Qo ]iﬂfﬁ
J g

Tijdschrift voor familie, vrienden en professionals Y coruuamose RETT ¢
waarin het Rett syndroom centraal staat SYNDROOM ¢

EEEEEEEEEE

_Hoi, ik ben

Rylee

SN -
SLAAP-
PROBLEMEN EN
BEHANDELINGEN
B

RETT
'FAMILIEDACG
30ERENGC



ADVERTENTIE
T 1

cetac
9 INHOUD

06 Hoi, ik ben Rylee

10 Slaapproblemen en behandelingen
23 Rett familiedag

28 Diverse donaties

35 Rett Netwerken

, i N . iy s
é‘ .[;-E?i!r"‘i ,i? '|1 36  Hallo, ik ben Feikje

42 Wat Darryl vooral nalaat, is liefde

St|ngray I'nght SWIng'OUt 43  In memoriam Sabine Bolder

Veilig vervoer, volgens de nieuwste hormen

44 Uptime

46 Podcast Pretty Life
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Smartbox family

Wat wil je vertellen?

De Grid Pad helpt je zelfstandig te communiceren wanneer je
niet kunt praten en een beperkte handfunctie hebt. De gebruikte
oogsensoren zijn speciaal ontwikkeld voor deze spraakcomputer.
De nieuwste technologie zorgt voor nauwkeurige oogbediening
met een hoge reactiesnelheid.

« Accuduur volledige dag « Met Grid 3 communicatiesoftware
« Verhoogt zelfredzaamheid « Hoge reactiesnelheid van de
bij Rett syndroom oogbediening

Heb je vragen? Maak een afspraak voor een vrijblijvend adviesgesprek: 0316 -268 021 of www.kmd.nl

‘t Holland 24 info@kmd.nl

6921 GW, Duiven 0316-268 021 o @ o .
Nederland www.kmd.nl

Groot succes:
799k KORTINGSACTIE
kael| LOOK-SOFTWARE

VOOR RETT-MEIDEN

De afgelopen periode heeft de NRSV een mooie kortingsactie georganiseerd voor de
Look-softwarepakketten, speciaal voor Grid 3-gebruikers binnen onze Rett-community.
Dankzij een samenwerking met KMD én de bijdrage van sponsors konden we deze pakketten met
een flinke korting aanbieden.
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Het is een groot succes gebleken! In totaal zijn er 17
offertes aangevraagd en uitgebracht door KMD. Alle
aanvragers hebben één of meerdere Look-pakketten
aangeschaft, waardoor de meiden nu volop kunnen
genieten van deze speelse en leerzame software.

Een speciaal woord van dank aan de gulle sponsors,
opa Cor en oma Annemarie, die inspireerden en een

deel van de kosten hebben vergoed. De actie bleek
echt een schot in de roos. Dank aan KMD voor het
mogelijk maken van deze mooie korting en natuurlijk
veel plezier gewenst aan alle Rett-meiden met

hun nieuwe software!

Michéle van Vuuren

o

DE NRSV ZOEKT EEN
ENTHOUSIAST (BESTUURSLID)
FINANCIEN.

Heb jij affiniteit met cijfers of
ken je iemand die deze expertise
wil inzetten, kijk dan op pagina 62

voor meer informatie.

SAMEN STERKER
DOOR ONTMOETING
EN HERKENNING

VOOR JE LIGT EEN NIEUWE EDITIE VAN HET
RETT MAGAZINE. EEN GEVARIEERD NUMMER MET
ONDERWERPEN DIE VEEL GEZINNEN EN BETROKKENEN
ZULLEN HERKENNEN.

Slaap is voor de meeste mensen vanzelfsprekend. Helaas hebben veel
mensen met Rett syndroom slaapproblemen, die een grote impact hebben
op het hele gezin. Met interessante artikelen door professionals en
ervaringsdeskundigen lees je meer over (niet)slapen.

Dankzij de steun van donateurs kunnen we gezinnen met elkaar verbinden.
Dat gebeurde op de Rett familiedag. Juist deze momenten laten zien hoe
belangrijk het is om elkaar te ontmoeten en ervaringen uit te wisselen.
Contact maken en verdiepen staat ook centraal in de webinars over
communicatie. Daar vind je handvatten voor mooie gesprekken met onze
kinderen, cliénten, familie of kennissen met Rett syndroom.

Ben je toe aan rust en ontspanning? Dat kan bij Evenuitwijken in
Wijk bij Duurstede. Je wordt gastvrij ontvangen in een volledig aangepast huis.

Nu te boeken met een aantrekkelijke korting.

Wij wensen je veel leesplezier en een mooie zomer toe.

DE REDACTIE



“Rylee zal misschien blijven lopen, maar je kan het niet zeker weten”

Rylee

Rylee is 10 jaar oud en heeft atypisch Rett syndroom. Samen met haar moeders

Cicilia en Tamara en haar broer Raeven (12 jaar], woont ze in Utrecht Overvecht.

Voor de deur staat een
glimmende aangepaste tandem.
Perro en ik zijn op het juiste
adres. Tamara doet de deur
open en laat ons meteen weten
dat Rylee nog niet helemaal
klaaris. “Ze kwam wat onrustig
thuis van het KDC.” vertelt
Tamara. “Even douchen wil dan
nog weleens helpen.” Perro en
ik nemen plaats aan de eettafel.
Een kleine hond ligt te zonnen op
een kussen voor het tuinraam en
een iets grotere hond kijkt ons
nieuwsgierig aan, naast

de eettafel.

Even later komt Cicilia, samen
met Rylee, de huiskamer binnen.
Rylee’s haar is nog nat. Ze
bekijkt ons van een afstandje,
gaat even op de bank zitten
naast Cicilia en dan weer staan.
Ze loopt door de kamer en haar
kijkrichting gaat naar Perro en
dan weer naar mij. “Rylee gaat
niet zo graag zitten. Alleen als
we gaan eten, zit ze aan tafel.”
laat Tamara weten.

“Rylee is ongeduldig en
ondernemend.” vertelt Cicilia.
Tamara vult haar aan: “Ze is
ondeugend, heel lief en heel
grappig. Rylee wil veel meer
dan soms mogelijk is.” Tamara
haalt een zakje met lolly’s uit
de keuken, die meteen Rylee’s
aandacht hebben. Ze stopt een
lolly in haar mond. Stralend
groene ogen kijken me aan.
Intens en levendig.

DIAGNOSE

Toen Rylee twee en een half jaar
oud was, kwamen haar ouders
erachter dat ze atypisch Rett
syndroom heeft. Cicilia: “Op het
consultatiebureau moest Rylee
met blokjes bouwen, waar ze
echt geen zin in had. lets met
woordjes doen, lukte niet.” Het
consultatiebureau besprak
toendertijd de mogelijkheid van
een ontwikkelingsachterstand
bij Rylee. Later lieten ze een
WES-onderzoek doen in het St.
Antonius Ziekenhuis te Utrecht.
Tamara: “De arts was verbaasd
dat er atypisch Rett syndroom
uitkwam.” Cicilia: “Zelf hadden
we ook zeker niet aan Rett
gedacht. We hebben zitten
huilen in het ziekenhuis. Onze
wereld stortte in.”

BLIJVEN LOPEN

Al lopend smult Rylee van haar
tweede lolly. Af en toe kijkt ze
naar de televisie en ondertussen
luistert ze mee. Tamara: “De
arts vertelde ons toen dat Rylee
misschien zal blijven lopen,
maar dat je het niet zeker kan
weten.” Tamara en Cicilia zagen
destijds al hoe belangrijk het
voor Rylee is om te kunnen
lopen en dat motiveerde hen
om er alles aan te doen dat

ze kan blijven lopen: “Eerst
waren het hele korte afstanden.
We gingen steeds een stukje
verder. De oliebollenkraam bij
het tuincentrum verderop, was
een grote motivatie voor Rylee.”

vertelt Tamara met een lach op
haar gezicht. Tijdens een dagje
Efteling wandelt Rylee nu zelf
door het park: “Rylee stuitert
wel door. Na een dagje van tien
tot zes heeft ze nog wel energie
over. Ik ben dan echt gesloopt.”
vult Tamara aan.

Als klap op de vuurpijl deden
Rylee, haar ouders, Raeven en
de moeder van Tamara vorig
jaar mee aan de Mega Wandel
Marathon: “We wandelden

de vier kilometer en haalden
daarmee bijna €800,- op voor de
NRSV!” vertelt Tamara. “Even
voor de finish zag Rylee een
grasveldje. Daar is ze gaan zitten
en niet meer overeind gekomen.”

We fieteen zeker

vijftig kilometer

per dag en in het
weekend veel meer!

ACTIEF LEVEN

Naast wandelen, geniet Rylee
van fietsen, paardrijden en
zwemmen. Tamara: “We fietsen
zeker vijftig kilometer per dag
en in het weekend veel meer!”
Sinds begin maart heeft Rylee
een nieuwe tandem. Bij de
vorige tandem zat ze voor, maar
daar is ze te lang voor geworden.



De plaatsen zijn omgedraaid.
Ondanks dat ze de fiets nog
maar een paar maanden hebben,
staat de teller al boven de
tweeduizend kilometer! Tamara
en Rylee fietsen met de tandem
van en naar het KDC De Sterin
de wijk Vleuterweide in Utrecht
Leidsche Rijn. Rylee gaat vijf
dagen per week naar het KDC
en binnenkort start zij, samen
met de logopedist, met de
visuele communicatiemethode
PECS (Picture Exchange
Communication System). Cicilia:
“Tot en met haar derde kon
Rylee praten. Daarna werd het
steeds minder. Nu kan ze alleen
nog ‘nee’ zeggen.” Tamara en
Cicilia hopen dat Rylee door
deze methode doelgericht kan
leren communiceren met picto’s.

Woensdagen en zaterdagen
staat er paardrijden op het
programma. “Ook daar gaan we
met de tandem naartoe.” laat
Tamara weten. “Paardrijden
vindt ze heel leuk. Elke keer rijdt
ze op een ander paard. Ze zit
dan rechtop en kan prima blijven
zitten, zonder haar handen

te gebruiken.” Donderdagen
gaat Rylee zwemmen en de
resterende dagen gaan Tamara
en Rylee fietsen of wandelen.

MEDICATIE

Een paar maanden geleden

is Rylee gestart met
antipsychoticum Aripiprazol.
Tamara: “Sinds een paar jaar
slaat Rylee zichzelf en de laatste
tijd is dat veel heftiger geworden.

Sinds een paar jaar
dlaat Rylee zichzelf

Het was voor ons kiezen

tussen twee kwaden; zo

laten of medicatie.” Cicilia en
Tamara vertellen me over hoe
machteloos ze zich voelen als
Rylee zichzelf pijn doet. Ze kijken
allebei naar Rylee. Cicilia: "Het
is zo frustrerend. Je kan niks
doen.” Tamara: “We hopen zo dat
de medicatie er op een gegeven
moment ook weer af kan.”

TOEKOMST

Ondertussen heeft Tamara de
overgebleven lolly’'s weer in de
kast gelegd. Rylee probeert mij
mee naar buiten te krijgen, door
mijn hand vast te pakken en

een stap naar de deur te zetten.
Toch stel ik nog een laatste
vraag aan Cicilia en Tamara

Texel ig écht

Rylee’s ding.

Wandelen en
fieteen.

over hun wensen voor Rylee’s
toekomst. Tamara: “Dat ze meer
rust mag ervaren en zichzelf
niet meer pijn doet.” Cicilia:
“Dat ze gelukkig is. Dat ze lacht
en geniet.” Beiden beamen dat
Rylee een levensgenieteris.
Anekdotes komen op tafel van
kleine en grote overwinningen.
Herinneringen aan vakanties
op Texel, waar Rylee met
zoveel plezier over het strand
wandelt, langs de branding.
“Komende zomer gaan we weer
naar Texel.” laat Tamara weten.
“Texel is écht Rylee’s ding.
Wandelen en fietsen.

En Raeven geniet daar van
krabbetjes vangen.”

Geschreven door Petra de Bruin

@@@ in de media

EMA geeft positief advies voor
Rett-medicijn Daybu

AMSTERDAM, 26 juni 2026 - Geweldig nieuws voor de Europese Rett-gemeenschap.

De Committee for Medicinal Products for Human Use (CHMP) van het Europees
Geneesmiddelenbureau (EMA) heeft een positief advies uitgebracht voor de
markttoelating van Daybu® (trofinetide). Het medicijn is bedoeld voor de behandeling van
neurobiologische en gedragsmatige symptomen bij volwassenen en kinderen vanaf 5 jaar
met het Rett syndroom. Dit markeert een historische stap: het is de allereerste specifieke
behandeling voor Rett die in de Europese Unie wordt goedgekeurd.

‘Het is de allereerste
specifieke
behandeling voor
Rett die in de
Europese Unie
wordt goedgekeurd.’

Ommekeer brengt hoop

Het positieve besluit volgt na een formele
herbeoordelingsprocedure, waarmee het eerdere
negatieve standpunt van begin dit jaar is herzien. In
de Verenigde Staten is het middel al langer succesvol
beschikbaar onder de naam Daybue. Uit de klinische
Fase 3-studie bleek dat trofinetide zorgt voor statistisch
significante en klinisch relevante verbeteringen in de
kernsymptomen. Het medicijn geneest de aandoening
niet, maar kan wel cruciale verlichting bieden bij
symptomen zoals de handfunctie, communicatie,
alertheid en de mobiliteit.

Volgende stappen

De Europese Commissie zal de aanbeveling naar
verwachting binnen enkele maanden formeel
bekrachtigen. Daarna start in Nederland de nationale
procedure voor de officiéle prijsverhandelingen en
vergoeding via het basispakket. De Nederlandse Rett
Syndroom Vereniging (NRSV) blijft zich samen met Rett
Syndrome Europe (RSE) onverminderd inzetten voor een
snelle en verantwoorde toegang tot deze behandeling
voor Nederlandse gezinnen.

e

Rkt Community Update

|-
K ACADIA

European CHMP Issues Negative
Opinion on Trofinetide; Acadia
to Request Re-Examination
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SLAAPPROBLEMEN EN SLAAPSTOORNISSEN
BIJ HET RETT SYNDROOM:

GOEDE NACHTRUST IS
BELANGI}}JK, MA
eus

hiet vanz

prekend...

