband met een 
mogelijke kinderwens van onze zoon. De uitslag 
is onduidelijk. Toch denkt de klinisch geneticus, in 
tegenstelling tot de specialist een paar jaar eerder, in 
de richting van Rett syndroom. We zijn verbijsterd.
In die periode verhuist Saskia, ze is dan al 
vijfentwintig, naar een kleinschalige instelling 
midden in een woonwijk in Vlaardingen. Ook hier 
vind ik de ontmoetingen met haar (volwassen) 
groepsgenoten confronterend. Ik kan Saskia haar 
handicap, het feit dat ze anders is en daardoor de 
aandacht trekt, wel aanvaarden. Toch heb ik moeilijk 
kunnen wennen aan het beeld van onze dochter, 
waar ik zoveel van hou, tussen andere kinderen
met beperkingen.

Het contact met Saskia is niet altijd makkelijk. 
We knuffelen haar graag, maar te veel knuffels 
accepteert ze niet. Saskia vraagt met haar ogen 
aandacht als je bij haar bent, maar te veel aandacht 
wijst ze af. Dan duwt ze je hand weg.

In het jaar 2000 belt de klinisch geneticus ons, tot 
onze verrassing, op. Hij vertelt dat het gen waarin 
de mutatie die Rett veroorzaakt, is ontdekt en het 
Rett syndroom daarmee aantoonbaar. Natuurlijk 
stemmen we in met een nieuw onderzoek en het 
bewijs voor Rett syndroom is geleverd. Ook al
helpt het ons niet, het is toch fijn dat we een 
diagnose hebben.

Saskia is inmiddels 30 jaar, hadden we het maar 
eerder geweten! Samen met Saskia brengen we 
een bezoek aan Dr. Smeets, die vertelt dat hij ieder 
Rett meisje in Nederland kent. En Saskia, altijd 
gespannen en onrustig, heeft meer dan twee uur stil 
en ontspannen aan zijn bureau gezeten. We voelen 
ons door hem begrepen, al worden we niet veel 
wijzer. Dr. Smeets vindt Saskia een ‘licht geval’, iets 
waar wij anders over denken.
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Wij naderen de tachtig jaar. Steeds vaker realiseren 
wij ons dat als wij wegvallen, Saskia dan voor het 
grootste deel is aangewezen op de aandacht van het 
personeel, ook in de weekenden en de feestdagen. 
Dat is een schrikbeeld voor ons.

EEN KNOBBELTJE
Op een dag worden we gebeld. Een oplettende 
verzorgster is het opgevallen dat Saskia een harde 
plek in haar rechterborst heeft. Al snel blijk het om 
een tumor te gaan. We gaan de medische molen in. 
En dat valt niet mee bij Saskia. Gelukkig gaat er bij 
elk onderzoek een verzorgster met ons mee. 
De tumor blijkt kwaadaardig. Een operatie en 
bestralingen worden als passende therapie 
voorgesteld. Een belastend traject voor Saskia. Wij 
hebben onze mening inmiddels al gevormd; kwaliteit 
van leven is voor Saskia belangrijker dan de lengte 
van haar leven. Uit nader onderzoek blijkt de tumor 
hormoongevoelig te zijn en Saskia slikt hierna 
dagelijks Tamoxifen. Ze heeft hier gelukkig geen 
bijwerkingen van en het doet de tumor slinken.
Het gaat daarna goed met Saskia, zowel lichamelijk 

Niemand, maar dan ook niemand kent in de 
jaren ‘70 Rett syndroom. Dr. Rett beschrijft 
de symptomen voor het eerst in 1966 en 
pas in 1983 wordt de aandoening naar Rett 
vernoemd. De genetische mutatie die de 
oorzaak is, wordt pas in 1999 ontdekt.

‘Helaas heeft Saskia 
	weinig profijt gehad 
	van alle kennis die 
	er daarna over Rett 
	syndroom ontstaat.’

‘Dat blijkt het begin 
	van het einde.’

‘Het personeel op 
	haar groep heeft 
	fantastisch voor 
	haar gezorgd.’

‘Haar uitvaart in 
	vrij kleine kring is 
	informeel en mooi.’

‘Daar is ze goed op 
	haar plaats.’

Helaas heeft Saskia weinig profijt gehad van alle 
kennis die er daarna over Rett syndroom ontstaat. 
Vooral de mogelijkheden voor communicatie en 
educatie hadden misschien positief effect gehad op 
haar moeilijk verstaanbare gedrag.

Dit is gebleven tot enkele jaren voor haar overlijden. 
Daarbij hoort gillen, veel gillen, sommige perioden 
overdag, soms ‘s nachts. Ze heeft altijd kapotte 
polsen door het bijten. Haar ademhaling is 
onregelmatig, ze houdt haar adem vaak in. Haar 
handen wringen en in haar mond. Saskia heeft een 
hoge pijngrens. Haar ontwikkeling blijft onder die 
van een kind van één jaar.

Saskia heeft wel een redelijk goede gezondheid. Haar 
rug groeit krom, maar het wordt geen scoliose.
Ze heeft geen epilepsie en altijd een goede eetlust. 
Haar loopfunctie is behouden gebleven. Het maakt 
me verdrietig dat ze nooit uit zichzelf naar ons toe 
komt lopen. 

DE ZORG BLIJFT, EN WIJ WORDEN OUDER
Al die jaren gaan we twee keer per week bij Saskia 
op bezoek. Tot een aantal jaar geleden zwemmen we 
wekelijks met haar, we wandelen en als het regent, 
maken we een autoritje. Iedere week eten we samen 
met haar een pannenkoek in het Pannenkoekenhuis. 
Wij blijven al die jaren verantwoordelijk voor haar 
administratie en financiën. We verzorgen haar 
kleding, en bezoeken de tandarts en dokter.
Haar broer en tantes brengen ook regelmatig een 
bezoekje aan Saskia.

Een jaar of zeven geleden verhuist Saskia binnen de 
locatie naar een woning voor ouderen. Daar is ze 
goed op haar plaats. Saskia wordt een stuk rustiger, 
het is alsof er minder leven in haar zit. Af en toe gilt 
ze nog ’s nachts, en ze bijt nog maar zelden op
haar polsen.

als in haar gedrag. Meer dan twee jaar na de 
diagnose borstkanker worden we gebeld. Saskia 
is onder de douche in elkaar gezakt. Dat blijkt het 
begin van het einde.

Er wordt bloed geprikt en de uitslagen zijn 
desastreus. Saskia kan niet meer op haar benen 
staan. Ze eet en drinkt vanaf die dag heel weinig 
meer. Maar ze is allerliefst, er blijkt aanvankelijk 
niets van pijn. Het voorstel van de arts Verstandelijk 
Gehandicapten om, waarschijnlijk tegen beter weten 
in, meer onderzoek te doen hebben we afgeslagen. 
Onze wens is dat de laatste weken of maanden van 
Saskia haar leven zo prettig mogelijk verlopen. Het 
worden maar 4 weken.

Het personeel op haar groep heeft fantastisch voor 
haar gezorgd. Ze krijgt eten en drinken aangeboden, 
en als ze niets wil, is dat ook goed. Het verschonen 
van haar bed wordt zo liefdevol gedaan, alles echt 
met respect voor Saskia. Iedere dag zijn we bij haar 
en zelfs tot een paar dagen voor haar overlijden, 

duwden we haar enorme rolstoel om buiten te gaan 
wandelen. Saskia zit er met een serene glimlach bij, 
hoewel ze niet meer echt kan ontspannen. Haar 
hoofd houdt ze krampachtig omhoog of voorover, 
zelfs in bed. De laatste dagen krijgt Saskia een 
morfinepompje. Ze is dan al buiten bewustzijn.
Op 4 april 2024 is ze overleden.