Naomi van den Broek werkt als arts Verstandelijk Gehandicapten en somnoloog bij het Centrum
voor Slaapgeneeskunde van Kempenhaeghe. Hier is uitgebreide kennis aanwezig over de

glaap, slaapproblemen en slaapstoornigsen (en specifiek ook bij mensen met een verstandelijke
beperking). Naomi van den Broek verricht naast haar klinigche werk ook (promotielonderzoek
naar glaap bij mensen met een verstandelijke beperking, waarbij de focus vooral ligt op het minder

belastend maken van slaaponderzoek.

Voor ong Rett magazine neemt Naomi ong mee van de dag naar de nacht.
Zij gaat in op de slaapgerelateerde ademhalingsproblemen en insomnie (slapeloogheid).

INTRODUCTIE

Slaapproblemen en slaapstoornissen komen vaak
voor bij mensen met het syndroom van Rett en
worden gerapporteerd bij 80%, met name bij
(jonge) kinderen.

Naomi van den Broek

Daarbij valt te denken aan:

+ Insomnie/slapeloosheid;

« Slaapgerelateerde ademhalingsstoornissen, zoals
obstructief of centraal slaapapneu;

« Slaapgerelateerde bewegingsstoornissen,
zoals rusteloze benen en/of een
rusteloze/beweeglijke slaap;

« Parasomnieén ofwel bijzondere gedragingen
tijdens de slaap, zoals o.a. tandenknarsen,
vocaliseren en/ of lachen.

Slaapproblemen en slaapstoornissen kunnen een
grote (negatieve) invioed hebben op het lichamelijk
welbevinden (zo kan slaaptekort epilepsie uitlokken),
op het gedrag en functioneren overdag. Daarnaast
kunnen slaapproblemen en slaapstoornissen ook
een grote impact hebben op ouders/verzorgers en
andere gezinsleden.

Hoewel er sprake kan zijn van uiteenlopende
slaapstoornissen bij mensen met het syndroom
van Rett, ligt de nadruk in deze tekst op
slaapgerelateerde ademhalingsstoornissen.
Daarnaast wordt kort ingegaan op
insomnie/slapeloosheid.

SLAAPGERELATEERDE
ADEMHALINGSSTOORNISSEN

Ademhalen is voor veel kinderen en volwassen

met het Rett syndroom niet vanzelfsprekend. Een
afwijkend ademhalingspatroon tijdens waak wordt
bij meer dan 80% van de mensen met het syndroom
van Rett beschreven. Ademhalingsproblemen
kunnen echter ook tijdens de slaap voorkomen.
Naast een onregelmatige ademhaling (wisselingen
tussen snel en langzaam ademen) kunnen er ook
ademstops optreden. Als deze ademstops frequent
voorkomen, spreken we van slaapapneu.

De oorzaak van de ademhalingsproblematiek ligt in
een verandering in het MECP2-gen. Dit gen speelt
een belangrijke rol in de hersenen, onder andere in
de hersenstam. Dat is het gebied dat automatisch
functies aanstuurt, zoals ademhaling. Doordat dit
systeem anders werkt, kan de ademhaling ontregeld
raken. Ook kan het lichaam bij mensen met het
syndroom van Rett anders reageren op laag zuurstof
(hypoxie) en hoog koolstofdioxide (hypercapnie),
wat de ademhaling extra (negatief) kan beinvioeden.
Ook kunnen lichamelijke factoren, zoals een andere
(smallere) anatomie van de luchtwegen en een lage
spierspanning, van een rol spelen bij de nachtelijke
adembhaling, omdat ze de doorgankelijkheid van de
luchtwegen beinvloeden.

CENTRAAL EN OBSTRUCTIEF SLAAPAPNEU
Slaapapneu valt onder te verdelen in centraal en
obstructief slaapapneu. Bij centraal slaapapneu
worden de ademstops veroorzaakt vanuit de
hersenen, waarbij de hersenen tijdelijk geen signaal
geven om te ademen. Bij obstructief slaapapneu is
er sprake van een tijdelijke (gedeeltelijke) blokkade
van de luchtwegen, waardoor lucht er dan beperkt of
niet doorstroomt (het lichaam probeert dan wel te
ademen, maar dat lukt niet vanwege de obstructie).
Dit leidt dan tot dalingen van het zuurstof en/of
wekreacties (arousals) die de slaap verstoren.

Bij mensen met het syndroom van Rett kunnen
zowel obstructief en centraal slaapapneu, alsook
gemengd slaapapneu voorkomen. Bij deze laatste
is er sprake van een combinatie van obstructief en
centraal slaapapneu.

Slaapapneu, in welke vorm dan ook, leidt tot een
verstoring van de slaapkwaliteit en kan grote
gevolgen hebben voor het functioneren. Daarbij
valt te denken aan een verminderde alertheid,
vermoeidheid of slaperigheid overdag en een
negatieve invioed op de ontwikkeling, de stemming
en het gedrag. Het kan ook epileptische insulten
uitlokken of een verhoogd risico geven op

hart- en vaatziekten. Daarom is het belangrijk om te
signaleren en te behandelen.

SIGNALERING EN ONDERZOEK

Richtlijnen over goede zorg bij mensen met het
syndroom van Rett geven aan dat het belangrijk is
om alert te zijn op slaapproblemen/ slaapstoornissen
en hierop te screenen. Daarbij wordt aangegeven

dat het belangrijk is om te vragen naar snurken,
ademstops en/ of ademhalingsproblemen tijdens de
slaap. Als deze aanwezig zijn wordt aangegeven dat
het belangrijk is om slaaponderzoek te overwegen.

Naast deze symptomen is het echter ook belangrijk
om te letten op gevolgen van slaapapneu overdag,
zoals moeizaam wakker worden/ opstaan; een
verlaagde alertheid, vermoeidheid en/ of slaperigheid
overdag; veranderingen in functioneren.

Als er aanwijzingen zijn voor slaapapneu, is het
belangrijk om slaaponderzoek te overwegen. De
gouden standaard is de polysomnografie. Dit is

een onderzoek, waarbij de slaap gedurende, over
het algemeen één nacht, uitgebreid in kaart wordt
gebracht. Er worden verschillende sensoren op

het hoofd, gezicht en lichaam aan gebracht die
slaapkwaliteit, hartslag, ademhaling, zuurstof, soms
ook kooldioxide, en (been)bewegingen in kaart
brengen. Een polysomnografie kan een uitdaging
zijn bij mensen met het syndroom van Rett, maar
over het algemeen lukt het wel om een goed beeld
te krijgen van de slaap en de ademhaling. Er wordt
momenteel binnen Kempenhaeghe onderzoek
gedaan naar het minder belastend maken van het
slaaponderzoek, maar vooralsnog zijn deze niet zo
volledig als een polysomnografie en is het de vraag
of deze methodes net zo betrouwbaar zijn. Het is
altijd goed om samen met de arts te kijken naar welk
onderzoek het best passend is.

DEFINITIE EN ERNST SLAAPAPNEU

Er wordt van slaapapneu gesproken als er frequent
(gedeeltelijke) ademstops zijn die een wekreactie
(verstoring van de slaap) en/of daling van het
zuurstof tot gevolg hebben. De ernst wordt over het
algemeen bepaald door het aantal ademstops per
uur (zie tabel 7).

Ernst slaapapneu Aantal ademstops per uur

Kinderen Volwassen
Normale ademhaling <1 <5
Mild slaapapneu 1-5 5-15
Matig slaapapneu 5-10 15-30
Ernstig slaapapneu >10 > 30

Tabel 1 Ernst slaapapneu

11
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Naast het aantal ademstops per uur worden ook
andere parameters meegenomen om de ernst te
bepalen, zoals:

« Aantal, duur en diepte van de zuurstofdalingen
« Slaapkwaliteit

« Ernst van de klachten overdag

« Bijkomende (lichamelijke) problematiek

BEHANDELING

De behandeling van slaapapneu hangt af van

het type slaapapneu, maar ook de ernst en de

kenmerken van de slaapapneu. Daarbij kan men

denken aan (onderstaande lijst is niet volledig,
maar omvat de meest voorkomende en

bewezen therapieén):

« Het laten verwijderen van de keel- en/ of
neusamandelen bij kinderen met obstructief
slaapapneu en vergrote amandelen;

- Slaappositietherapie, als er een invloed is van
de houding op de ademhaling (waarbij vaak wordt
gezien dat de obstructie en het ademhalingsbeeld
verslechterd als iemand op de rug ligt;

« Een mandibulair repositie apparaat (MRA): een
beugel die de blokkade van de luchtweg tijdens de
slaap opheft door de onderkaak naar voor te
trekken. Een beugel kan echter ongeschikt zijn bij
mensen met epilepsie, met name als er nachtelijke
insulten zijn. Dit omdat de beugel tijdens een
insult kapot kan gaan en iemand zich erin
kan verslikken;

- Bij zowel obstructief als centraal slaapapneu kan
ondersteuning van de ademhaling met Continuous
Positive Airway Pressure (CPAP) een optie zijn.

Bij obstructief slaapapneu zorgt CPAP ervoor dat
de luchtwegen openblijven en een goede
ademhaling gegarandeerd blijft, waardoor de
zuurstofdalingen en/of slaapverstoringen afnemen.
Bij centraal slaapapneu zorgt het voor een meer
stabielere ademhaling.

Als er sprake is van slaapapneu, zal de behandelend
arts bespreken welke behandelopties mogelijk/het
meest passend zijn en zal gezamenlijk een besluit
worden gemaakt.

CPAP

CPAP (continuous positive airway pressure) is een
behandeling waarbij via een masker lucht onder
druk wordt gegeven om de luchtweg tijdens de slaap
open te houden. Zo kunnen ademstops worden
verminderd of voorkomen. Ook wordt wel eens APAP
(ook wel Auto-CPAP genoemd) gegeven. APAP kan
gezien worden als een vorm van CPAP. Bij CPAP
staat de druk vast, terwijl APAP de druk automatisch
binnen een ingesteld bereik aanpast aan de behoefte
van de gebruiker. Welke instelling het meest geschikt

is, hangt af van de persoon en eventuele bijkomende
aandoeningen. In de rest van de tekst wordt
gesproken over CPAP, maar kan ook APAP

worden gelezen.

Binnen Kempenhaeghe hebben we veel ervaring met
CPAP bij mensen met een verstandelijke beperking.
Dit gaat helaas niet altijd vanzelf. Het is belangrijk
om van tevoren gezamenlijk te kijken naar het doel
van deze behandeling en voor- en nadelen met elkaar
af te wegen. Indien gekozen wordt voor een (proef)
behandeling, is het ook belangrijk om het effect —
zowel positief als negatief — te blijven evalueren.

Binnen Kempenhaeghe hebben we een aangepast
traject voor mensen met een verstandelijke
beperking. Daarbij geldt: een goed begin is het halve
werk. Het begint dan ook met het vinden van een
passend en comfortabel masker, waarna er gestart
kan worden met een maskergewenningstraject.
Daarbij wordt er geoefend met het masker
opzetten voor het slapen gaan. Het doel van het
maskergewenningstraject is dat iemand rustig kan
wennen aan het masker en het al onderdeel wordt
van het slaapritueel. Het is nog niet de bedoeling
dat iemand ermee slaapt, want er wordt nog geen
actieve behandeling gegeven. De verpleegkundige
slaapgeneeskundige begeleidt dit traject.

Als iemand het masker accepteert en het een aantal
minuten (bijvoorbeeld 10-15 minuten) kan ophouden,
kan de volgende stap worden gemaakt en CPAP
worden opgestart. Vaak wordt er dan een opname
gepland, waarbij iemand — samen met een ouder/
familielid/ verzorger — gedurende 4 nachten wordt
opgenomen. Tijdens die opname wordt de CPAP
opgestart en kan worden geobserveerd hoe iemand
reageert op de lucht. Bevorderende en belemmerende
factoren worden dan in kaart gebracht, zodat we een
goed beeld kunnen vormen van wat iemand nodig
heeft als diegene weer naar huis gaat. Tijdens de
opname wordt er ook uitleg en instructie gegeven
over slaapapneu en de CPAP. Na de opname vinden
regelmatig afspraken plaats om het effect en
bijwerkingen/ nadelen te evalueren en te overwegen
of behandeling wel/ niet gecontinueerd wordt.

CPAP voelt vaak als een grote belasting en het
traject is ook intensief, maar gelukkig gaat het

vaak ook goed. Binnen Kempenhaeghe hebben we
gekeken naar de haalbaarheid en het effect van
CPAP bij mensen met een verstandelijke beperking.
In een groep van 39 mensen (waarvan 9 kinderen)
gebruikte 87% de CPAP nog na 8-10 weken en 70%
na 8 maanden. Daarbij gebruikte respectievelijk
74% en 77% de CPAP ook voldoende om effect te

kunnen merken. Het gemiddeld aantal ademstops
per uur was bij 8-10 weken van 41 naar 5 gedaald en
na 8 maanden naar 4. Zowel na 8-10 weken als na

8 maanden werden er positieve klinische effecten
gerapporteerd: vermindering van de slaperigheid,
minder moeite met wakker worden in de ochtend,
minder prikkelbaarheid en verbetering van gedrag.
Redenen waarom CPAP niet goed lukte, waren

over het algemeen weerstand/weigeren, angst,

ongemakken of bijkomende insomnie/slapeloosheid.

Concluderend is CPAP dus haalbaar en ook effectief
bij mensen met een verstandelijke beperking.

INSOMNIE/ SLAPELOOSHEID Bl) MENSEN
MET RETT SYNDROOM

Met insomnie wordt bedoeld: moeite met in slaap
vallen, moeite met doorslapen en/of vroeg ontwaken
bedoeld. Insomnie komt vaak voor bij mensen

met het syndroom van Rett. In een groep van 364
mensen (gemiddelde leeftijd 14,5 jaar, variérend van
2-57 jaar) met het syndroom van Rett werd bij meer
dan 60% moeite met in slaap vallen en meer dan
80% moeite met doorslapen gerapporteerd.

OORZAAK

Er is geen eenduidige verklaring gevonden voor deze
problematiek. Onderzoek laat zien dat de genen
MECP2, CDKL5 en FOXG1 waarschijnlijk betrokken
zijn bij de regulatie van bepaalde hersengebieden en
boodschapperstoffen (neurotransmitters) die van
invioed zijn op het slaapwaakritme. Uit onderzoek
bij diermodellen van het Rett-syndroom blijkt ook
dat de slaap vaak sterk verstoord is met

veel onderbrekingen, dat er een afwijkend
dag-/nachtritme is en dat de het normale
biologische ritme minder duidelijk aanwezig is.

Om goed te kunnen slapen is een vast
slaapwaakritme en een goede slaapwaakhygiéne
(gewoonten die het slaapwaakritme ondersteunen)
van belang. Het is niet altijd makkelijk om hieraan
te voldoen bij mensen met het syndroom van Rett.
Om te kunnen slapen is het onder andere belangrijk
dat iemand voldoende slaperig is en voldoende
slaapdruk heeft opgebouwd. Slaapdruk bouw je op
door wakker en actief te zijn. Als iemand te lang in
bed ligt of overdag dutjes doet, kan dit de slaapdruk
doen afnemen en zorgen voor een slaapproblemen
in de nacht. Ruime bedtijden worden vaak gezien

bij mensen met een verstandelijke beperking

in het algemeen en dutjes worden frequent
gerapporteerd bij mensen met het syndroom van
Rett (in 43%). Enerzijds kan dit het gevolg zijn

van slaapproblematiek, maar anderzijds kan het
ook bijdragen aan slaapproblematiek. Ook is het
voor mensen met motorische beperkingen, welke

frequent voorkomen bij mensen met het syndroom
van Rett, vaak een uitdaging om overdag voldoende
(lichamelijk) actief te zijn.

Een andere belangrijke voorwaarde om in slaap
te kunnen vallen is rust in je hoofd. Overmatige
alertheid voor het slapen gaan, kan het moeilijk
maken om in slaap te vallen. Een overmatige
alertheid kan bijvoorbeeld worden veroorzaakt
door moeite met het verwerken van sensorische
informatie (prikkelverwerkingsproblematiek)

en een verhoogde angst of spanning, maar ook
communicatieproblemen kunnen een rol spelen.

Daarnaast kan slaapproblematiek ook gerelateerd
zijn aan lichamelijke problematiek, zoals
gastro-oesofageale reflux of obstipatie. Ook
(nachtelijke) epilepsie kan de slaap en/of het
slaapwaakritme verstoren. Al met al zijn er dus
verschillende redenen waarom de slaap bij mensen
met het syndroom van Rett zo kwetsbaar is.

AANPAK VAN INSOMNIE/ SLAPELOOSHEID
Bij de behandeling van insomnie is een
multidisciplinaire aanpak van belang. Ook is het
belangrijk om naar de gehele 24 uur te kijken,
aangezien de nacht vaak ook een spiegel van de dag
is. Als er invloed is van een lichamelijke problematiek
dient deze zoveel te worden behandeld.

Behandeling van slaapproblematiek begint — binnen
ons centrum — met een goede voorlichting over slaap
en slaapproblemen (in het algemeen, maar ook
specifiek bij mensen met een verstandelijke beperking).

Vervolgens wordt er gekeken naar
aanknopingspunten om de slaap te verbeteren.

In basis begint het met een vast slaapwaakritme
met passende bedtijden en optimaliseren van

de slaapwaakhygiéne waarbij aandacht voor
ondersteuning van de biologische klok, opbouw van
slaapdruk en balans in rust en activiteit overdag.

Adviezen zijn vaak persoonlijk, maar een

aantal voorbeelden:

« Een zinvolle invulling van de dag met voldoende
lichamelijke activiteiten. Daarbij geldt: iedere
beweging telt.*

« Dutjes overdag zoveel mogelijk vermijden of
beperken. Als nodig, dan het liefst zo kort mogelijk
en niet na 15.00 uur.

- Passende bedtijden, gebaseerd op de biologische
leeftijd. Vaak wordt aangenomen dat de cognitieve
of sociaal-emotionele leeftijd leidend is, maar
dit leidt vaak tot te lange bedtijden en werkt
slaapproblemen in de hand.
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+ Regelmatige bedtijden, ook in het weekend.

+ Een goede afbouw van de dag in de avond met
een vast avond- en slaapritueel, passend bij de
cognitieve/sociaal-emotionele leeftijd.

« Geen alertheidverhogende activiteiten vlak voor
het slapen gaan.

« In de ochtend veel licht en in de avond dimmen
van licht.

* Revalidatiecentrum de Hoogstraat en het UMC
Utrecht hebben een mooi overzicht gecreéerd met
slaaptips (deze zijn vooral gericht op kinderen en
jongeren met cerebrale parese, maar zijn ook breder
toepasbaar). Zie ook afbeelding en referentie.

Aanvullend is het ook belangrijk om te kijken
naar eventuele overmatige alertheid en de
oorzaak hiervan. Daarbij is het soms handig om
een therapeut (dit is vaak een fysiotherapeut of
ergotherapeut) met kennis van prikkelregulatie in
te schakelen.

Aangezien de slaapproblematiek deels
neurobiologisch bepaald is, kan het zijn dat adviezen
moeilijk volledig toepasbaar zijn. Het zijn in ieder
geval belangrijke ondersteunende maatregelen.
Soms kan meer behandeling noodzakelijk zijn,
waarbij de niet-medicamenteuze adviezen verder
ondersteund kunnen worden met medicatie.

SLAAPTIPS
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CONCLUSIE EN AANBEVELINGEN
Slaapproblemen en slaapstoornissen, zoals insomnie
en slaapapneu, komen frequent voor mensen met
het syndroom van Rett. Deze kunnen ook een grote
impact hebben op het dagelijks functioneren en
kwaliteit van leven. Het is belangrijk om hier aandacht
voor te hebben en — waar nodig — een passende
behandeling in te zetten. Vanuit de eerdergenoemde
richtlijn wordt aangegeven dat behandelend

artsen hier actief naar moeten vragen, maar als er
slaapproblemen/ slaapstoornissen opvallend zijn, is
het zeker goed om dit ook aan te geven.

Referenties

Harner C, Gaffey TA, Sullivan SS, Witmans M,
DelRosso LM, Tablizo MA. Sleep Disorders in Children
with Rett Syndrome. Children. 2025; 12(7):869.

Van den Broek N, Broer L, Vandenbussche N, Tan |,
Overeem S, Pillen S. Obstructive sleep apnea in people
with intellectual disabilities: adherence to and effect of
CPAP. Sleep Breath. 2021 Sep;25(3):1257-1265.

https://www.rettsyndrome.org/wp-content/
uploads/2024/12/
Comprehensive-Care-Guidelines_digital.pdf
https://www.kinderneurologie.eu
https://www.kcrutrecht.nl/producten/
informatiemateriaal-slaap-en-beweging-bij-cp/
https://skilz.nu/skilz-richtlijnen/slaapproblemen/

Hel Reit 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.

Hoi, ik ben leabel

Bewegen maakt mij blij, ik houd van
steppen, loopfietsen en paardrijden.

Door atypisch Rett syndroom praat
ik wel, maar ik raak gefrustreerd, omdat ik
niet precies kan zeggen wat ik wil.

GEEF ISABEL HOOP!

Met uw donatie maakt u onderzoek
naar behandeling en genezing mogelijk.

Nederlandse Rett Syndroom Vereniging
NLO2 INGB 0004 566 841
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OP ZOEK NAAR
DE OORZAAK VAN

SLAPELOZE ==
NACHTEN

SLAAPONDERZOEK

Isabel (8) met het atypisch Rett syndroom woont
samen met haar ouders en haar zus (12). Onrustig
slapen begint als Isabel 3 jaar is. ledere nacht is ze
aan het draaien en aan het friemelen. Haar lijf is
bijna continu in beweging.

SLAAPONDERZOEKEN LEVEREN
INFORMATIE OP

Toen Isabel bijna vijf jaar oud was, kreeg zij haar
eerste EEG in het Juliana Kinderziekenhuis. Uit

dit onderzoek bleek dat zij tijdens haar slaap veel
epileptische activiteit vertoonde, tot wel 90%

van de tijd. Daarnaast werden er ook ademstops
vastgesteld. Hiermee werd niet alleen haar onrust
verklaard, maar kreeg zij ook de diagnose epilepsie.
De epilepsie uitte zich uitsluitend tijdens haar slaap.
Hierop werd gestart met medicatie tegen epilepsie.

Omdat twee verschillende soorten anti-epileptica
onvoldoende effect hadden, werd aanvullende
behandeling met prednison via infuus ingezet.
Ondanks de bijwerkingen leek deze behandeling haar
juist veel goed te doen. Isabel maakte meer contact,
bloeide op en liet verdere ontwikkeling zien.

In datzelfde jaar kreeg Isabel de diagnose
atypische Rett syndroom. Daarmee werd duidelijk
dat er dus meer speelde dan alleen epilepsie. Op
advies van de neuroloog werd de behandeling met
prednison stopgezet.

Toen Isabel zeven jaar oud was, onderging zij een
slaaponderzoek in het Sophia Kinderziekenhuis

in Rotterdam om haar epileptische activiteit en
ademstops opnieuw in kaart te brengen. Op basis
van een nog onvolledig onderzoeksresultaat werd
besloten om één van de twee epilepsiemedicijnen

af te bouwen. Later bleek uit het volledige onderzoek

Slaaponderzoek hielp om
Isabels klachten beter
te begrijpen.

dat er tijdens ongeveer 70% van haar nachtrust
nog steeds sprake was van epileptische activiteit.
Ondanks deze uitkomst werd het afbouwen van
de medicatie in de maanden daarna voortgezet.
Aangezien het afbouwen van de eerste medicatie
geen effect had op de epileptische activiteit, werd
besloten ook de tweede medicatie geleidelijk af
te bouwen.

‘Haar Lijf lijkt nooit
helemaal echt tot
rust te komen.’

Toen Isabel acht jaar oud was, volgde er na de
zomer opnieuw een slaaponderzoek in het Juliana
Kinderziekenhuis in Den Haag. Uit dit onderzoek
bleek dat de epileptische activiteit tijdens haar slaap
was afgenomen van 70% naar 20%. Sinds de zomer
van 2025 is Isabel volledig medicatievrij.

SLAPEN BLIJFT EEN PROBLEEM

Doorslapen doet Isabel helaas nog niet en ook het
inslapen blijft moeilijk. Isabel gaat om 19.30 uur naar
bed. Een van de ouders blijft bij haar tot ze slaapt. In
haar slaap is ze onrustig. Haar lijf lijkt nooit helemaal
echt tot rust te komen.

Isabel is vroeg wakker en gelijk ‘aan’. Isabel heeft een
bed dat je kan uittrekken tot een tweepersoonsbed.
Vaak slaapt een van de ouders bij haar. Eens in de
paar weken gaat Isabel een nachtje bij opa en oma
logeren, zodat haar ouders een nacht kunnen

bij slapen.

TIPS VOOR HET SLAAPONDERZOEK

‘We proberen onszelf én Isabel zo goed mogelijk
voor te bereiden op alles wat er gaat komen. Door
alles vooraf rustig met haar te bespreken, proberen
we spanning en angst te verminderen. Tot nu toe
hebben we de onderzoeken als positief ervaren en
zijn ze ons erg meegevallen. Zodra de plakkers op
haar hoofd en lichaam zijn bevestigd, kan ze
gewoon spelen en ontspannen. Een van ons blijft
altijd bij haar.

‘Motorisch is Isabel
behendig, ze kan
lopen, steppen,
loopfietsen en
traplopen en
zelfstandig eten.

Om het voor Isabel zo vertrouwd en comfortabel
mogelijk te maken, nemen we van alles mee: haar
deken en kussen, de iPad en haar favoriete muziek.
Het voelt soms alsof we gaan verhuizen, maar het
helpt haar enorm om zich veilig te voelen.’

WIE IS ISABEL?

Isabel ontwikkelt zich niet volgens het boekje. Het
TRIO-WES-onderzoek (whole exome sequencing),
waarbij alle genen van het kind met die van de ouders
worden vergeleken, levert geen diagnose op. Als
peuter spreekt Isabel nauwelijks daarom wordt ook

eerst aan TOS, een taalontwikkelingsstoornis, gedacht.

Als Isabel zes jaar is, wordt zij gediagnostiseerd met
een milde vorm van het atypisch Rett syndroom.
Motorisch is Isabel behendig, ze kan lopen, steppen,
loopfietsen en traplopen en zelfstandig eten. Fijn
motorisch laat haar handfunctie het vaak afweten. Ze
kan niet schrijven, kleuren, puzzelen of knippen.

Voor een meisje met een milde vorm van atypisch
Rett kan Isabel veel. Dit heeft tot gevolg dat zij
snel wordt overvraagd. Ze praat veel maar herhaalt
zo nu en dan dezelfde dingen. Haar favoriete
bezigheid is haar paard, waar ze wekelijks op rijdt.
Het is bijzonder dat zij hier zonder steun stevig

en kaarsrecht op zit. Om de scoliose te monitoren
worden regelmatig rontgenfoto’s gemaakt.

Isabel heeft het naar haar zin om de Witte Vogel, een
mytylschool in Den Haag. Dat kost wel veel energie.
Ze is een meisje met angsten en heeft last van

luide geluiden om haar heen. Het liefst moet alles
volgens een vast protocol gaan zonder onverwachte
wendingen. Door naar muziek te luisteren kan ze in
haar eigen ‘bubbel’ de rust vinden die dan op dat
moment dan nodig heeft.

Een Rett coachingsdag heeft nieuwe inzichten
opgeleverd. We gaan ons verdiepen in
spraakondersteuning. Ook al praat Isabel veel,

ze kan nog niet alles even goed duidelijk maken.
Hiermee hopen we weer een volgende stap te zetten
in haar ontwikkeling.
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“Door APAP-therapie oogt Anna alerter, fitter en meer uitgerust”

Anna en slaapapneu:

DE ZOEKTOCHT

AAR

BETERE NACHTRUST

Onze dochter Anna Lingsen is 23 jaar en heeft het Rett syndroom. Allangere tijd heeft
zij te maken met terugkerende luchtweginfecties, wat meerdere keren heeft geleid tot
ziekenhuisopnames. Door slijmvorming in de longen moet ze veel hoesten en slaapt ze vaak

onrugtig. Anna snurkt daarbij ook regelmatig.

Om Anna’s longen zo schoon mogelijk te houden,
vernevelt ze dagelijks vier keer met medicatie
(Atrovent en zoutoplossing). Dit wordt gevolgd
door “peppen*. Daarnaast gebruikt zij dagelijks een
onderhoudsdosering antibiotica.

EERSTE SIGNALEN:

EEN SLAAPONDERZOEK THUIS

In 2025 is Anna vanwege luchtweginfecties en
longontstekingen meerdere keren in het St. Antonius
ziekenhuis opgenomen. Op advies van haar longarts
is besloten om haar slaappatroon te onderzoeken
met een slaaptest die we thuis konden uitvoeren;

de WatchPAT.

Dit is een relatief eenvoudig systeem dat bestaat

uit een sensor op de borst, een vingersonde en

een armband om de pols. Tijdens deze meting
worden allerlei gegevens automatisch opgeslagen.