Haar uitvaart in vrij kleine kring is informeel en 
mooi. Het is een prachtige lentedag met volop zon. 
Ze heeft het woonhuis verlaten door een erehaag 
heen, gevormd door haar huisgenoten. Dat is zo 
ontroerend. Saskia ligt in een kleurige kring van 
bloemen. Naast onze familie zijn er elf verzorgers 
gekomen. Daar zijn we zó blij mee. We hebben 
afscheid genomen en treurige, maar ook grappige 
verhaaltjes uit haar leven verteld.

En nu gaan we verder zonder Saskia. Het is goed 
zoals het is. We denken veel aan haar. Soms is de 
dood een verlossing. Het is goed dat wij, haar vader 
en moeder, Saskia hebben overleefd.

Anton en Nelleke Wustrow
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WETENSCHAPPELIJKE INZICHTEN EN
PRAKTISCHE TOEPASSINGEN
Mariëlle van den Berg presenteerde de nieuwste 
wetenschappelijke inzichten, waaronder 
ontwikkelingen in gentherapie. Deze zijn gericht op 
het herstellen van de genetische fout die het gevolg is 
van een mutatie in het MECP2-gen en het Rett syndroom 
veroorzaakt. Er wordt internationaal gewerkt aan 
verschillende methoden om het erfelijk materiaal te 
veranderen in de hoop dat er voldoende, maar ook niet 
te veel, MeCP2-eiwit aangemaakt kan worden. De IRSF 
heeft hierover verschillende informatieve artikelen op hun 
website gepubliceerd. Deze inzichten bieden hoopvolle 
perspectieven voor toekomstige behandelopties.

Op 8 november 2024 kwamen ouders, netwerkleden en andere betrokkenen samen voor de netwerkdag in 
Nieuwegein. De dag stond in het teken van de nieuwste inzichten uit het 9e World Rett Syndrome Congress 
in Australië en bood hoopvolle en waardevolle informatie en inspiratie voor het verbeteren van de zorg en 

ondersteuning voor mensen met Rett syndroom.

Gerna Scholte sprak over het bevorderen van eigen 
regie voor mensen met Rett syndroom. Ze benadrukte 
het belang van Ondersteunde Communicatiestrategieën 
(OC), zoals Talking Mats, waarmee personen met Rett 
hun voorkeuren en wensen beter kunnen uiten. Meer 
inspraak in eigen keuzes draagt, volgens Gerna, bij aan 
de kwaliteit van leven van mensen met Rett, want ieder 
mens wil graag grip ervaren op het eigen leven. Er werd 
een video getoond waarin Gerna in gesprek ging met een 
dame met Rett over wat zij belangrijk vindt in haar leven.

Hanneke Borst gaf een presentatie over fysiotherapie 
en de belangrijke rol die dit speelt in de dagelijkse 
zorg. Ze besprak de uitkomsten van een van haar 
onderzoeken, namelijk over wat ouders en therapeuten 
essentieel vinden voor effectieve fysiotherapie, 
zoals aandacht voor communicatie en een goede 
samenwerking tussen ouders en zorgverleners.

NETWERKBIJEENKOMST
8 NOVEMBER:

What ’s new 

‘Deze inzichten bieden
	hoopvolle perspectieven
	voor toekomstige
	behandelopties.’

‘Pijnherkenning is 
	niet altijd eenvoudig 
	bij mensen met
	Rett syndroom.’

FOCUS OP PIJNBELEVING EN EMOTIONELE IMPACT
In de middag stond het thema pijn centraal, met 
aandacht voor zowel de fysieke als emotionele aspecten. 
Pijnherkenning is niet altijd eenvoudig bij mensen met 
Rett syndroom. Kunstmatige intelligentie zou kunnen 
helpen bij het tijdig signaleren van pijn. Zo is er een app 
in ontwikkeling (genaamd PainCheck) die pijnsignalen 
kan herkennen via gezichtsherkenning.

Kitty van der Werff deelde een video waarin een 
student van Kitty een gedicht maakt over het leven met 
Rett syndroom. Met dit gedicht geeft zij op krachtige 
wijze woorden aan de emotionele en fysieke uitdagingen 
die mensen met Rett dagelijks ervaren. Hierna spraken 
we over de bouwstenen uit de leerpiramide die de 
cognitieve ontwikkeling stimuleren. Deze bouwstenen 
dragen bij aan het lichaamsbesef dat nodig is om te 

kunnen communiceren over pijn. Door het ontwikkelen 
van deze cognitieve en lichamelijke basis kunnen 
mensen met Rett beter begrijpen en uiten wat ze voelen, 
inclusief het herkennen en communiceren over pijn en 
bijvoorbeeld de behoefte aan een oplossing. Dit kan gaan 
om medicatie, maar denk ook aan een andere houding, 
een activiteit of simpelweg een knuffel en nabijheid van 
een belangrijk persoon.

AFSLUITING EN REFLECTIE
De netwerkbijeenkomst eindigde met een gezamenlijke 
reflectie, waarin de deelnemers stilstonden bij de 
waardevolle informatie en ervaringen die gedurende 
de dag waren gedeeld. De uitwisseling van kennis over 
wetenschap, therapie en emotionele beleving leidde tot 
nieuwe perspectieven. Geïnspireerd door de opgedane 
kennis en de gedeelde ervaringen gingen de deelnemers 

naar huis met nieuwe handvatten en ideeën om de zorg 
en ondersteuning voor mensen met Rett syndroom 
verder te verbeteren.

NETWERKACTIVITEITEN IN 2025!
De netwerkcoördinatoren verzorgen een aantal 
Coachingsdagen op locaties verspreid over het land. 
Deze dagen zijn bedoeld voor ouders met hun kind, 
direct betrokken familieleden, begeleiders
en/of therapeuten.

Voor professionals plannen we ook in 2025
een bijeenkomst in Nieuwegein en organiseren
we diverse webinars.

Meer informatie vindt u op www.rett.nl

Heb je interesse om je aan te sluiten bij een van de netwerken? Meld je dan aan bij onze netwerkcoördinatoren:

•	Netwerk Rett syndroom & Logopedie: Gerna Scholte (gerna.scholte@rett.nl)
•	Netwerk Rett syndroom & Fysiotherapie: Hanneke Borst (hanneke.borst@rett.nl)
•	Netwerk Rett syndroom & Educatie: Kitty van der Werff (kitty.van.der.werff@rett.nl)
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Het Rett syndroom is een ernstige 
ontwikkelingsstoornis door een 

genetische afwijking.

Hoi, ik ben Jip
                  Ook wel ‘vrolijke noot’ genoemd,
door mijn grote lach en liefde voor mensen.

Mijn spraakcomputer maakt me blij, 
met spelletjes en doordat ik beter kan 

zeggen wat ik wil.

  Rett syndroom heeft veel impact. 
 Innovatie en betrokkenheid maken een groot

verschil voor kinderen net als ik.

Het Rett syndroom is een ernstige 
ontwikkelingsstoornis door een 

genetische afwijking.

Hallo, ik ben Marlies
                Met mijn sprekende ogen en
stralende lach win ik iedereen voor mij.

Samen met mijn broer en zus drink ik 
soms een biertje in de kroeg.