In de praktijk blijkt het bij Anna lastig om de
testonderdelen de hele nacht goed op hun plek te
houden, waardoor we de test twee keer moeten
herhalen. In augustus 2025 volgt de uitslag: Anna
heeft slaapapneu, wat ons op zich niet verbaast want
veel Rett-meisjes zijn hiermee bekend.

START MET APAP-THERAPIE

In overleg met de afdeling Slaapgeneeskunde van

het St. Antonius Ziekenhuis te Nieuwegein zijn we
vervolgens gestart met APAP-therapie. Vanwege haar
onregelmatige ademhaling is gekozen voor de
APAP-therapie met de mogelijkheid tot variabele
druk. Anna kreeg een vol-gelaatsmasker

voorgeschreven. Dat was best spannend:

accepteert Anna dit en kan ze tiberhaupt met een
masker slapen? Na haar laatste verneveling in de
avond gaat het masker op. De volgende ochtend
zijn de resultaten voor onszelf en de afdeling
Slaapgeneeskunde inzichtelijk via een app. Na zes
weken bleek dat het gebruik van de APAP-therapie
redelijk goed ging. Anna verdraagt het masker, maar

beweegt in haar slaap met haar handen waardoor
het masker veelvuldig verschuift. Dat veroorzaakt
lekkage, waardoor haar gezicht koud wordt. Ook
kostte dit onze nachtrust, wij moesten elke keer
opstaan om het masker weer goed te plaatsen.

Daarnaast zagen we ook duidelijke voordelen.

Door het gebruik van het masker komt Anna minder
slaperig thuis van de dagbesteding, maar oogt ze
alerter, fitter en meer uitgerust.

TWIJFELS EN BIJWERKINGEN

Toch besluiten we in het najaar om het
maskergebruik te stoppen. Het valt ons op dat Anna
overdag een afwijkende, vaak piepende ademhaling
heeft. Ook heeft ze regelmatig een opgezwollen
buik, alsof ze lucht inslikt. Daarnaast eist het
nachtelijk corrigeren van het masker veel van ons
als ouders.

‘Door het gebruik
van het masker
komt Anna minder
slaperig thuis.

Eind november 2025 heeft Anna een paar zeer
slechte nachten met lage zuurstofsaturatie, een
hoge hartslag en een piepende ademhaling. We
weten niet of dit direct samenhangt met het stoppen
met de APAP-therapie of dat er sprake is van een
andere oorzaak. We delen de video-opnames met
haar longarts van het St. Antonius Ziekenhuis

te Nieuwegein. Deze concludeert dat Anna
waarschijnlijk (ook) astma heeft. Haar medicatie
wordt direct aangepast. Naast de medicatie om te
vernevelen, krijgt ze nu via een inhalator tweemaal
daags twee pufjes via een inhalator via een masker.
Dit heeft een positief effect: Anna’s saturatiewaarden
verbeteren naar 95-99% en ze krijgt geen

nieuwe luchtweginfecties meer. Wel blijft het
snurken aanwezig.

DOORVERWIJZING NAAR KEMPENHAEGHE
In overleg met de longarts besluiten we de
APAP-therapie definitief te stoppen. Anna wordt
doorverwezen naar Kempenhaeghe waar veel
ervaring is met het Rett syndroom. Begin 2026
hebben we een intake bij drs. van den Broek
(AVG/somnoloog).

HET SLAAPONDERZOEK

Er volgt een opname voor een zeer uitgebreid
slaaponderzoek (PSG — Poly Somnography). Anna
krijgt elektrodes op haar hoofd, borst en rug en een
saturatiemeter aan haar voet. Ze laat dit gelukkig
allemaal rustig toe. Ze slaapt die nacht goed en
normaal en alle gegevens worden geregistreerd.
Enkele weken later volgt de uitslag: Anna heeft
obstructieve slaapapneu. De uitleg en grafieken
geven ons een duidelijker beeld.

NIEUWE PROEFPERIODE MET APAP VIA EEN
NEUSMASKER

Binnenkort starten we onder begeleiding vanuit
Kempenhaeghe opnieuw met de APAP-therapie.

In deze proefperiode zal Anna een aangepast
neusmasker gebruiken. Dat blijkt bij personen

met epilepsie voorkeur te hebben boven een vol-
gelaatsmasker. Epilepsie blijkt een contra indicatie in
verband met slijmvorming, tong bijten en bloeding
en braken. Daarnaast is er hogere druk nodig, met
als risico dat tong naar achteren wordt geblazen en
geeft een groter oppervlak van het masker meer kans
op lekkage. We vinden het jammer dat dit ons niet
eerder is verteld.

TOEKOMST
Onze hoop is dat deze aanpak Anna helpt om beter
te slapen én zich overdag fitter te voelen, met zo min

mogelijk belasting voor haarzelf en voor ons als ouders.

Ad Linssen en Lilian ter Doest

4 )
PEP-PEN*

(PEP IS EEN AFKORTING VOOR
POSITIVE EXPIRATORY PRESSURE):
Met hulp van een masker ademt de persoon
door de ene opening van het masker
onbelemmerd in. Het uitademen gaat via
een andere kleine opening. Hierdoor ontstaat
er tijdens het uitademen weerstand. Door
deze weerstand kan uw kind minder lucht
uitademen en blijft er in de longen meer
lucht achter. Er ontstaat een positieve druk

in de longen en de luchtwegen blijven ook

iets langer open. Doordat er meer lucht in de
longen komt, kan de lucht beter achter het
slijm komen en kan het slijm bij een krachtige
uitademing verplaatst worden.

Meer informatie zie: https://rett.nl/
kenmerken_symptomen/ademhaling/
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EEN WAKE-UP call

Vorig jaar heb ik, Marille van den Berg, voor mijn opleiding tot arts UG stage gelopen in het
Slaapeentrum van SEIN. Hier heb ik kennis gemaakt met Annelies Smits, arts VG en expert
op het gebied van slaap bij kinderen met een beperking. Wij willen graag een vigie op slaap

met jullie delen.

WAAROM IS SLAPEN ZO BELANGRIJK?

Het is een van de meest basale functies van de
mens. Slapen doen we om overdag wakker te kunnen
zijn. Sommige processen in het lichaam gebeuren
vooral in de slaap, zoals het verwerken van prikkels
en leerervaringen, functies van het afweersysteem en
de aanmaak van groeihormoon. Slapen heeft zo een
directe invloed op groei, de emotionele stabiliteit en
het reguleren van denken, gedrag en gezondheid.

WAT IS SLAAP EIGENLIJK?

Slaap is een neurologische vaardigheid, die wordt
ontwikkeld door ervaring, ritme en voorspelbaarheid.
Het is een complexe combinatie van biologische
processen en alles wat er om ons heen gebeurd.

Je zou slaap kunnen vergelijken met een
symfonieorkest: Alle hersengebieden moeten goed
voorbereid, goed werkend én goed aangestuurd
meedoen om slaap te laten lukken, zoals een

orkest goed geoefend, fit en goed gedirigeerd
muziek tot een symfonie kan uitvoeren. Het voorste
hersengebied, waar de hogere hersenfuncties

zitten, is als de dirigent, die de aansturing doet. De
verschillende andere hersengebieden moeten, als de
orkestleden, allemaal tegelijk hun taak goed willen en
kunnen uitvoeren.

Zoals verschillende ritmes in muziek, zijn die er

ook voor slaap. Wij hebben een ritme van een lange
wakkere dag en 1 aaneengesloten nachttijd voor
slaap, maar bijvoorbeeld mediterrane landen hebben
een ‘dubbelritme’ met vaste langere middagslaap.
Goed slapen gaat dus niet vanzelf; ons slaapritme
met de verschillende slaapfases moet dus als kind
worden geoefend als het leren spelen van een
instrument.

Slaapdruk, de behoefte om te slapen, is nodig om
mee te willen en kunnen doen. Deze slaapdruk
moet in alle verschillende hersengebieden aanwezig
zijn. Hiervoor moeten de functies van al die
hersenengebieden dus overdag gebruikt zijn; die
voor de zintuigen, die voor het denken en die voor
lichamelijke beweging. Elke dag opnieuw!

Slaapbereidheid is daarbij ook belangrijk voor de
overgang van wakker zijn naar slapen, wat twee

heel verschillende actieve functies van de hersenen
zijn. De hersengebieden moeten goed getimed
voorbereid zijn voor de overgang van wakker zijn
naar slapen, zoals bij een orkest alle orkestleden
tegelijk voorbereid en ingespeeld klaar moeten zitten
om onder leiding van de dirigent precies tegelijk te
beginnen aan de symfonie.

Marielle van den Berg

Als de dirigent niet goed heeft kunnen leren
dirigeren, de orkestleden weinig hebben kunnen
oefenen, niet lichamelijk fit zijn of hun timing en
ritme niet goed kunnen, is het uitvoeren van een
symfonie een hele uitdaging. Het kan best goed
gaan, maar heel vaak ook niet.

Slaapbehoefte is in de regel gebaseerd op de
kalenderleeftijd, met variatie in individuele
slaapbehoefte en chronotype (‘ochtend- of
avondmens’), dus niet op de ingeschatte

ontwikkelingsleeftijd. Dit slaapritme, de slaapdruk en

de slaapbereidheid zien we terug in de onderzoeken
en adviezen in de slaapzorg.

WAAROM SLAAP ZO KWETSBAAR IS Bl)
RETT SYNDROOM?

Rett syndroom is een neurologische
ontwikkelingsstoornis en slaap is een hersenfunctie.
Zo'n 80% van de mensen met Rett heeft verstoorde
slaap. Slaapproblemen kunnen bij Rett leiden tot
toename van prikkelbaarheid en moeilijk te
begrijpen gedrag, verminderde alertheid en
leerbaarheid, meer epileptische activiteit, verstoring
van het dagprogramma en overbelasting van ouders
en zorgprofessionals.

De ontwikkeling van de slaapvaardigheid is vaak
verstoord door wisselende prikkelverwerking,
over- én onderprikkeling, motorische
beperkingen, frequente comorbiditeiten,
verhoogde afhankelijkheid van zorg en beperkte
communicatieve mogelijkheden. Deze factoren
maken het moeilijk om een stabiel dag-nachtritme
te ontwikkelen.

Slaapdruk opbouwen is moeilijk door beperkte
lichamelijke beweging, niet gericht kunnen

aansturen van het lichaam of rolstoelafhankelijkheid.

Uitdagingen in het denken wordt beperkt door
communicatiebelemmeringen, wisselende
prikkelverwerkingssnelheid, beperkte sociale
contacten en tijdrovende verzorging. Zintuiglijke
ervaringen kunnen beperkt zijn door niet zelf op
ontdekking uit kunnen gaan, vaak met een beperkte
leefwereld. Ook kunnen lange bedtijden of te lange
dutjes de opbouw van slaapdruk belemmeren.

De slaapbereidheid kan verstoord zijn door
ontregeling van het autonome systeem;

de automatische functies van het lichaam,
aangestuurd vanuit de hersenstam. Vaak is de
sensorische prikkelverwerkingssnelheid wisselend,
wat in combinatie met de benadering daarvan

kan maken dat iemand met Rett overprikkeld 6f
onderprikkeld is.

Annelies Smits

SLAAPPROBLEMEN SIGNALEREN

De signalen kunnen slaap-specifiek zijn, zoals
onrustig nachtelijk gedrag, veel of vroeg wakker

zijn of slaperigheid overdag, maar ook algemener
zoals verandering in gedrag, eetlust of stemming.
Vaak raken zorgteams gewend aan slecht slapen,
waardoor problemen onderschat worden.
Systematisch signaleren, minstens één keer per jaar,
voorkomt normalisatie van afwijkend slaapgedrag.
Verdiepen in details met ouders/begeleiders én
betrokkene zelf, met inzet van ondersteunde
communicatiemiddelen, is cruciaal om aanwijzingen
te vinden in de zorg voor slaap. Bij signalen voor
slaapprobleem (zie figuur 1), is het goed gezamenlijk
met verzorgers en behandelaren nader te kijken naar
verschillende factoren:

Zijn de bedtijden passend, hoe vaak en lang zijn er
dutjes? Is er voldoende blootstelling aan daglicht,
zinvolle daginvulling met beweging en gevarieerde
activiteiten zowel mentaal als zintuiglijk en hoe is
het dag- en weekritme? Hoe is het slaapritueel en de
temperatuur, licht, geluid, houdingen hulpmiddelen?
Hierbij hoort het in kaart brengen van lichamelijke,
psychosociale en omgevingsfactoren. Bij Rett is

het belangrijk om breed te kijken: epilepsie, reflux,
obstipatie, pijn, spasticiteit en sensorische over-
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of onderbelasting kunnen allemaal bijdragen aan
slaapproblemen. Ook aandacht voor voeding, vocht,
cafeine en medicatie die de slaap kan beinvloeden is
van belang. Daarbij is het goed aandacht te hebben
bij wie welke last van het slaapprobleem ligt;

wat is het effect op de individu en wat op

haar/zijn omgeving?

Wacht niet te lang met het betrekken van
professionals met slaapexpertise. Aanvullende
onderzoek zoals lichamelijk onderzoek, het
bijhouden van een slaapdagboek, registratie van de
dagelijkse bewegingen of een verwijzing naar een
slaapcentrum (zie de bijdrage van Naomi van den
Broek, arts VG/ somnoloog, Kempenhaeghe)

BEHANDELING

Over de behandeling willen we kort zijn. In

de behandeling van slaapproblemen vormt
niet-medicamenteuze behandeling de basis:
optimaliseren van dagstructuur, daginvulling,
versterken van het bioritme en optimaliseren van
lichamelijke, psychosociale en omgevingsfactoren.
Slaapmiddelen zijn echt pas aan de orde als deze
interventies onvoldoende effect hebben. Bij Rett
syndroom is voorzichtigheid extra belangrijk
vanwege gevoeligheid voor bijwerkingen als
ademstops of hartritmeverstoring en risico op
interacties met andere medicatie.

CONCLUSIE

Slapen doen we om overdag wakker te kunnen zijn.
We zien dat goede slaap complex is en vraagt om
ritme, dagelijks inspanning in bewegen, denken en
zintuiglijk ervaren, goede prikkelbalans en optimale
omstandigheden. Bij mensen met Rett syndroom
is door problemen in motoriek, communicatie,
prikkelverwerking, comorbiditeiten en uitdagingen

1z =

Signalen die kunnen wijzen op slaapproblemen

in de zorg de slaap extra kwetsbaar. Dit vraagt een
systematische, multidisciplinaire benadering van
slaapzorg. Structureel bekijken wat wel en wat niet
goed gaat, oorzaken zorgvuldig te onderzoeken en
interventies op maat in zetten, is nodig om slaap te
verbeteren. Slaapzorg moet een vast onderdeel van
het zorgplan zijn.

Bron:
https://www.richtlijnenlangdurigezorg.nl/richtlijnen/
gezonde-slaap-en-slaapproblemen/
overzicht-van-aanbevelingen

Mariélle van den Berg, arts VG io, ErasmusMC en
Middin Den Haag-Rotterdam

Annelies Smits, Arts VG, Slaapwaakcentrum SEIN,
Zwolle, Groningen en Heemstede

Annelies Smits, AVG-somnoloog en CCE-consulent,
heeft al sinds lange tijd een fascinatie voor het thema
‘slapen’. Ze richt zich daarbij niet alleen op de theorie
rondom slapen; ook de praktische toepasbaarheid en
de vertaalslag naar zorg speelt een belangrijke rol.

Lees het hele verhaal van Annelies Smits
over Lekkerder in je vel door goede nachtrust op
Kennisplein gehandicaptensector.

Ritme Voor het Tijdens da Bi] het Overdag
slapen gean slaap wakker worden
= Omikeering dag- + Probéemen = Moot met doorslepen +Tan ooy waklar wordan = Hel kang slapun in de naohl on
B nahtims ek Falapin i R 1 rEAS e s ar Inth vermanid Fin overcsg
 Wersainnd yhang- gesragingon I | +Vieel slapen/ves! dutjes
en waskpaboon H
« Vrwamdde gatiiloms: anurien; "W'“"“"u"zm « Gdrnrvarandatingen; peikhaRnsrhld,
- Binaoy npachiven van hat tanferanareen, R mE e onnet stachecd of deangmatig gedrg
saap on waskpatmen [ ——" N ockinady
e ak « PoRrthSIEOrOinmen s teg ore sl
« Ademhalngsproslemen SR L
el Ladnr wakber warden = Enddgiepiakl u b b
Iv:wm'wm dan door ce weak R it
frrmmrn e e e » Dt rdhankin
* Onrust in de nacht
 Duantan em disori Betatn in
tha Fachs

TERUGBLIK
OP EEN STRALENDE
RETT FAMILIEDAG

in Espijk

Wat een onvergetelijke dag hebben we met elkaar beleefd! Op zaterdag 6 juni zijn we als
vereniging samengekomen in het hart van de Betuwe voor onze tweejaarlijkse familiedag.
Boerengoed in Engpijk blijkt de perfecte locatie te zijn.




24

EEN WARM WELKOM EN WAARDEVOLLE
ONTMOETINGEN

Vanaf 9.30 uur worden de gezinnen, grootouders en
betrokken zorgverleners ontvangen door een clown.
Een uurtje later opent onze voorzitter Ton Diepeveen
de dag officieel met een warm welkomstwoord.

Hij benadrukt hoe waardevol deze momenten

van ontmoeting en het uitwisselen van ervaringen
zijn. Met een speciaal welkomstwoord aan de
gezinnen die voor het eerst bij deze Rett familie
aansluiten. Ad Linssen wordt benoemd tot Erelid
van de vereniging, omdat er binnenkort een eind
komt aan zijn jarenlange inzet en betrokkenheid als
penningmeester. Daarna barst het programma los.

ACTIVITEITEN VOOR JONG EN OUD

Voor iedereen is er iets te doen. Je lekker uitleven op
een springkussen, de skelters en in een voetbalkooi.
Opperste concentratie bij het boogschieten. Binnen
verandert de knutseltafel in een creatief paradijs.
Vele gezichtjes veranderen in ware kunstwerken

in de schminkhoek. De fotobooth legt mooie
herinneringen vast. Wie rust zoekt, vindt dat in een
ruimte ingericht als bioscoop.

De magische bellenblaasshow zorgt voor grote,
verwonderende ogen. De band van vrijwilligers
speelt liedjes, die jong en oud raken en uitnodigen
om zachtjes mee te zingen. In de huifkar is het tijd
voor een ontspannen rit door de landelijke omgeving
van de Betuwe.

Bij de poffertjeskraam is het druk. Kinderen helpen
mee met bakken. Dat betekent aan beide kanten van
de bakplaat blije gezichten. Eten is er in overvloed;
verse appeltaart bij de koffie, en na een heerlijke
lunch wordt de pizzabakkerij geopend. Ouders
lopen rond met een feestelijke cocktail of mocktail

en de kids kiezen een ijsje. Spectaculair is de
roofvogelshow. Deze indrukwekkende demonstratie
zorgt voor kippenvelmomenten. Hoe cool als je een
vogel op je hand mag houden of als er een rakelings
over je hoofd vliegt.

Naast alle activiteiten zijn er ontmoetingen tussen
gezinnen. Rett kinderen die elkaar in de ogen kijken,
terwijl hun ouders aan het kletsen zijn. Broertjes
en zussen die elkaar nog kennen van de vorige
familiedag, en samen naar de schmink gaan of een
partijtje tafeltennis spelen.

Al deze momenten zijn door ‘onze’ vaste fotograaf
Perro de Jong vastgelegd. Zijn foto’s zeggen meer

dan woorden kunnen zeggen.

Geschreven door Yolanda van Boven

Zijn foto’s zeggen
meer dan woorden
kunnen zeggen.

DE MOEDER VAN ELISA (8) DEELT
HAAR ERVARING OVER DE RETT
FAMILIEDAG

“De band speelt en Elisa staat helemaal
vooraan. Steeds een stukje dichterbij, totdat
ze het drumstel aan kan raken. Ze voelt de
trilling, ze voelt het ritme. Ze wiegt op het
ritme en bewondert de instrumenten.”

“Elisa begroet de gasten door ze even aan te
raken of aan te kijken. Af en toe is ze afgeleid
door een kleurrijke wielplaat van een rolstoel.
Mijn ogen blijven gefixeerd op wat ze doet
en ondertussen lukt het mij ook contact te
maken met andere ouders.”

“Elisa vertelde oom Paul met haar
spraakcomputer over ‘raket ijsje’, ‘fietspomp’
en ‘epilepsie’. En ja, oma had haar een raket
ijsie gegeven, de clown had met de pomp de
ballon tot een hartje opgeblazen, en ze had
tussen alles door ook nog een epilepsie-aanval.”

Petra; “Het is heerlijk dat ik even niks hoef uit
te leggen over Elisa.”

Petra; “Elisa heeft alle ruimte heeft om op
haar manier contact te maken met de mensen
om haar heen, daar geniet ze enorm van.”

Petra; “lk vind het fijn om naast
ervaringen en informatie ook gewoon het
gemeenschappelijk gevoel met elkaar te
kunnen delen.”
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DE OUDERS VAN BENTE (23)
VERTELLEN HOE ZI) DE RETT
FAMILIEDAG HEBBEN BELEEFD

“Bente had zin in deze dag. Zij had het
programma goed bekeken en wist precies
wat ze wilde doen. De huifkartocht stond
bovenaan. Voorop de bok ontstond een
gezellig gesprek met een andere moeder en
haar dochter. Ervaringen en zaken waar
we tegen aanliepen werden gedeeld. Bente
genoot ondertussen van de rit.”

“Bente werkte haar lijstje af: boogschieten,
lunchen, poffertjes bakken en de vogelshow.
Afsluiter van deze dag was een heerlijke
belegde focaccia, speciaal voor

haar gemaakt.”

“Zelf poffertjes bakken was het hoogtepunt.
Het eerste portie was voor haarzelf. Helemaal
in haar element bakte Bente twee uur lang,
samen met Gwen en andere kinderen, vol
enthousiasme en gezelligheid voor iedereen
die langskwam. Bente vertelde dat ze lekker
had gewerkt”

Yolanda en Peter; “Wij genieten als Bente
zich zo vermaakt. Het was haar dag.”

Yolanda en Peter; “Op zo’n dag merk je weer
hoe verschillend Rett kan uitpakken. Bente
heeft een redelijke mate van zelfstandigheid
en is leerbaar. Zelfs tussen de kinderen met
Atypische Rett syndroom herkennen we
Bente niet.”

Yolanda en Peter; “Het was een geslaagde
dag, al blijft voor ons moeilijk om echt in
contact te komen met lotgenoten en gelijke
ervaringen uit te wisselen.”
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Prachtige opbrengst na
benefietgolftoernooi
Liong Club Doetinchem

Soms komen sportiviteit en naastenliefde op
een prachtige manier samen. Eind maart werd
door de Lions Club Doetinchem een balletje
geslagen op de Keppelse Golfclub. Hierna werd
een bedrag van maar liefst € 4.750,- aan de
NRSV gedoneerd.

Een hoofdrol was er voor Maud (20) met Rett
syndroom. Samen met haar ouders Gerrie en
Karin was zij het stralende middelpunt van de
dag. Na een sportieve middag op de green,
vertelde Ton Diepeveen, de voorzitter van de
NRSV, over de impact van Rett syndroom op het
dagelijks leven. Hij ontving een cheque van

€ 3.500,-, dat opliep tot een bedrag van

€ 4.750,-, dankzij de gulle extra bijdragen van

de deelnemers.

Het golftoernooi was een initiatief van Theo
Wenting, de directeur van het bedrijf waar Gerrie
werkt. Samen met de Lions Club Doetinchem
organiseerde hij dit hartverwarmende event. Wij
danken de Lions Club en alle deelnemers voor
hun betrokkenheid en deze geweldige financiéle
steun voor onze leden.

We bedanken al onze
donateurs voor hun bijdragen!

voor Rett

Ik ben Mirjam, getrouwd met Willem en samen hebben we drie dochters; Robijn (11 jaar), Valerie (9

jaar) en Doutzen (5 jaar). Samen met familie, vrienden en kennissen collecteren we nu al een aantal jaar
voor Stichting het Gehandicapte Kind, waarbij de helft van onze opbrengst naar de Rett vereniging gaat.
Doordat we met een heel aantal collectebussen (fysiek en digitaal) collecteren, zijn wij elk jaar weer verrast
en trots op het mooie resultaat!

Een aantal jaar geleden zag ik een oproepje vanuit de Rett vereniging; collecteren voor Stichting het
Gehandicapte Kind, waarbij de helft naar de Rett vereniging gaat. Het sprak mij gelijk aan, om mij zo actief
voor de vereniging in te zetten.

Ik heb mij aangemeld bij de Stichting Gehandicapte

Kind-organisator in Rijssen. Zij gaf aan dat ze dringend op zoek was naar nieuwe collectanten en vroeg of
ik nog meer mensen kende die zich hiervoor wilden inzetten. Naast een persoonlijk artikel in de krant over
Rett syndroom, onze thuissituatie en daarbij de oproep of mensen zich willen aanmelden voor collectant,
kwam er veel hulp van familie, vrienden en kennissen.

Er wordt fysiek gecollecteerd aan de deur en er worden ook veel digitale collectebussen gedeeld. Zelfs
werkgevers worden benaderd en steunen ons met een mooi bedrag! In de collecteweek krijg ik vaak
appjes met foto’s van vriendinnen die aan het collecteren zijn en er alles aan doen om een mooi bedrag
op te halen!

Het is fijn om te merken dat iedereen zich, elk jaar weer, zo inzet om een zo’n mooi mogelijk bedrag op te
halen voor ons fantastische doel!

Recordbijdrage van € 4.470,- voor de NRSV bij
collecteweek Stichting het Gehandicapte Kind

‘Onze’ collectanten hebben online en aan de deur in de jaarlijkse collecte week in november 2025
maar liefst € 8.940,- opgehaald. De helft van dit bedrag is voor de NRSV, de andere helft gaat naar
Stichting het Gehandicapte Kind.

Met de opbrengst van de collecte zorgt Stichting het Gehandicapte Kind ervoor dat kinderen met een
handicap samen met hun niet-gehandicapte leeftijdgenootjes kunnen spelen, sporten en leren. Want geen
enkel kind mag eenzaam zijn vanwege een handicap.

Donateurs en collectanten, hartelijk bedankt voor jullie inzet!

Wil jij in 2026 ook bijdragen aan deze collecte?
Meld je aan via info@rett.nl.

N k‘}
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Een hartverwarmende golf van steun
voor Sophia en de NRSV

Het Zeeuwse eiland Tholen stond begin van dit jaar volledig in

het teken van verbondenheid, bewustwording rondom het Rett
syndroom en steun voor Sophia. Dankzij verschillende acties voor
het gezin van Sophia hebben we als vereniging het prachtige bedrag
van ruim € 1.100,- ontvangen.

MUZIEK EN EMOTIE IN DE GASTHUISKAPEL

Het begon eind februari met het benefietconcert ‘Songs for Sophia’
in de sfeervolle Gasthuiskapel in Tholen. Een collega van moeder
Roosmarijn organiseerde dit concert uit eigen beweging met een
dubbel doel: geld inzamelen voor hulpmiddelen en meer bekendheid
geven aan het Rett syndroom. In de kapel kwamen muziek en
emoties samen. Tussendoor was er ruimte voor het persoonlijke
verhaal van Sophia. Het werd een mooie en betekenisvolle middag.

ONVERWACHTE STEUN UIT ALLE HOEKEN

In maart vond in St. Annaland de voorjaarsfair ‘Steun voor Sophia’
plaats. Het was bijzonder dat deze dag was opgezet door iemand
die het gezin niet persoonlijk kende. Het was voor de familie mooie
om te ervaren dat steun soms uit onverwachte hoek komt. Door
de verkoop van producten, gulle donaties en de inzet van vele
vrijwilligers werd ook deze dag een groot succes.

LANDELI)JKE AANDACHT

De impact van de acties bleef niet onopgemerkt. Diverse media
besteedden aandacht aan Sophia en de strijd tegen Rett. Naast
lokale kranten publiceerde ook een landelijke krant (AD) een
indrukwekkend artikel over hoe Sophia “praat met haar ogen”.

EEN WOORD VAN DANK

Ouders Roosmarijn en Freek kijken met een warm gevoel terug:
“Het gevoel dat je er niet alleen voor staat en dat mensen écht
meeleven, geeft ons enorm veel kracht. We hebben zoveel mooie
reacties ontvangen van mensen die nu beter begrijpen wat het
Rett syndroom inhoudt. Dit draagt bij aan iets groters: meer
bekendheid, meer onderzoek en hopelijk een betere toekomst voor
alle gezinnen die hiermee te maken hebben.” Namens de NRSV

en het gezin van Sophia: heel hartelijk dank aan alle organisatoren,
vrijwilligers en donateurs!