            Mijn ouders zoeken altijd
            naar mogelijkheden om de gevolgen

van Rett syndroom te beperken.  

pRettige uitstapjes

In de Mini belevenis kun je 
snoezelen in verschillende 
werelden; de onderwaterwereld, 
een prachtig oerwoud, 
de oosterse tuin, en een 
winterwereld. Geniet van de 
kleuren, de zachte materialen
en de rust.

Ervaar een unieke Belevenis in
Arnhem

In het Belevenistheater reis je per 
auto, boot, trein of luchtballon. 
Je kunt van alles zien, horen en 
voelen, je reist in het tempo dat 
bij jou past.

Reserveer vooraf via
www.debelevenis.nl

Vakantie op Texel? Ervaar dan het 
boerenleven bij geitenboerderij 
De Mèkkerstee. Bezoek de 
geiten, gluur naar binnen bij de 
kaasmakerij of aai de dieren in 
de vernieuwde kinderboerderij! 

Ontdek, lach en verwonder! 
Ervaar deze nieuwe beleving door 
lichtspektakels met muziek en 
enorme vloerprojecties.

Motion Experience in Eindhoven 
is een ervaring voor alle 
leeftijden, maar tijdens Kids 

Vooruit met de geit

Laat je verwonderen

Kom lekker spelen in de speeltuin 
en geniet tussendoor van 
zelfgemaakt ijs. Een dag vól 
plezier voor jong en oud!

Demekkerstee.nl

Time is het nog net even wat 
leuker voor kinderen. Ben jij 
klaar voor een nieuw avontuur? 
Misschien zie je dan wel 
vliegende eenhoorns of dansende 
dinosaurussen. 

motionexperience.nl
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“Nova heeft 24/7 zorg nodig en is volledig van ons 

afhankelijk. Dat is heel intensief. Nova kan niet 

lopen, zelfstandig staan, eten en drinken en ze is niet 

zindelijk. “Omdat ze niet kan praten, zijn we wat betreft 

communicatie afhankelijk van haar lichaamstaal en van 

een computer met oogbesturing. Ze zal zich daar haar 

hele leven in blijven ontwikkelen om er stapjes mee 

verder te komen.”

“Het is mooi en 
zwaar tegelijk”
Dag en nacht klaarstaan, alles regelen,
de boel in goede banen leiden en alle ballen 
hoog houden. In de rubriek Met de mantel 
der liefde vertelt Alja hoe het écht is om te 
doen wat ze doet;

Oma Henriëtte, Minthe (3) en vader Coen

“Ik heb langzaam moeten leren dat het leven niet 

maakbaar is.”

ALJA IS MANTELZORGER VAN HAAR DOCHTER

NOVA (12), MET RETT SYNDROOM

“Als gezin passen we ons noodgedwongen aan de 

situatie aan, dat kan niet anders”, legt Alja uit. Toch is het 

soms ook heel confronterend. “De andere meiden zijn 

ouder, dus je ziet hoe het ook anders had kunnen zijn 

als Nova gezond was. We doen het goed met z’n allen, 

maar soms ben ik me er wel bewust van hoe het ook had 

kunnen zijn.”

Alja is gestopt met werken, omdat het zoveel van ons 

vroeg, zeker in de beginjaren. Er zijn dan zoveel dingen 

die je moet oppakken. Ik vond mijn baan opgeven wel 

zonde, ik had het graag anders gezien, maar toch was 

het op dat moment de beste keuze.”

Inmiddels heeft Alja wel weer wat tijd tussen 

de regeltaken door. Die vult ze graag in met 

vrijwilligerswerk voor de Nederlandse Rett Syndroom 

Vereniging, MantelzorgNL en Stichting het Gehandicapte 

Kind. “Ik probeer als ervaringsdeskundige ouder mijn 

steentje bij te dragen. Dat geeft mij een goed gevoel en 

daar is nu op een flexibele manier ruimte voor.”

Lees haar hele verhaal op www.linda.nl/persoonlijk/

opvoeden/mantelzorger-alja-met-de-mantel-der-liefde/

Lianne vertelt over de zorg
voor dochter Xanthe

Lianne vertelt in het Nederlands Dagblad 
over het leven met haar dochter Xanthe met 
Rett syndroom.

Lees het artikel in het Nederlands Dagblad

(achter een betaalmuur of via aanmelding om een aantal 

artikelen gratis te kunnen lezen).

Coen vertelt in De Stentor over het moment 
dat ze de diagnose Rett syndroom voor 
Minthe kregen en hun leven daarna.

‘Coen en Sanne, willen jullie even gaan zitten.’ Een paar 

minuten later horen de jonge ouders uit Apeldoorn dat 

hun dochtertje Minthe door een zeldzaam syndroom 

nooit zal kunnen lopen en praten. Met hulp van oma’s, 

opa’s en anderen gaan ze door de tranen heen nieuwe 

uitdagingen aan. ,,Ik wist niet wat ons te wachten stond. 

En dat is maar goed ook.’’

Lees het artikel in De Stentor

(achter een betaalmuur of via aanmelding om een aantal 

artikelen gratis te kunnen lezen).

Coen over
leven met
Rett syndroom
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genieten. Met de spraakcomputer 
overleggen we of we gaan 
knutselen, wandelen of een 
spelletje doen. Of we kijken naar 
de pagina met de foto’s van 
alle klasgenootjes en meester 
Maarten.

Het is fijn dat Robijn haar 
ouders hun dochter aan mij 
toevertrouwen en dat ik Robijn 
mag verzorgen en begeleiden, 
thuis en op school. Hopelijk
gaan we in de zomer “over”
naar groep 7!

Ik ben Inge Beltman, 54 jaar. 
Sinds vijf jaar kom ik bij Robijn 
en haar gezin voor de zorg 
en begeleiding van Robijn. 
Na een jaar vroeg Mirjam, de 
moeder van Robijn, of ik op de 
woensdagochtend met Robijn 
mee naar de basisschool zou 
willen. Daar is veel te beleven en 
ontmoet zij leeftijdsgenootjes.

We zijn in groep 2 van de Willem 
Alexanderschool in Rijssen 
ingestapt en zitten nu in groep 
6. De kinderen hebben hun 
hart voor Robijn geopend en 
andersom ook. Zij rijden haar 
naar binnen, doen de jas uit 
en vertellen haar alle verhalen. 
Verjaardagen worden nu vaak op 
woensdag gevierd, zodat Robijn 
ook een traktatie krijgt. Robijn 
hoort er helemaal bij!

Als ik om kwart over zeven de kamer van Robijn Laarman (10 jaar) binnenstap, met: 
”Goooooedemorgen, het is weer woensdag, we gaan naar school, naar onze vrienden en 
vriendinnen!”, krijg ik een brede glimlach van Robijn. Het is dan ook erg leuk en bijzonder,of 
misschien juist heel gewoon, dat we op woensdagmorgen naar de basisschool gaan.

Het is fijn dat de school 
meedenkend en positief is. 
Zij zien de meerwaarde van 
dit contact. Ik ben lange tijd 
werkzaam geweest in het
speciaal onderwijs, als 
onderwijsassistent bij
EMBO-leerlingen. Dan is dit een 
bijzondere en waardevolle stap.

Ik gloei van trots als ze tijdens 
de kerstviering een lied zingen 
en Robijn door een vriendinnetje 
met de bellenkrans wordt 
geholpen. Ik ben trots als 
zes kinderen op Robijn haar 
kinderfeestje haar helpen met 
de knutselactiviteit. Ik ben trots 
als een stoer klasgenootje haar 
liefdevol een aai over haar bol 
geeft of als ze haar voorlezen en 
er aan denken om ook de plaatjes 
te laten zien.