VTR ARTIALE
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donateurs voor hun bijdragen!

We bedanken al onze

Van statiegeld naar
een medicijn? Hoe lege
flessen hoop geven!

De moeders van Lou (5), Helmi en Yoni vragen
al enkele jaren aandacht voor Rett syndroom. Na
hun driedaagse fietstocht in 2024 starten zij een
emballage actie op hun werkplek, het Summa,
de mbo-school in Eindhoven.

Anderhalf jaar zijn flesjes en blikjes met
statiegeld op school verzameld voor onze
vereniging. Daarnaast vertelden Helmi en Yoni
in de klassen over het Rett syndroom. Posters
bij de verzamelpunten gaven uitleg over het
doel van inzamelen. De opbrengst van deze
emballage actie is gedoneerd aan de NRSV. Een
anonieme organisatie heeft deze opbrengst
fors aangevuld. Dat deel is, in overleg met het
gezin, gebruikt om de onderzoeken vanuit het
Amerikaanse Rett Syndrome Research Trust

te steunen.

Helmi en Yoni vinden de onderzoeken

naar geneesmiddelen voor Rett syndroom
veelbelovend en hopen op een betere toekomst
voor dochter Lou. Een doel waar ook de NRSV
graag aan bijdraagt. Helmi en Yoni, jullie inzet
en ambassadeurschap heeft geleid tot een
fantastisch bedrag van ruim € 20.000,-! Een
uitzonderlijke opbrengst waar we natuurlijk als
vereniging, maar ook voor de internationale
Rett community ontzettend blij mee zijn. Heel
hartelijk dank! Wil jij zelf een vergelijkbare
emballage-actie starten bij je school,
sportclub of lokale supermarkt? Vraag dan
promotiemateriaal aan via info@rett.nl.
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Grootouders Luus 50 jaar getrouwd

Opa en oma Willem en Jacqueline van Dalen vierden hun 50-jarig
huwelijksfeest. Naast alle feestvreugde vroegen zij aandacht voor het
Rett syndroom. Deze diagnose kreeg hun kleindochter Luus (bijna 4).
Opa en oma staan het gezin van hun dochter Lieve, papa Daan en
broertje Faas (6 jaar) in alles bij.

“Als grootouders proberen we ons steentje bij te dragen in de zorg
en lief en leed met elkaar te delen. Luus komt met haar broertje

af en toe een nachtje bij ons logeren. Daarnaast hebben we onze
vaste oppas momenten. We zien dan hoeveel persoonlijke zorg en
aandacht Luus nodig heeft. Samen knuffelen doen we dan ook heel
erg veel.” Willem en Jacqueline vroegen hun gasten een donatie

te doen aan de NRSV. Met liefde werd het prachtige bedrag van

€ 1.040,- overgemaakt als aanvulling op de mogelijkheden die een
stevig houvast kunnen zijn voor iedereen die betrokken is bij Rett
kinderen. De NRSV bedankt alle gulle gevers voor hun bijdrage.

Donatie door een en

Wim en Ria Janssen kregen de diagnose Rett syndroom voor dochter Marjolein toen zij 50 jaar werd.
In Rett magazine 69 is het verhaal van Marjolein te lezen.

Afgelopen jaar stuurden zij familie, vrienden en kennissen een digitale kerstgroet. Het geld dat zij hiermee
bespaarden, doneerden ze aan de NRSV. Begin dit jaar maakte Marjolein samen met haar PGB-sters
vogelvoerpoppetjes. Naast een zinvolle winteractiviteit voor Marjolein, leverde ook dit weer een donatie
op voor de vereniging.

Wim en Ria zijn ook een actie gestart om een contactgroep in de Noordoostpolder op te zetten.

Zij ervaren hoe fijn het is om kennis en gevoelens met andere Rett ouders te delen. Met artikelen in twee
kranten roepen zij daartoe op. Heb je hiervoor belangstelling en woon jij in (de buurt van) de Noordoostpolder,
meld je dan aan via info@rett.nl of bij wimariajans@planet.nl. Wij bedanken Ria en Wim voor de donaties en
hun actieve betrokkenheid met het verspreiden van informatie over Rett syndroom en de NRSV.

We bedanken al onze
donateurs voor hun bijdragen!

Een waanzinnige opbrengst van het Spijkerbroekengala

Wauw! Wat een ongelooflijk bedrag. We mochten een cheque van maar liefst € 42.500,- in ontvangst
nemen van het Spijkerbroekengala!

Ton en Ad waren aanwezig bij de uitreiking, waar de opbrengst van het gala (najaar 2025) werd verdeeld
onder goede doelen die zich inzetten voor kinderen. Voor onze vereniging is dit een extra bijzonder
moment door de band met organisator Martijn Veen. Martijn is de opa van Evi, die het Rett syndroom had
en ons drie jaar geleden helaas ontviel. Vandaag zou zij 19 jaar zijn geworden; een emotionele dag met
een prachtig randje.

Dankzij deze enorme bijdrage kunnen wij onze activiteiten voor alle Nederlandse gezinnen met een kind
met Rett syndroom blijven voortzetten. Organisatie, deelnemers en betrokkenen:
ontzettend bedankt!
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NETWERKEN

ACHTER DE DONATIE...
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COMMUNICATIE IN
SPOTLIGHT

Het voorjaar van 2026 stond in het teken van communicatie en contact. Kitty van der Werf en Gerna Scholte,
beiden codrdinator van de Rett netwerken Educatie en Communicatie, delen hun kennis in 6 webinars.

Y
=

i

De creatieve beppe (Fries voor oma) Houkje
heeft een groot hart. Naagt haar kleindochter
Adrienne (16) met Rett syndroom, hebben
ook alle andere Rett meiden daarin een plekje.
Met die reden doneert beppe jaarlijks een fiks
bedrag aan de NRSV. Zij vertelt, met pake
(Fries voor opa) op de achtergrond, liefdevol
het verhaal achter haar donatie.

d ¢ Deze reeks webinars
geeft je meer

vertrouwen, rust en

plezier om In contact

te komen en zin.

“Na het horen van de diagnose wilden we niets
liever dan het gezin van onze jongste dochter
Aukje-Tjitske ondersteunen. Ik hielp met de was

NETWERKEN
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opvouwen, en pake wandelde met Adriénne. Dat
vond ik niet genoeg en zo kwam ik op het idee om

'y

met mijn creativiteit ‘geld te ‘verdienen’.

“Al meer dan 10 jaar brei of haak ik omslagsjaals,
dassen en mutsen. Kaarten maak ik met diamond
painting. Dit alles verkoop ik op rommelmarkten
waar ik meestal gratis mag staan, want het is voor
het goede doel. Nu ik afhankelijk ben van een
rollator, wordt zo’'n hele dag achter een kraam staan
mij te veel. Dat houdt mij niet tegen. Ik maak nu
broeken korter op mijn naaimachine of borduur op
verzoek portretten of printjes. Alles voor de NRSV.”

Beppe vertelt dat het haar niet alleen gaat om het
geld. “lk vind het net zo belangrijk om het verhaal
van Rett syndroom te delen. Aan iedereen die het wil
horen, vertel ik over onze kleindochter en wat Rett
syndroom met haar doet.”

In een telefoongesprek luister ik naar twee krasse
80’ers die midden in de samenleving staan, met oog
voor de mensen om hen heen. In de verhalen van
beppe klinken emotie en trots door als ze over haar
band met haar kleindochters praat. “Voor Christine (6)
spaar ik knuffeltjes van de supermarkt. Nynke-Marije
(14) vertelde in de kerk dat Adriénne er ook bij hoort.”

Beppe en Adriénne

Adriénne is een bijzonder meisje. Zij praat met haar
oog-leescomputer of geeft antwoord op vragen met
haar rode en groene kaartjes die altijd aan haar
broek hangen. Daarmee maakt zij ons en anderen
veel duidelijk.

Dankzij de rode en groene kaartjes weet ik ook

dat Adriénne mij heel graag een Fries liedje hoort
zingen, ‘Twa lytse leave lamkes’. Jaren geleden, vlak
na Adriénnes eerste epileptische aanvallen, zong ik
een ander liedje, ‘Eens brachten de moeders’, voor
haar. Ze was erg moe door de toeval, maar toen
kwamen haar ogen open en lachte ze. Dat vergeet ik
nooit meer.”

Met gemak had ik nog drie pagina’s kunnen vullen
met de liefdevolle verhalen van beppe. Die vat ik
samen in de slotzin dat beppe Houkje ruimte in haar
hart heeft voor iedereen die een steuntje in de rug
kan gebruiken.

Namens alle Rett kinderen en ouders bedank ik haar
hartelijk voor haar support aan onze vereniging.

Geschreven door Yolanda van Boven

Kitty van der Werff

Kitty en Gerna geven inzicht in hoe communicatie bij een
persoon met Rett syndroom verloopt. Met handvaten hoe
je kunt kijken, luisteren en afstemmen op een manier die
helpt om écht contact te maken. Deze reeks webinars
geeft je meer vertrouwen, rust en plezier om in contact
te komen en zijn.

Aan bod komen de volgende thema'’s;

¢ Het belang van tijd geven en hoe jouw verwachtingen

invloed hebben op contact.

Inzicht in de mogelijkheden van communicatie en

welke rol je eigen gevoel en houding hierin spelen.

e Werken met de ‘Beste Ja’ en eenvoudige strategieén
om communicatie op gang te brengen en te houden.

e Communiceren zonder hulpmiddel en kennismaken

met Partner Ondersteund Scannen.

Blikrichting als krachtig communicatiemiddel, met

o.a. het E-tranframe.

Hoe werkt een spraakcomputer in de praktijk?

Heb je de webinars gemist? Kijk ze terug op www.rett.nl

Gerna Scholte
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“Een leven lang verbonden”

Feikje

We maken kennis met Feikje. Zij werd achtendertig jaar geleden in Vlissingen

geboren. Feikje kan nog steeds lopen. Dat geeft haar de mogelijkheid om de rust

van haar slaapkamer op te zoeken. Nabijheid van mensen en het luisteren naar

oudhollandse liedjes bieden haar troost en zijn geruststellend als ze niet lekker in

haar vel zit. Online spreek ik met haar ouders die vertellen over de kracht van eigen

regie en hoe zij altijd samenwerken aan de beste zorg voor Feikje.

Rosemarie en Reinout: “"Haar
ontwikkeling verloopt anders
dan die van haar twee jaar
oudere broer Tammo: als baby
gaat ze niet rollen, niet kruipen
en kan ze niet opstaan. Wat
verder opvalt is het handen
wringen en haar wangen die
vaak rood zijn. De arts van

het medisch kinderdagverblijf
oppert Rett syndroom. Als
Feikje zeven jaar is, wordt in
het Academisch Ziekenhuis in
Leiden op uiterlijke kenmerken
de diagnose Rett gesteld.

In die tijd is er nog geen
DNA-test beschikbaar™.

EIGEN REGIE EN EEN

EIGEN PLEK

Als het gezin naar het midden
van het land verhuist, vinden
ze voor Feikje een fijne plek op
de antroposofische school van
Stenia in Zeist.

Rosemarie: “Terugkijkend

was dat een geweldige tijd. De
mensen die daar toen werkten,
deden dat vol passie en plezier,
met oog voor Feikje en haar
klasgenoten met handicap.

Wij hebben altijd zelf regie
gevoerd over de zorg, kijkend

naar wat bij haar en ons leven
past. Op het moment dat er
een logeervoorziening wordt
aangeboden, hebben we Feikje
direct aangemeld. Op haar 12e
is zij uit huis gegaan, toen er
een plaatsje vrij kwam op een
woongroep. Omstreeks die tijd
is haar DNA positief getest op
Rett syndroom. Typisch Rett
wordt door dr. Smeets later als
Atypisch geformuleerd.”

De laatste jaren
raakt Feikje eneller
overprikkeld.

LOPEN

Feikje kan lopen op haar
orthopedische schoenen.
Belangrijk is het onderhoud van
haar loopvaardigheid. ledere
dag loopt ze van de woning naar
de dagbesteding.

Rosemarie: “Het is fijn dat
Feikje zelfstandig kan gaan
staan, lopen en zitten. Dat geeft
haar de gelegenheid om uit

een situatie te gaan waarin zij
zich niet prettig voelt. Als het
op de woongroep druk is, of
als ze is moe, gaat ze zelf naar
haar slaapkamer. De laatste
jaren raakt Feikje sneller
overprikkeld. Zij geeft dat aan
door te brommen, huilen

of gillen.”

STEMMINGSWISSELINGEN EN
DE KRACHT VAN MUZIEK
Volgens Rosemarie en Reinout is
dit gedrag in de Coronaperiode
verergerd. “Natuurlijk hebben
we haar toen medisch laten
nakijken, maar dat bracht

geen antwoorden. Mogelijk
speelden de vele wisselingen in
de personele bezetting een rol.
Door het gebrek aan bekende
mensen miste ze het vertrouwen
en houvast. Ook wij mochten
haar toen niet bezoeken.

Sinds die tijd heeft Feikje

echt dagelijks last van deze
stemmingswisselingen. Het
vraagt veel actieve inzet om haar
tot rust te brengen. Soms helpt
nabijheid van een vertrouwd of
bekend persoon, haar speen

of het luisteren naar muziek.
Feikje is eenkennig in haar
keuze voor muziek, althans dat
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denken we; kinderkoren of Juf
Roos met oudhollandse liedjes.
Maar nog fijner vindt ze het als
je tegenover haar gaat zitten en
voor haar zingt. Dan zoekt ze
oogcontact, en kan dat heel
lang vasthouden.”

SAMENWERKEN AAN DE
BESTE ZORG

Feikje woont nu op de Heygraeff
van Reinaerde in Woudenberg.
Dat gaat daar prima. Rosemarie
en Reinout vertellen dat er
altijd wordt geluisterd, als zij
zaken aankaarten. “Zo loopt er
nu een proefperiode met een
ligorthese. In bed geeft deze
flexibele onderlaag steun en
Feikje lijkt dit als prettig te
ervaren. De orthese is bedoeld
om de gibbus, die Feikje
ontwikkelt, tegen te gaan. Zo
hopen we te voorkomen dat

Feikje ie echt
geobgedeerd
door eten.

ze steeds meer voorover gaat
lopen; iets dat het risico op
vallen vergroot”.

ZATERDAG NAAR HUIS TOE
ledere zaterdag wordt Feikje
door Reinout opgehaald. “Al

25 jaar zwem ik met haar bij
zwemclub ‘Samen verder’ in
Bilthoven. Met bandjes om de
armen blijft Feikje boven water,
ook in het diepe bad, al drinkt
ze veel slokjes zwemwater.