Al haar klasgenoten hebben hun 
“rolstoelduwdiploma” gehaald 
door samen met Robijn een 
parcourtje af te leggen en zo 
te ervaren hoe het is om met 
rolstoel te lopen. Robijn heeft 
hun diploma ondertekend.

Op de woensdagmiddag is 
er vaak een vriendinnetje 
(klasgenootje) thuis om te 
spelen met Robijn. Ik mag dat 
begeleiden en zie ze allebei 

Robijn’s
PGB-STER

Feestje Robijn met vriendinnetjes 
Tess, Amber en Roos

ONTPRIKKELEN
Samen met veel mensen in een huis is erg gezellig, 
maar de drukte kan, zéker voor een kind met Rett, 
te veel worden. Rozemarijn is een sociaal dier, maar 
raakt ook weleens overprikkeld. Dat uit zich bij haar 
in slaan en bijten, doordat ze zich beperkt kan uiten. 
Op die momenten helpt het als we een wandeling 
met haar maken. Dat kan goed over de aangepaste 
paden op het terrein. Lekker uitwaaien op het 
strand kan ook. Er zijn zelfs mogelijkheden om een 
strandrolstoel te huren.

Wat ik zo mooi vind, is dat kinderen een aantal 
activiteiten ‘gewoon’ samen met het gezin en hun 
familie kunnen doen. Bij een weekje Zilvermeer kan 
iedereen meedoen. We keren sowieso een keer terug 
naar Het Zilvermeer. Waarschijnlijk wat later in het 
seizoen, omdat we dan de waterspeeltuin kunnen 
uitproberen. En dan willen we ook gaan varen, want 
dat vindt Rozemarijn heerlijk.

www.zilvermeer.be
(Mol ligt 45 km onder Eindhoven)

Vakantietips!
Soms vertelt de website dat een accommodatie 100% toegankelijk is, maar dan blijkt dat
er alleen een oprijplaat bij de voordeur ligt en het huis vol drempels zit. Hier is dit anders;
dit vakantiehuis is gegarandeerd drempelvrij.

HET ZILVERMEER

De aangepaste vakantiewoning is geschikt voor 6 
personen, maar als je met een grotere groep bent, 
kan er een tussenwand worden weggeschoven, zodat 
deze geschikt is voor 12 personen. Het sanitair en 
de keuken zijn aangepast voor mensen met een 
beperking. In de slaapkamer staat een hoog-laagbed, 
ideaal voor wat grotere kinderen, zeker in combinatie 
met een Cloudcuddle of een ander tent-bed. 

Rozemarijn (3 jaar) ging met haar familie een 
weekendje weg. Haar moeders weten ruim een 
jaar dat Rozemarijn Rett syndroom heeft. Zij zijn 
ervan overtuigd dat Rozemarijn zal leren lopen en 
daarom oefent ze op het kinderdagcentrum met een 
looprekje. Hoewel een degelijke kinderwagen haar 
nu voldoende ondersteuning biedt, heeft moeder 
Eva het vakantiehuis en -park goed bekeken en 
rolstoelproof verklaard.

VOOR IEDER WAT WILS
We waren er in het voorjaar en het was helaas te fris 
om naar de prachtige waterspeeltuin te gaan. Deze 
speeltuin is geschikt voor jongere kinderen in een 
rolstoel. Ook voor oudere kinderen is er genoeg 
te doen; roeien, vissen, waterfietsen, varen en 
minigolf. Deze laatste activiteit is voor een groot deel 
rolstoeltoegankelijk.

100% TOEGANKELIJKE VAKANTIEWONING OP VAKANTIEPARK HET ZILVERMEER IN MOL 
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“De toestand is hopeloos, laten we snel beginnen!” is een citaat van feminist Joke 

Smit en vanaf die dag leidraad in het leven van Kirstain en Huib. ‘Wij vinden houvast 

aan hoop en gaan daarom soms tegen de stroom in.’

Als Kirstain en Huib in 1995 
horen dat dochter Marlies 
(geboren in 1992) Rett 
syndroom heeft, verliezen zij 
zich niet in het meegeleverde 
doemscenario. De klinisch 
geneticus uit hierover zijn 
zorgen en schrijft in de 
overdracht naar de huisarts 
dat ouders zich de ernst van de 
diagnose niet beseffen.

Met Kirstain praat ik, via Teams, 
over Marlies en hun leven. 
Marlies is nu 32 jaar en woont 
met haar ouders in Schiedam. 
Haar zus Willemijn (35) en broer 
Bram (29) hebben een eigen 
leven opgebouwd. Zij komen, 
met aanhang, regelmatig langs 
en gaan soms samen met 
Marlies op stap. Met elkaar een 
biertje drinken op het terras is 
een van hun favoriete uitstapjes. 
Bram en Willemijn vertellen 
aansluitend hun verhaal.

STREVEN NAAR EEN ZO 
GEWOON MOGELIJK LEVEN
In 1996 bezoeken Huib en 
Kirstain het Europees Rett 
congres in 1996 in Zweden. 
Marlies is dan 4 jaar en Kirstain 
en Huib zoeken, en vinden daar 
hoop en houvast. In ons gesprek 
blijkt dat dit congres op veel 
manieren bepalend is geweest 
voor hun denken en doen.
Broers en zussen vertellen 
daar hoe groot de impact van 
Rett syndroom op hun levens 

Marlies
Wij vinden houvast aan hoop en gaan daarom soms tegen de stroom in.

Als het niet anders 
kan, dan zit Marlies 

gewoon bij een 
werkbespreking.

is. Veel van hen ervaren 
het als belastend om op te 
groeien binnen een gezin met 
beperkingen.

‘Daar ontstaat het besef dat het 
onze verantwoordelijkheid is om 
voor ons jonge gezin een ander 
scenario na te streven, namelijk 
een goed en zo normaal mogelijk 
leven met elkaar leiden. Vanuit 
die gedachten nemen we Marlies 
zoveel mogelijk mee in het 
“gewone” leven. Marlies gaat 
iedere week mee naar de kerk, 
bezoekt met ons concerten en 
we fietsen veel. Verjaardagen en 
feestjes, daarvoor zoeken we in 
principe geen oppas, we nemen 
Marlies mee. Ook de vakanties 
vieren we nog samen met haar.’

Kirstain en Huib hebben beiden 
altijd gewerkt. Nu vraagt 
Kirstain zich wel eens af hoe 
ze dat deed, met drie jonge 
kinderen. In die jaren was er wel 
ondersteuning door een oppas 
thuis, of konden de kinderen na 
schooltijd worden opgevangen 
op een ander adres. Van 
PGB’ers hebben zij nooit gebruik 
gemaakt. 

‘Marlies wordt nog steeds iedere 
ochtend door een van ons naar 
de dagbesteding gebracht, het 
liefst op de fiets, want dan is ze 
meteen lekker in de buitenlucht. 
Tussen 9.00 en 15.30 uur zijn wij 
dan “vrij” om te werken. Het is 

fijn dat wij beiden meestal zelf 
onze werktijden kunnen bepalen. 
En als het niet anders kan, 
dan zit Marlies gewoon bij een 
werkbespreking en onlangs ging 
ze nog met mij mee naar een 
gemeenteraadsvergadering.’

RETT EN LEREN LOPEN
Wat ook bijdraagt aan het leiden 
van een normaal gezinsleven 
is de goede gezondheid van 
Marlies. Zij wordt niet geplaagd 
door epilepsie, Rett-aanvallen 
en haar scoliose blijft binnen 
de perken. Dat laatste is 
misschien te danken aan het 
feit dat Marlies loopt. Dat 
Marlies kan lopen is onder 
andere te danken aan de 
inzet en ‘eigenwijs positieve’ 
instelling van Huib en Kirstain 
in combinatie met jarenlange en 
intensieve training. Ook hierbij 
is de informatie vanuit het Rett 
congres in Zweden leidend om 
door te pakken.

‘De boodschap was dat kinderen 
met Rett tot de leeftijd van 
10 jaar zouden kunnen leren 
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lopen. Op dat moment liep 
Marlies op haar knieën, met 
kniebeschermers om. Er kwam 
een statafel, waar Marlies een 
minuutje in “stond”, helemaal 
vastgesnoerd met heup en 
borstgordels. Iedere dag 
opnieuw, zonder garantie dat die 
inspanningen beloond zouden 
worden. Uiteindelijk was Marlies 
negen jaar toen ze kon lopen. 
Nu kan Marlies nog steeds uit 
de voeten zonder rolstoel, maar 
heeft ze buitenshuis wel iemand 
naast zich nodig.

Feitelijk heeft Marlies altijd 
iemand naast zich nodig 
en is 24/7 afhankelijk van 
zorg.  Wassen, aankleden, 
tandenpoetsen, de toiletgang, 
dat kan zij niet zelfstandig. 
Ook snijden wij ieder hapje, 
en brengen de vork naar haar 
mond. Als je de beker in handen 
geeft, drinkt ze die wel zelf leeg.’

MUZIEK MAAKT HAAR BLIJ
Bij toeval ontdekken haar 
ouders de rustgevende werking 
van muziek. ‘Er zijn periodes 
geweest dat Marlies veel gilde. 
Als peuter en ook later is er 
een tijd geweest dat ze van zich 
liet horen. Gelukkig kwamen 
we er toen achter dat muziek 
haar rust bracht. Zij heeft haar 
eigen, gevarieerde Spotify 

De ‘Ja en Nee 
kaart’ kwam in 

1996 mee vanuit 
Zweden

Marlies heeft haar 
eigen, gevarieerde 
Spotify speellijstjes

speellijstjes met daarop K3, 
Ilse de Lange en Shania Twain. 
Ook het luisterboek van Pluk 
van de Petteflat boeit haar. 
We lezen Marlies veel voor. 
Daarbij hebben we wel een stap 
gemaakt. Geen kinderboeken 
meer, maar “het Zoutpad” en 
“Vos en ik” (een filosofisch 
boek over een ongewone 
vriendschap). Het samenzijn met 
een van ons geeft haar rust.’

SPREKENDE OGEN
Communiceren doet Marlies 
vooral met haar sprekende 
ogen, daarmee kan ze keuzes 
maken. De ‘Ja en Nee kaart’ 
kwam in 1996 mee vanuit 
Zweden en wordt nog steeds 

ingezet. Daarnaast zijn er naast 
symbolen en pictogrammen 
altijd letters en woorden 
gebruikt. Buitenshuis maakt 
Marlies gebruik van een 
spraakcomputer.

‘Wij zijn er altijd vanuit gegaan 
dat Marlies een passieve 
taalbeheersing heeft en dus 
alles begrijpt. Het is voor haar 
alleen moeilijk om actief deel 
te nemen aan een gesprek. 
Ik vergelijk het altijd met 
de verbinding tussen een 
computer en een printer. Het 
lijntje dat ertussen zit is defect, 
waardoor de woorden er niet 
uitkomen. Met haar non-
verbale communicatie, een 
grote glimlach van oor tot oor, 
bevestigt Marlies ons gevoel 
dat zij een tevreden en gelukkig 
mens is.’

Geschreven door
Yolanda van Boven

Hoe is het als er veel tijd en aandacht naar je zus gaat? Is het vanzelfsprekend dat

je goed contact met haar hebt? Wat heeft het je gebracht, of juist gekost?

Bram (29) en Willemijn (35) nemen je mee naar hun jeugd en delen openhartig hun 

ervaringen en gevoelens.

BROER&ZUS
Naast het 
ervaringsverhaal van de 
ouders van Marlies
(32 jaar), delen we ook 
een terugblik van haar 
broer en zus.
Hoe was het om op 
te groeien naast een 
zorgintensieve zus.

“Wat zit die meneer nou te kijken!” Als broer en 
zus waren we van jongs af aan altijd de grootste 
verdedigers van Marlies. Liepen we als gezin over 
straat, dan konden we woedend worden als iemand 
onze zus aanstaarde of nakeek. We vlogen “die 
meneer” nog net niet aan… Wij vonden het leven 
met Marlies namelijk volstrekt normaal. En dus 
was er volgens ons niets te kijken!

Inmiddels zijn we twintig jaar verder. We vliegen 
geen mensen meer aan, maar leggen steevast 
geduldig uit dat Marlies alles begrijpt wat je 
haar vertelt, of wat er om haar heen gebeurt. 
“Ze begrijpt meer dan jij hoor”, heeft Bram ooit 
grappend teruggezegd. Als je maar oplet, laat ze 
bovendien altijd duidelijk merken wat ze wil,
vindt of denkt. 

Sinds Bram en ik beiden ons eigen leven hebben, 
doen we regelmatig broer-en-zussen-dingen. Zo 
hebben we Marlies een ‘avondje uit’ gegeven voor 
haar dertigste verjaardag, onze beide partners 
waren ook mee. Eerst naar een jazz-café, waar 
Marlies een heerlijk glas rode wijn bestelde door 
zo ongeveer ín het wijnglas van degene aan het 
tafeltje naast haar te kruipen. 

En toen Marlies na een tijdje duidelijk liet merken 
dat ze de muziek niet meer zo leuk vond, gingen we 
de straat weer op en lieten we haar bepalen.
Ze stuurde recht een ander kroegje in, waar we nog 
uren hebben gezeten. De vaste stamgasten vonden 
het ook prachtig. 

Ook tijdens onze jaarlijkse neven en nichtendag 
gaat Lies ook altijd mee, soms varen op de zeilboot 
van onze neef, soms heerlijk uiteten of wandelen. 
Ze is tijdens dat soort avonden het stralende 
middelpunt. Haar nichtjes helpen net zo lief met 
eten. En aan het eind van de avond wordt ze 
door haar neef even thuis afgezet. Kortom: ook 
voor hen is Marlies’ aanwezigheid onmisbaar en 
vanzelfsprekend. 

Ik (Bram) herinner me nog het moment dat ik naar 
Azië op reis zou gaan. Onze ouders zouden mij de 
volgende ochtend wegbrengen, nadat ze Lies naar 
school brachten. Waarop Lies fijntjes liet weten dat 
zij ook mee wilde uitzwaaien: “morgen school niet 
eerlijk” sprak ze op de computer. 

Een van mijn (Willemijn) grappigste momenten 
afgelopen jaar was, toen Marlies al op de hoogte 
was dat mijn vriend mij wilde vragen om met hem 
te trouwen. “Let op dat je het niet tegen Willemijn 
vertelt he”, had hij nog tegen Lies gezegd. De 
volgende dag op ‘school’, zoals we de dagbesteding 
noemen, liet ze haar spraakcomputer de hele dag 
zeggen “willen vertellen, willen vertellen”. Maar 
het geheim zelf hield ze netjes geheim. Toen ik 
opbelde met het nieuws zat ze trots te glimmen, 
met een blik van “ja, dat wist ík dus al lang!”