De lol die Feikje aan het
zwemmen beleeft, was vroeger
zichtbaarder, de laatste jaren is
dat minder.”

Thuis wacht Rosemarie met

de koffie en de lunch. "Feikje
kan, als de beker aan de juiste
kant staat, deze zelf oppakken
en drinken. Ook de vork of
lepel kan zij aanpakken, terwijl
ze een speeltje niet vast kan,
of wil houden. Feikje is echt
geobsedeerd door eten. Een
knisperend zakje doet haar
direct naar de keuken snellen
om te zien welk lekkers
daaruit tevoorschijn komt.”

Na een dutje op de bank en een

wandeling in de buurt wordt
Feikje weer naar Woudenberg
teruggebracht. Deze dag in de
week brengt hen weer even bij
elkaar. Daarnaast zien Reinout
en Rosemarie hoe het echt met
Feikje gaat en kunnen ze de zorg
aansturen. Als voorbeeld wordt
de toiletgang genoemd. “Feikje
is niet zindelijk, maar gaat

wel regelmatig naar het toilet.
Thuis zagen we dat ze steeds
moeilijker gaat zitten, waardoor
ze op de verkeerde plek op de
wc-bril terechtkomt. Dat is

nu door een verhoogd toilet
opgelost, ook op de woning.”

ZORGVULDIG, 00K NAAR DE
TOEKOMST

Pratend over het leven met
Feikje, terugkijkend en naar de
toekomst, vertellen Rosemarie
en Reinout: “We hebben nooit
gebruik gemaakt van het PGB.
De regie voor haar zorg heeft
altijd bij ons gelegen. Tammo
hebben we daar bewust buiten
gehouden en hij heeft nooit voor
zijn zus hoeven zorgen. Zijn
jeugd was in die zin zorgeloos.
Gelukkig is hij nooit geplaagd als
broer van Feikje en zijn vriendjes
waren altijd welkom.

We hebben in ons testament

de wens opgenomen dat de
Kantonrechter Tammo benoemt
tot bewindvoerder en mentor. Hij
zal daarbij worden ondersteund
door familie. Dat is een

prettige geruststelling.

Ook al woont Feikje al 25 jaar
niet meer thuis, de zorg voor-,
en de zorgen om Feikje blijven
levenslang aan ons verbonden.
Gelukkig hebben vrienden

en familie altijd om ons heen
gestaan. Daarnaast zijn we
dankbaar voor de zorg die in
de woning aan Feikje

wordt gegeven.”

Geschreven door
Yolanda van Boven

K ADVERTENTIE J

Als communiceren niet vanzelfsprekend is

Voor kinderen en volwassenen met Rett syndroom
kan oogbesturing veel betekenen. Met oogbesturing
kun je je niet alleen verstaanbaar maken, maar ook
ontwikkelen, ontspannen en vooral zelf de regie

nemen.

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

adviesgesprek. Wij helpen je graag!

rdgKkompagne

www.rdgkompagne.nl

wijzijnmilo.nl

Praten kan ik niet, maar communiceren wil ik wel!

Bij Milo maken

we communicatie KLIN® staat voor Kinderen Leren Initiatieven Nemen
mogelijk. Samen met in Communicatie. In een aangepaste speel- en
ouders en andere leeromgeving gaan we gedurende één schooljaar
communicatiepartners intensief aan de slag met ondersteunde communicatie,
als ervaringsdeskundigen. taal en geletterdheid. Door middel van groepsactiviteiten
Want ook als je niet en individuele begeleiding werken we aan communicatie
kunt praten, wil je op een manier die past bij de belevingswereld en
communiceren. interesses van het kind.

Nieuwe KLIN®-groepen starten elk schooljaar in

Ondersteunde communicatie (OC) biedt mogelijkheden

om te communiceren, juist als taal niet tot spraak komt. Schijndel en Susteren. Heb je vragen of wil je meer

ledereen heeft recht op toegang tot communicatie, informatie? Neem gerust contact op via 073-7370287 of

waar, wanneer en op wat voor manier dan ook. info@stichtingmilo.nl.

Wij zijn © behandeling © opleiding © wetenschap @ innovatie




Klaar voor wat rust in je hoofd!
Mijn medisch logboek, met korting

Eindelijk één vaste plek voor al de medische info. Of het nu gaat om
het bestellen van medicatie, de uitslagen van onderzoeken of die lijst
met vragen voor de specialist: met dit logboek heb je alles paraat.
Superhandig wanneer je als ouder de boel draaiende houdt. Zo stap je
voortaan elke afspraak binnen met een plan én de juiste antwoorden.

Gebruik de code RETT en betaal geen €27,95 maar €9,50
(excl. €2,50 verzendkosten). Deze korting geldt ook op de
fotobladen die je als extra pagina's kunt bijbestellen.

Homeworktime.nl

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

(

Deze ta¢ is van ...

Weg met saaie, dertien-in-een-dozijn tassen! Bij Simply Colors ben
jij de designer. Het is tijd om écht iets van jezelf te maken. Van
linnen tasje tot rugzak, van toilettas tot strandtas. Kies een leuke
tas en logo en maak het persoonlijk met je eigen naam of tekst.

Of geef iemand een origineel en attent cadeau.

Simplycolors.nl
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Lotgenootije, de knuffel die
terug knuffelt

Deze verzwaringsknuffel geeft je een warm en veilig gevoel. De diepe druk
van 2 kilo, helpt je te ontspannen en prikkels beter te verwerken. Laat je
omarmen door jouw favoriete knuffeldier; de panda, het konijn of de beer.

Lotgenootje.com - € 64,95

_J

Welneee in je eigen badkamer

Altijd al een whirlpool in huis gewild? Met de Bubbelbadmat ervaar
je in je eigen bad een weldadig welness-moment. Leg de mat in het
bad, sluit hem aan en geniet direct. De mat past in elke badkuip en
zorgt voor een stevige massage die de bloedsomloop stimuleert en
ontspanning bevordert.

Bubbelbadmat in diverse maten en prijzen bij www.bol.com.

Fogje: Een webshop voor unieke
kindermaten en hulpmiddelen!

Zoek jij rompers of leuke slaapzakken in een grotere maat, of
zwemluiers met prints? Wil je een veilige schommel of betaalbare
bedtent voor jouw kind? In reguliere winkels grijp je vaak mis. Het
zoontje van Bjérn en Evelien heeft het Kleefstra syndroom. Vanuit
hun eigen ervaringen zijn zij een webshop gestart. Hier shop

je praktische en vrolijke producten voor kinderen die buiten de
standaardmaten vallen. Het assortiment groeit mee door tips van
andere ouders. Zo hoef jij het wiel niet opnieuw uit te vinden!

Neem een kijkje op fosje.nl.

Voor deze ¢lang is niemand bang

Deze veelzijdige LED-lichtslang brengt sfeer en kleur. De lichtjes
reageren op geluid, waardoor ze perfect zijn om jezelf of je slaapkamer
op te leuken. Gemaakt van stof, dus flexibel. Met de afstandsbediening
creéer jij het licht in de kleuren zoals jij dat wilt. LED-slang is 2,5 m lang.

Action NL - €14,95
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VERDRIET IN STUKJES

Voor Bianca is de leegte die Darryl achterlaat
tastbaar. “Het verdriet dient zich vaak onverwacht
aan,” vertelt ze. “lk realiseer me nu pas hoe diep
Darryl verweven was met mijn eigen leven. Ik was
haar stem, haar vechter en haar vertaler. Het gat dat
zij achterlaat is niet te vullen. Het is maar goed

dat het verdriet in stukken komt; dat maakt het
enigszins draagbaar.”

‘Het gat dat zjj

achterlaat Is niet

te vullen.

“WAT DARRYL VOORAL
NALAAT, IS

STEUN EN HERKENNING

Als dank voor de jarenlange steun van de Rett
vereniging, hebben Bianca en Hans een prachtig
bedrag gedoneerd. Voor hen voelt dit als een
vanzelfsprekend gebaar. Vooral de wetenschappelijke
bevestiging dat ‘Rett-meiden’ veel meer begrijpen
dan de buitenwereld ziet, en de herkenning in
verhalen van andere ouders, zijn voor hen altijd van
grote waarde geweest.

BLIJVENDE VERBONDENHEID

Bianca hoopt dat hun gift helpt om het belangrijke
werk van de vereniging voort te zetten. “Wat Darryl
vooral nalaat, is liefde,” besluit ze. Bianca en Hans
blijven nauw betrokken bij de vereniging. Via het
Rett Magazine en de digitale nieuwsbrief blijven

zij op de hoogte van de ontwikkelingen die Darryl
zo na aan het hart lagen (na een overlijden is een
lidmaatschap kosteloos).

Als dank voor de

Jarenlange

steun van de Rett
vereniging, hebben
Bianca en Hans
een prachtig bedrag
gedoneerd.

IN MEMORIAM

Zie, ik maak alle dingen nieuw
Openbaring 2:5

Omringd met liefde ic zacht van ong weggegaan
onze lieve dochter, zus en tante

abivie ﬁaéa/&ﬂ

@ 8juli1982 - K 29 januari 2026

Barry en Anita

Richard en Simone
Steyn

Jolanda en Gerrit
Quinten en Rebecca
Abigail
Nicky
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BEWEGEN

MAAK

VERSCHIL

Uptime is een relatief nieuwe term en betekent ‘alle tijd in verticale houding'.
De belangrijkste activiteiten in verticale houding zijn staan en lopen. Uptime is belangrijk voor gezondheid
en welzijn van mensen met Rett syndroom.

POSITIEVE INVLOED

Fysieke activiteit draagt bij aan mentale, fysieke en
sociale gezondheidsvoordelen, wat een positieve invloed
heeft op de kwaliteit van leven. Fysieke activiteit is

voor iedereen van belang, met of zonder beperkingen.
Elke kleine toename in fysieke activiteit heeft een
positieve impact op je welzijn, blijkt uit wetenschappelijk
onderzoek. Dus ook bij mensen die gedurende de dag
veel zitten (bijvoorbeeld in een rolstoel), is een klein
beetje extra beweging al de moeite waard!

Hanneke Borst

‘Fysieke activiteit is

voor ledereen van
belang, met of zonder
beperkingen.

FOLDER

De folder geeft tips hoe, waar en met wie je uptime

kunt inzetten. Met dagelijkse activiteiten en routines
creéer je een stimulerende en ondersteunende
omgeving. Door aan te sluiten bij hobby’s, voorkeuren en
verantwoordelijkheden werk je samen aan het vergroten
van gezondheid en welzijn.

‘Met dagelijkse

activiteiten en
routines creeer |e
een stimulerende
en ondersteunende
omgeving.’

De folder vind je ook op www.rett.nl

Deel jif met ons hoe jullie ‘uptime’ eruitziet?
Mail je vragen en inspiratie naar infofdrett.nl

®
£ Up i I m e 7 - activiteiten tijdens staan en lopen
e, @ @

“5 ouders en I'I'q therapeuten vanuit 28 landen

gaven hun top-fips over hoe je ‘Uptime’ bij Reft syndroom kan ondersteunen.
Lees hier wat zij ons vertelden.

ONDERSTEUNING VOOR DE PERSOON

Leuke activiteiten
- individuele interesses

Fitheid en functie
- fysieke vaardigheden opbouwen

e Veranker ‘uptime’ in dagelikse routines * Onderzoek mogelijkheden voor

¢ Bied voldoende fijd om activiteiten te plezier, sociale betrokkenheid en
starfen en af te ronden ontwikkeling

* Wees alert op signalen, of activiteiten « Overweeg activiteiten met

nog goed giWQerboor en Ieglgzijp. verantwoordelijke taken (bv. taken
¢ Las pauzes in tijidens een activiteit, om in huis, boodschappen doen)

langer actief te kunnen zijn zonder
¢ Werk toe naar zelfgekozen

vermoeid fe worden 1LS Iiex . :

« Zorg tidens lange periodes in activiteiten die motiverend werken
zithouding voor onderbrekingen met * Geef beloningen voor resultaten
beweging en prestaties, passend bij de

individuele voorkeuren

Mogelijkheden in de fysieke
omgeving

* Wees actief in verschillende
omgevingen: zowel binnen als buiten,
thuis, op school of dagbesteding en
in de maatschappij

* Ga op onfdekking in de natuur

e Gebruik aangepaste apparatuur
waar nodig, thuis en op school of
dagbesteding

¢ Overweeg aanpassingen aan
meubels, bv. veilige sta-plekken in huis

ONDERSTEUNENDE OMGEVING

‘Uptime’ is belangrijk voor gezondheid en welzijn. Als je meer routines en
leuke activiteiten kunt bedenken om ‘uptime’ te stimuleren, stimuleer je de

gezondheid en het welzijn van een persoon met Rett syndroom.
Voor meer informatie kunt u mailen naar

Associate Professor Jenny Downs via jenny.downs@telethonkids.org.au
Of PhD-researcher Hanneke Borst via h.borst@maastrichtuniversity.nl

i " % International
\\;y s — IIFITEQEL ETT: ? Rigshospitalet ARIE L\ N @ Reft Syndrome
RESEARCH |NST|TUTE m“ﬂ I-_- Bﬁ‘ﬂ CENTRE u NIvEREITY IL':".‘L“":::-E:.' Fuun daT[gnnG ]
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Podeast preﬁgql.i{e

‘LUISTEREN NAARE
WERELD MET RETT

De podeast Pretty Life geeft openheid over het Rett syndroom, de uitdagingen en de levenglessen.
Helmi en Yoni zijn de moeders van Lou (5 jaar) met Rett syndroom. Zij gaven in het eerste

seizoen een stem aan ouders. [n dit tweede seizoen gaan ze in gesprek met artsen, therapeuten én
familieleden om hun unieke ervaringen en inzichten te delen.

Pretty life
Leser ity ey Gppdremi

- B ! 'l:'." y -
Podcastopname met ergotherapeute Birgit van de Wetering

In een nieuwe podcastaflevering deelt ergotherapeute
Birgit van de Wetering haar expertise over het

Rett syndroom. Zij legt uit hoe ergotherapie brede
ondersteuning biedt. Dit richt zich niet alleen op
hulpmiddelen voor de cliént zelf, maar juist ook

op het ontlasten van ouders en zorgverleners bij
dagelijkse taken zoals tillen. Birgit adviseert om op tijd
aan te geven waar je tegenaan loopt. Er zijn namelijk
talloze creatieve maatwerkoplossingen mogelijk. Blijf
vooral nieuwsgierig naar alternatieve manieren om
zelfstandigheid en communicatie te stimuleren.