HOOP VOOR DE 
TOEKOMST
Kirstain en Huib vinden 
het belangrijk om hun 
ervaringen en kennis te 
delen. In de negentiger 
jaren maken zij deel 
uit van het bestuur 
van de vereniging. Zij 
herinneren zich de 
eerste Rett familiedag 
die plaatsvond in
hun tuin met zo’n
100 bezoekers. Rond 
de eeuwwisseling heeft 
Kirstain een grote rol 
gehad bij de vertaling 
van het Rett handboek, 
geschreven door Kathy 
Hunter. Ook nu blijven zij 
hun hoop delen en is hun 
verhaal te horen in de 
Podcast serie Pretty Life, 
te beluisteren op Spotify.
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Lieve Lauren, toen jij en je 
zusjes geboren werden, stond ik 
ademloos te kijken. Zo klein en 
kwetsbaar was je, je moeder zo 
krachtig en sterk. Ik zal de blik in 
haar ogen nooit vergeten toen ze 
voor het eerst hoorde dat er niet 
1 maar 3 hartjes te zien waren. Er 
sprak kalmte uit, en de volstrekte 
overtuiging dat ze dit ging doen. 
Terwijl jullie groeiden, merkte ze 
al snel dat jij slapper bleef. Weer 
later sprak ze schoorvoetend 
haar zorg hardop uit dat er 
misschien iets met je aan de 
hand was. Het voelde alsof je hier 
niet helemaal was geland. Geen 
idee hadden we. We hielden de 
onverwoestbare hoop dat het wel 
bij zou trekken. En toen kreeg je 
de diagnose Rett. Met anderhalve 
corona meter tussen ons aan 
de keukentafel, huilde ik met je 
moeder mee. En door de tranen 
heen zag ik weer diezelfde blik bij 
haar: Ik kan dit. 

Ik woon 220 kilometer bij 
jullie vandaan. Voel me vaak 
machteloos ver weg. Word bij 
vlagen overvallen door een 
ongemakkelijk gevoel van 
schaamte over hoe weinig ik kan 
betekenen. Zie, van die afstand, 
hoe je mama de hemel en de 
aarde voor je beweegt. Al haar 
talenten aanspreekt om de juiste 
ondersteuning te organiseren, 

Carin schrijft aan Lauren,
de Rett dochter van haar 
beste vriendin Saskia.

Lauren

ervoor te zorgen dat je echt 
gezien wordt, langs specialisten 
te gaan, deuren in te trappen, 
en het onmogelijke mogelijk te 
maken. Terwijl ze ook nog eens 
een prachtig leven bouwt voor 
jou en je lieve zusjes. Gelukkig 
zijn opa en oma altijd dichtbij. Als 
onmisbare liefdevolle basis. 

Ik kan de woorden haast niet 
vinden om te beschrijven hoeveel 
bewondering ik heb voor je 
moeder. Wil ‘onvermoeibaar’ 
gebruiken, maar ik weet dat ze 
soms ook moe is. Moe van dat 
eindeloze geregel. En naast die 
strijd in de buitenwereld, ook van 
het bevechten van de demonen 
die soms door haar hoofd 
spoken, over later, en het verdriet 
om het niet geleefde leven. Maar 
je moeder doet dit, vanuit haar 
eindeloze liefde. Rijdt rustig 

DOCHTER VAN MIJN VRIENDIN

met de bus volgeladen naar 
Denemarken, gaat schaatsen, 
naar Ameland, en laat jullie 
zo alle drie het leven ten volle 
ervaren. En ze ziet je helemaal. 
Hoort je zonder dat je kan 
spreken, voelt voor alles wie je 
bent en wat je wilt, lacht om jouw 
woordeloze grapjes.

Lieverd, met jouw eigen wereld, 
maak je die van ons iets groter. Je 
vraagt ons om zonder woorden 
met je te praten. Door simpelweg 
te zijn, naast jou. Contact te 
maken, jou te volgen, hand in 
hand te lopen, waarheen jij wil. 
Buiten de bekende paden, met 
nieuwsgierigheid en liefde. Echt 
te kijken, om jou te kunnen zien. 
Je doet en gaat mee. Midden in 
onze kring. 

Liefs, Carin

GEEF LAUREN HOOP!
Met uw donatie maakt u onderzoek 
naar behandeling en genezing mogelijk.

Nederlandse Rett Syndroom Vereniging
NL02 INGB 0004 566 841
www.rett.nl

GEEF LAUREN HOOP!
Met uw donatie maakt u onderzoek 
naar behandeling en genezing mogelijk.

Nederlandse Rett Syndroom Vereniging
NL02 INGB 0004 566 841

naar behandeling en genezing mogelijk.

Nederlandse Rett Syndroom Vereniging

Het Rett syndroom is een 
ernstige ontwikkelingsstoornis 
door een genetische afwijking

Rett syndroom komt voor in verschillende gradaties.
Kinderen verliezen geheel of gedeeltelijk hun spraak-, hand- en 

loopfunctie. Daarnaast wordt hun leven vaak beheerst door epilepsie, 
scoliose en ademhalingsstoornissen.

Hi, ik ben Lauren
      Ik ben een grappenmaker. Als ik geen zin heb

in therapie, zet ik mijn spraakcomputer op pauze.

Na heel veel oefenen, ook samen
met mijn twee zussen, kan ik nu lopen.

                Door Rett syndroom houd ik mijn

       adem te lang in en ervaar dan ongemak

van mijn opgeblazen buik.
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Een Ballonbal is een stoffen hoes waar je een ballon 
in kan opblazen. Zo krijg je een mooie bal waarmee 
je heerlijk kunt spelen. De Ballonbal is heel licht en 
doet je geen pijn. Superleuk voor binnen of buiten. 
Om over te gooien, mee te rollen, of aan een elastisch 
touw boven de bed-box te hangen. Met een belletje of 
rijst erin, maakt de ballon ook nog geluid.  

(€9,95 in diverse kleuren www.wibigje.nl

Met deze pillenvergruizer van Able2 maal je 
zonder moeite pillen in poeder door een simpele 
draaibeweging. Dit is handig als je medicijnen door 
voedsel of drinken wilt mengen. Deze pilvergruizer 
beschikt over een handige opbergbox, waarin je de 
medicatie kunt bewaren.

€6,99 p/st Medipreventie.nl

Fatboy de Lamzac: de enige echte ‘air lounger’ of 
opblaasbare zitzak. De unieke technologie zorgt 
ervoor dat de Lamzac zeer comfortabel is en 
gemakkelijk met lucht te vullen. Door zijn formaat 
en lichtgewicht kun je de Lamzac eenvoudig overal 
meenemen. Musthave voor de zomer. Als je er 
eenmaal op hebt gelegen, wil je niets anders meer. 

(€109,- www.fatboy.com)

Ken jij ze al? De rode Nee en de groene Ja kaart. 
Hiermee kun je, zonder spraakcomputer, even snel 
wat aan je kind vragen. Superhandig, want overal en 
door iedereen te gebruiken. Grijp nooit mis en leg 
zo’n handig setje ... naast het bed, bij opa en oma of 
op het kinderdagcentrum. Nu op bankpas formaat. 
Ook beschikbaar in het Turks. Ontworpen door en te 
bestellen via gerna.scholte@rett.nl.

(Prijs per setje €7,50 exclusief verzendkosten)

Ja of Nee kaartjes
Wat trek jij over je heen als je het écht lekker warm
wil hebben? De Hotspot Blanket is een grote 
doorgestikte deken die de kou verdrijft. Verwarm je door 
het ingebouwde warmte-element aan te zetten. Geniet in 
je eentje of samen onder deze heerlijke Hotspot Blanket.
Of trek ‘m aan. Hip en warm in je oversized kimono 
met een warmte-element op je rug. Fijn bij een frisse 
zomeravond, in je stoel of in de hangmat. Handig; deze 
elektrische warmtedeken is oplaadbaar en kan (ontdaan 
van toeters en bellen) gewoon in de was.

(€229,- Fatboy.com)

Wil je grotere tabletten door het eten of een 
drankje mengen, gebruik dan de tabletvergruizer. 
Hiermee kun je de tablet splijten, met een simpele 
draaibeweging in brokjes verbrijzelen of vergruizen 
tot poeder. Gebruik het handige opbergvak om de 
tabletten mee te nemen.

€7,99 p /st Medipreventie.nl

Heerlijk warm

Tabletvergruizer

Tips, kleding en speelgoed die juist voor onze Rett-kids leuk of praktisch zijn in gebruik. De 
redactie verzamelt de leukste producten van internet en van ouders en professionals.
Heb je een tip? Mail ons deze naar redactie@rett.nl

Gooien maar...

Pillenvergruizer
Lekker loungen

pRetty things!
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Iedere dag rijdt Agnieszka paard en krijgt
Hippo-therapie. De therapeut zorgt daarbij voor haar 
veiligheid. Agnieszka werkt aan haar spierspanning, 
houding en evenwicht, zittend op het paard en als het 
paard van tempo of van richting verandert. Agnieszka 
loopt bij “Zabajka” regelmatig in een pak dat haar dwing 
om recht op te staan en te lopen. Dat voorkomt dat zij 
voorover hangt. 

In het water krijgt Agnieszka hydrotherapie. Het water 
zorgt ervoor dat de zwaartekracht minder grip heeft en 
bewegen makkelijker gaat. Daarnaast draagt het warme 
water bij aan de ontspanning van het lichaam waardoor 
zij minder pijn ervaart. 

De chiropractor richt zich op het neuromusculaire 
systeem, oftewel de zenuwen, spieren en het 
skelet. Voor haar klachten van de luchtwegen krijgt 
Agnieszka Zoutgrot-therapie. Agnieszka heeft 
last van speekselvloed. Om die reden kreeg zij 
elektrostimulatie. Dat is een aanvullende behandeling 
binnen de neurologopedie die ingezet wordt bij 
slikproblemen.Agnieszka (22), woont met haar ouders Jan en Alina 

Wolfert in Zeeland. Samen met haar moeder bezoekt 
Agnieszka ieder jaar dit bijzondere centrum. Daar krijgt 
zij twee weken lang, bijna dagelijks, diverse therapieën 
aangeboden. Er wordt gewerkt met een intensief, en op 
maat gemaakt behandelingsprogramma. Alina vertelt 
welke therapieën Agnieszka volgt, en waarom. 

Bij de Kinesitherapie krijgt Agnieszka verschillende 
bewegingsoefeningen om haar spieren te rekken en 
te versterken. Daarnaast is zij bezig met haar houding 
en coördinatie, en doet ademhalingsoefeningen. Een 
behandeling bij kinesitherapie heeft als doel om acute of 
chronische bewegingsproblemen te laten verdwijnen of 
zoveel mogelijk te herstellen.

Revalidatie- en Hippisch Centrum Zabajka, in Stawnica, Polen, biedt intensieve therapie aan kinderen en 
jongeren met een beperking. Een multidisciplinair team van 40 therapeuten biedt diverse behandelingen aan.

Micro-polarisatie van de hersenen is een soort van 
therapie gebaseerd op een continu effect op sommige 
hersenstructuren door een elektrische stroom van 
kleine kracht. Voor de therapie wordt eerst een EEG  
gemaakt om de prestaties van de hersenen en de schade 
te beoordelen. Ik heb hier nog geen effect gemerkt, 
maar Agnieszka laat het toe, dus wij vinden het de 
moeite waard om het te proberen. 

Bij Progressieve Relaxatie doe je 
ontspanningsoefeningen. Je spant een specifieke 
spiergroepen één voor één aan, houd je de spanning 
even vast, en laat vervolgens weer los. Deze techniek 
verminderd stress, angst, hoofdpijn en rugpijn. 
Agnieszka kan hierdoor heerlijk ontspannen.

Met de Hyperbare Zuurstoftherapie zijn wij gestopt, 
omdat Agnieszka dit nu te spannend vindt. Dit is een 
medische behandelmethode waarbij patiënten 100% 
zuurstof inademen in een speciale drukkamer met een 
verhoogde luchtdruk van 2,4 atmosfeer. Wie weet, lukt 
dat over een paar jaar wel.

Mama Aline komt uit Polen en via de Poolse Rett vereniging 
is zij in contact gekomen met Zabajka. In Nederland kent zij 
geen centrum dat zoveel therapieën onder een dak aanbiedt.

Agnieszka

AgnieszkaVOLGT INTENSIEVE 
THERAPIE IN POLEN

“Naast dat Agnieszka geniet van deze twee weken, 
zien we ook echt een positieve veranderingen bij haar. 
De kyfose die Agnieszka heeft, blijft stabiel en haar 
houding is verbeterd. Zij is bekend met oedeem in haar 
onderbenen, hier heeft zij deze zomer nauwelijks last 
van gehad. Datzelfde geldt voor de speekselvloed, die is 
na de neurologopedie weggebleven.”

“Het verblijf in Zabajka is voor ons echt een fijne 
combinatie waarin therapie en vakantie samenkomen. 
Tussen de therapieën door is er tijd om te ontspannen 
en te wandelen. We ontmoeten verschillende dieren, 
waaronder alpaca’s, konijnen, paarden, schapen, honden 
en parkieten Die wandelen gezellig mee, of worden 
geaaid. Het centrum ligt op een prachtige plek, aan de 
rand van een bos, vlakbij een meer. De verharde paden 
maken het terrein toegankelijk voor rolstoelen. Ook voor 
de ouders wordt gezorgd met lezingen en activiteiten. 
Er zijn rolstoeltoegankelijk gastenverblijven en 
gezinsappartementen.”

Wil je meer weten? Informatie vind je op zabajka.com.pl
of op Facebook: Zabajka Hipomedical Centrum.

THERAPIE
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Een nieuw jaar van start, met nieuwe 
kansen en mogelijkheden of misschien 
is gewoon de huidige lijn vasthouden 
al uitdaging genoeg. We hopen dat 
de feestdagen zo rustig en warm als 
mogelijk verlopen zijn. Extra tijd samen 
is fijn. Maar vaak zijn er minder helpende 
handen beschikbaar, waardoor we zelf 
meer moeten zorgen. Ook vraagt het 
vieren van feestdagen met familie of 
anderen aanpassingsvermogen van 
iedereen. Aanvallen of ziekenhuisopnames 
houden helaas geen rekening met 
feestdagenplanning. Gevoelens van
verlies en verdriet zijn misschien juist 
meer aanwezig.

Een grote wens van ons was om de schat 
aan informatie en verhalen uit alle Rett 
magazines op de website te plaatsen 
en inmiddels is dat eindelijk gelukt! We 
hebben een handige kennisbank gemaakt 
met Rett thema’s, waarin al veel relevante 
informatie staat. We zullen er nog meer 
aan toevoegen, dus niet alle thema’s 
zijn nu al gevuld. Onder de menukop 
‘Leven met Rett’ - ‘Rett thema’s’ vind 
je informatie en ervaringsverhalen over 
alle Rett kenmerken en symptomen, 
tips voor therapievormen, vrije tijd, 
handige producten, informatie rondom 
de diagnose, 18+ zorg, de palliatieve fase, 
over support voor ouders, etc. Als je tips 

Van het bestuur
of opmerkingen voor ons hebt, horen we 
het graag.

Met ons team actieve vrijwilligers waren 
we in december weer aanwezig bij het 
Spijkerbroekengala waar een prachtige 
opbrengst voor diverse goede doelen werd 
opgehaald, waar wij er één van zijn. Tegen 
het einde van het jaar krijgen we altijd ook 
veel andere mooie, grote en kleine, donaties 
voor onze vereniging waar we enorm blij 
mee zijn! Deze zijn allemaal belangrijk om 
onze activiteiten te kunnen realiseren.

Dit jaar staat weer een symposium 
dag in Bunnik op het programma op 
vrijdag 7 november. Het thema maken 
we later bekend. Ook staan er weer een 
aantal coachingsdagen en webinars 
gepland, waarin je praktische handvatten 
kunt krijgen van onze experts op het 
gebied van logopedie/communicatie, 
fysiotherapie en educatie: Gerna, Hanneke 
en Kitty. De eerste coachingsdag is in 
Amstelveen op 15 februari. Daarnaast 
steunen we natuurlijk diverse vormen van 
(internationaal) onderzoek en hopen we 
ook daarin op mooie resultaten.

De allerbeste wensen en een hartelijke 
groet namens het bestuur,
Alja van Maanen 
alja.van.maanen@rett.nl

Dianne, Alja, Mariëlle en Ad

Agenda 2025
7 november
Rett symposium in Bunnik

‘Omdat er nergens liggende verzorgingsplekken zijn, gaan wij als gezin veel minder de deur uit dan 
we zouden willen. Het feit dat we Nova niet kunnen verschonen, dat houdt ons echt tegen.’

CHANGING
PLACES TOILET

In 2024 is het eerste officiële Changing Places Toilet 
geopend. Dit is een speciale verzorgingsplek voor 
kinderen en volwassenen die liggend verschoond 
moeten worden. Safaripark de Beekse Bergen 
in Hilvarenbeek is het eerste park waar deze 
gelegenheid geboden wordt.

Alja, moeder van Nova (12 jaar) heeft op 
initiatief van Stichting het Gehandicapte Kind 
meegedacht over de ontwikkeling van Changing 
Places in Nederland. Nova stond model en gaf de 
campagne een mooi gezicht! ‘Het is mooi dat er 
bij dit project gekeken is naar de behoeften van de 
verschillende gebruikers. De een heeft voldoende 

aan een aangepast toilet, een ander moet liggend 
verschoond worden. Daarbij is het belangrijk dat 
er ook voldoende ruimte is voor de rolstoel. En 
een begeleider. Al deze zaken zijn meegenomen 
en daardoor kunnen alle kinderen en volwassenen 
met fysieke beperkingen gebruik maken van deze 
Changing Places Toilet. Dat maakt een uitstapje voor 
mensen met beperkingen een stukje makkelijker.’

Dankzij extra financiering kunnen er 30 van deze 
plekken in Nederland worden gerealiseerd. In Paleis 
Het Loo kun je nu ook gebruik maken van een 
Changing Place. Uiteindelijk is het doel dat er in elke 
gemeente één komt.
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De zoektocht naar goede logeeropvang

DE REDACTIE JUDITH, MARTINE, PAULA, YOLANDA, AKKIE, PETRA EN EVA

Er niet achter kunnen komen
waar de pijn vandaan komt

ALS DE ROLSTOEL EEN LEKKE BAND 
KRIJGT TIJDENS EEN WANDELING

Kleding zonder stretch

LICHAMELIJKE 
ACHTERUITGANG

Medicatie die landelijk niet beschikbaar is

stom

HET GEDOE ROND 18+Colofon

Advertenties

Rett-jongens

Redactie Rett magazine
Yolanda van Boven, Paula van der Laan, 
Martine van Ewijk, Petra de Bruin,
Judith van den Berg-Groenen,
Akkie van der Heide-Stoffers en
Eva Hulshof

Fotograaf
Perro de Jong

Opmaak en drukwerk
Basisidee

Dit blad is mede mogelijk gemaakt door 
inkomsten van adverteerders.

Wilt u adverteren?
Mail naar info@rett.nl

voor de tarieven en mogelijkheden.

De NRSV draagt geen verantwoordelijkheid
voor de inhoud van de advertenties.

Er zijn in Nederland een aantal jongens 
met Rett syndroom.

Vanwege de leesbaarheid schrijven
we Rett meisjes/vrouwen,

maar uiteraard worden hier ook de
Rett jongens/mannen bedoeld.

Lid of vaste

Eenmalig Doneren?

Donateur worden?
Ouders en verzorgers kunnen lid worden
van onze vereniging. De contributie is 
minimaal € 50,- per jaar.

Familie en vrienden kunnen donateur 
worden. Dat kan met een jaarlijkse donatie 

van minimaal € 35,-.

Leden en vaste donateurs ontvangen 
tweemaal per jaar het Rett magazine.

Meer weten? Kijk op www.rett.nl
en meld je aan.

Veel mensen steunen onze vereniging met 
een eenmalige donatie. Hiermee draag je bij 
aan onderzoek naar Rett syndroom, aan de 
activiteiten van de Rett Netwerken of maak je 
het mogelijk dat gezinnen elkaar ontmoeten 
tijdens een familiedag.

Doneer eenmalig op rekeningnummer 
NL02 INGB 0004566841 
t.n.v. Nederlandse Rett 
Syndroom Vereniging.

Wij delen je naam en het verhaal achter de 
donatie graag op onze website en in het

Rett magazine. Meld je donatie
dan ook aan via www.rett.nl.

Op Facebook en Instagram deelt de NRSV via RettSydroomNL nieuwtjes, activiteiten en portretten. 
Informatief voor familie, vrienden en zorgverleners.

Voor ouders, verzorgers, broers en zussen heeft de NRSV een besloten FB groep.
Deze biedt de mogelijkheid voor vraag en antwoord en (lotgenoten)contact.

Aanmelden voor toegang via info@rett.nl.

Ontvang ons Rett magazine digitaal en verspreid dit binnen je eigen netwerk.
Geef je mailadres door aan info@rett.nl.

Volg het Rett Syndroom online...
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GEEF JILEYNA HOOP!
Met uw donatie maakt u onderzoek 
naar behandeling en genezing mogelijk.

Nederlandse Rett Syndroom Vereniging
NL02 INGB 0004 566 841
www.rett.nl

Het Rett syndroom is een 
ernstige ontwikkelingsstoornis 
door een genetische afwijking

Rett syndroom komt voor in verschillende gradaties.
Kinderen verliezen geheel of gedeeltelijk hun spraak-, hand- en 

loopfunctie. Daarnaast wordt hun leven vaak beheerst door epilepsie, 
scoliose en ademhalingsstoornissen.

Hallo, ik ben Jileyna
Ik sta op met een lach en ga zo ook weer slapen.

Als ik op de boot zit,
ben ik helemaal in mijn element. 

Het Rett syndroom zorgt voor veel uitdagingen. 

Mijn grootste uitdaging is epilepsie.