Helmi en Yoni zijn druk bezig met het
plannen van afspraken voor nieuwe podcasts.
Maar met Rett in hun leven lukt het niet
altijd om deze door te laten gaan en laten
nieuwe afleveringen soms wat langer op

zich wachten.

Hoi, ik ben Rylee

Ik ben ondeugend en ook heel lief.

Door Rett gyndroom kan ik niet
meer praten en dat is soms best lastig
voor de mensen om mij heen.

Het Relt syndroom is een ernstige
ontwikkelingsstoornis door een
genetische afwijking.

NEDERLANDSE RETT
SYNDROOM ¢

Hallo, ik ben Feilg’e

Zwemmen kan ik goed. Met bandjes
om mijn armen blijf ik drijven.

Rett syndroom
veroorzaakt spierspanning in mijn rug.
Daardoor loop ik steeds moeilijker.

Het Reil syndroom is een ernstige
ontwikkelingsstoornis door een
genetische afwijking.

NEDERLANDSE RETT

SYNDROOM ¢

VERENIGING
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IN DEZE RUBRIEK VERTELLEN OUDERS OVER HUN PASSIE OF HOBBY.
HOE GEVEN ZIJ KLEUR AAN HUN EIGEN LEVEN EN ONTSPRINGEN ZIJ EVEN AAN DE
ZORGEN DIE RETT SYNDROOM MET ZICH MEEBRENGT. WAT GEEFT ZE ENERGIE?

LIFE IS WHAT HAPPENS WHILE YOU ARE MAKING OTHER PLANS.

Harry en Margreet zijn de ouders van

Wies (31) met Rett syndroom.

Zij geven samen vorm aan de blog
steenbaar.blogepot.com. Waarin haar
schilderijen en zijn woorden elkaar versterken,

en hun levengverhalen vertellen.
Margreet beschrijft wat dat met hen doet.

Het leven is onvoorspelbaar, niet te plannen. Life is
what happens while you making other plans... Om
de pijn van het verlies van een gezonde dochter te
verzachten ben ik op zoek gegaan naar troost. Naar
iets wat me energie geeft, meer eigenwaarde, waarbij
ik dicht bij mezelf mag komen, mag creéren, waar

ik blij van word. Ik vind het heerlijk om met mijn
handen te werken. lets tastbaars te maken, in de
flow te komen. Als ik schilder heb ik geen idee wat
het eindresultaat zal zijn. Het ontstaat onder mijn
handen, krijgt vorm. lets met mijn onderbewuste
misschien? Dat is het intuitief soms abstracte,

maar niet altijd, met mixed media zoals dat heet.
Dat zijn verschillende materialen, papier, acrylverf
en texturen. Op het moment dat ik loslaat dat het
eindresultaat goed moet zijn, gebeuren er juist hele
mooie dingen. “lk ben het liefst in mijn ateliertje.
Daar laad ik op, daar mag ik zijn, daar voel ik vrede”.

Harry heeft iets met taal, met woorden, als oud
docent Nederlands. Wat ooit begon met een blog is
nu een mooi samenwerkingsproject geworden met
mijn schilderwerken ernaast. Niet voor de bihne,
maar voor onszelf om de wereld te duiden en om

levenservaringen vast te leggen. Als je het niet
vastlegt via woorden of foto’s dan glipt het leven
door je vingers, vinden wij. In het dag/weekboek dat
Harry bijhoudt, lezen en herbeleven we het verleden
vol verdriet en vreugde. Zo was het, zo is het, omarm
het maar.

Wij vinden het in onze relatie belangrijk om samen
projecten te doen. Om elkaar daarin te ontmoeten,
samen te werken, gevoelens en ervaringen te

delen. We zijn dankbaar dat we elkaar in de loop

der jaren niet zijn kwijtgeraakt. Het hebben van

een gehandicapt kind kan een splijtzwam worden,
maar dat is gelukkig niet gebeurd. Met onze Wies
gaat het goed en ook onze jongens hebben hun weg
gevonden. Als zestigers blikken we regelmatig terug,
ook in dankbaarheid. Onze blog
steenbaar.blogspot.com geeft ons dus energie!

JALJIJ! MIJN LIEVE,
KLEINE ZOMERMEISJE.

JALJIJ! MIJN LIEVE,
KLEINE ZOMERMEISJE.
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ONS KLEINE VERHAAL

OVER EEN GROT

Vandaag, als we terugkijken op alles wat we hebben
meegemaakt, is het moeilijk te geloven dat we nu
op dit punt in ons leven zijn aanbeland. Laat me ons
verhaal, vanaf het allereerste begin, vertellen.

In het najaar van 2010 werd onze dochter Eva
geboren in Kiev, de hoofdstad van Oekraine.

Mijn man, Eva’s vader, werkt op dat moment

op een cruiseschip. Gelukkig kan hij tussen zijn
werkcontracten door, thuis zijn tijdens de bevalling.

De zwangerschap, de bevalling en de eerste

zes maanden na de geboorte van Eva verlopen
gemakkelijk en natuurlijk. We zijn simpelweg gezond
en gelukkig met elkaar. De eerste keer dat ik me
zorgen maak, is als Eva niet actief probeert te gaan
zitten. Andere kinderen van haar leeftijd zijn veel

actiever, dus we besluiten specialisten te raadplegen.

LIEFDE.
Va

Tot Eva negen maanden oud is, ziet geen
enkele arts duidelijke tekenen van ziekte of
ontwikkelingsstoornissen. Onze zorgen worden
niet gedeeld.

Haar ontwikkeling vertraagt echter wel. We
bezoeken ‘iedere’ specialist in Oekraine. Als Eva
anderhalf jaar is, is het absoluut duidelijk dat zij een
gezondheidsprobleem heeft, maar is er nog steeds
geen diagnose. Uiteindelijk krijgen we het advies om
genetisch bloedonderzoek te laten doen. We willen
dit graag in Duitsland laten doen. Onze familie die
hier woont, helpt ons met het vinden van de juiste
specialisten. In Dusseldorf wordt Eva haar bloed
onderzocht op Rett syndroom. Terwijl de uitslag

op zich laat wachten, begint Eva in de periode de
typische symptomen van het Rett syndroom

te vertonen.

Een maand na de bloedtest en een paar dagen

voor Eva’s tweede verjaardag wordt de diagnose
bevestigd. Deze boodschap zet ons leven op z'n kop.
We proberen onszelf te herpakken en komen in actie,
zodat onze dochter alle mogelijke hulp en steun kan
krijgen. We besluiten om permanent naar Duitsland
te verhuizen. Naast dat we moeten wennen aan het
leven in een nieuw land, proberen we zoveel mogelijk

over het syndroom te leren. Daarbij vinden we steun
via de Duitse Rett Syndroom Vereniging. Uiteindelijk
vinden we gelukkig een passende en inclusieve
kleuterschool voor Eva.

Rond de leeftijd van drie jaar krijgt Eva de diagnose
epilepsie. Dat is voor ons allemaal een moeilijke
periode, totdat de artsen de juiste medicatie voor
haar vinden. Eva is nu 15 jaar oud. Inmiddels zien we
het verschil tussen epileptische aanvallen en
Rett-episodes. Daardoor kunnen wij haar medicatie
nu effectiever beheren.

In 2019 krijgt mijn man een andere baan aangeboden
en verhuizen we naar Nederland. Een paar maanden
later begint de COVID-pandemie. We krijgen te maken
met verschillende uitdagingen. Dat heeft er onder
andere mee te maken dat het gezondheidssysteem hier
heel anders is dan in Duitsland. Het duurt daardoor
een tijd voordat we een dagbestedingscentrum vinden,
dat echt aansluit bij Eva’s behoeften. Dat heeft haar en
ons leven enorm verbeterd.

Helaas begint er dan in mijn thuisland een
grootschalige oorlog, iets dat ons allemaal diep
raakt. We doen hard ons best om Eva voor deze
informatie te beschermen.

Ondanks alle uitdagingen die het leven ons brengt,
groeit onze dochter op tot een gelukkig, jong
meisje met haar eigen voorkeuren, een diepe liefde
voor het leven en een grote genegenheid voor alle
mensen om haar heen. Nederland is een veilig en
betrouwbaar thuis voor ons geworden.

luliia Reckward
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Het samenstellen van pakketten op maat voor
meer dan 40 Rett gezinnen in Oekraine start in

het najaar van 2025. Dit gebeurt op initiatief van
Pawel Kwiecien, de voorzitter van de Poolse Rett
vereniging. In die tijd combineert de familie Wolfert
een familiebezoek in Polen en een therapieweek voor
Agnieszka met een bezoek aan Pawel. Hij vraagt

of Jan in het voorjaar van 2026 kan helpen om de
pakketten naar Oekraine te rijden. Dat wil hij wel,
maar Alina, de vrouw van Jan is minder enthousiast
bij die gedachten. Het is daar oorlog en winter, dus
niet ongevaarlijk. Toch vertrekt Jan begin 2026.

VERTREK

“Op maandagmiddag 9 februari vertrek ik samen
met mijn Rode Kruis collega Anderd richting Polen.
Jan met een volgeladen pick-up en aanhanger. Na
1000 lange kilometers genieten we van een heerlijk

Pools ontbijt bij Pawel. Daarna laden we

143 pakketten in en starten we vol goede moed
aan het tweede deel van de reis naar de grens
van Oekraine.

DOOR NAAR OEKRAINE

De volgende ochtend rijden we naar de grenspost.
Na een vlotte doorgang door de Poolse douane,
stuiten we op die van Oekraine. Alle pakketten
moeten door de scanner. Een uurtje later staan we
op de weegbrug, en de uitkomst klopt met het door
ons eerder opgegeven gewicht van de auto met
aanhanger en de pakketten. Zo rijden we onder een
stralende zon om 11 uur Oekraine in.

OEKRAINE

Zonder oponthoud passeren we de diverse militaire
controleposten. Het tempo zit er lekker in, de wegen
zijn goed begaanbaar. We rijden van dorp naar dorp

en de weg wordt steeds slechter. Nu begrijpen we
dat de navigatie eerder aangaf dat we over
280 kilometer maar liefst zeven uur zouden rijden.

We verlaten het vlakke landschap en rijden de bergen
in, met uitdagingen in de vorm van hellingen van
14%. Gelukkig ligt de sneeuw alleen nog in de berm
en de velden, en zijn de wegen schoon. We krijgen
trek, en bij gebrek aan een McDonalds maken we
kennis met de Oekraiense buffetkeuken. Onze
aanwezigheid valt op, steeds meer mensen komen
even kijken. Vriendelijke mensen die onder de indruk
zijn van onze reis.

Tegen de avond bereiken we de Oekraiense plaats
Steblivka. Het Rett gezin staat al buiten, voordat

wij de auto hebben geparkeerd. De oudste dochter
spreekt Engels en vertelt dat er op dat moment geen
stroom is, en het postkantoor dus gesloten.

Na de maaltijd zetten we een deel van de pakketten
in de garage. In het dorp kopen we wat souvenirs.
We hebben een gezellige avond en lachen om de
gekke vertalingen vanuit onze telefoons. De dochter
vertaalt veel voor ons, en maakt aan het eind van de
avond een grapje dat ze graag betaald wil worden.
Met een zwierig gebaar leg ik een biljet van 50 euro
op tafel, alsjeblieft, voor jou! De volgende ochtend
krijgt de familie via een app bericht dat er weer
stroom is. Na een goed ontbijt leveren we de overige
pakketten af bij het postkantoor en nemen afscheid.

DE TERUGREIS EN OPONTHOUD

Bl) DE GRENS

We stellen de navigatie in naar huis. Als we een
verkeerde afslag nemen, komen we bij een kleine
grensovergang naar Polen aan. Het verlaten van
Oekraine verloopt nu redelijk soepel, maar bij de
Poolse douane gaat het mis. Onze combinatie
van auto en oplegger blijkt te zwaar. We moeten
terug naar Oekraine, en op zoek naar een grotere

grensovergang. Na een aantal uur bereiken we die,
maar zijn niet de enige; er is een wachttijd van
acht uur! Na een lange dag op het douaneterrein
wordt ons door Polen opnieuw de toegang tot
Europa geweigerd.

Na veel gedoe begrijpen we dat het gewicht van

de auto en aanhanger zwaarder is dan toegestaan.
Een stempel kan ons helpen, maar dat bureau is tot
maandag gesloten. Het is nu vrijdagmiddag. Dit alles
maakt me inmiddels toch wat nerveus. Ik probeer
alles nog een keer duidelijk te krijgen. Uiteindelijk
blijkt dat iemand bij de grens van Oekraine een
verkeerd getal heeft ingevuld. Na toestemming en
inspectie door een hooggeplaatste functionaris en
maar liefst achttien uur oponthoud aan de grens
mogen we eindelijk verder rijden. Nu zijn we echt toe
aan de McDonalds en een hotelbed. We zetten geen
wekker en uitgerust rijden we door Polen heen. Tijd
om te relaxen, we doen boodschappen

en ontmoeten kennissen.

EINDELIJK VEILIG THUIS

Zaterdagavond 14 februari ben ik met ruim

4000 kilometer op de teller weer veilig thuis en

een ervaring rijker. Als het nodig is, zal ik het in de
toekomst opnieuw doen. Uiteraard in goed overleg
met Alina, mijn vrouw, die ik dankbaar ben voor
haar toestemming.
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ZORGELOOS GENIETEN IN EVENUITWIJKEN,
EEN WARM EN TOEGANKELIJK VAKANTIEHUIS

[n de zomer van 2025 is Evenuitwijken in Wijk bij Duurstede geopend door Klasien en Annet,
moeder en dochter. Klagien werkt in de thuiszorg en Annet werkt als gedragskundige op een
zorglandgoed in de Betuwe. Vanuit die ervaringen hebben zij een aangepaste vakantiewoning
gecreserd waar gasten zich echt welkom en verzorgd voelen. Een plek waar kinderen en
volwagsenen met beperkingen even zorgeloos kunnen genieten.

met hekken, en met open keuken, grenst direct
aan buiten. Er is een ruime, aangepaste badkamer
met een douchebrancard, een aangepast toilet
met beugels en een wastafel. De verrijdbare tillift
kan door de woning en de tuin worden gebruikt.

HET PRACHTIG HUIS IN DE KARAKTERISTIEKE OMGEVING
GEEFT DIRECT HET VAKANTIEGEVOEL!

Zorgverlener Sophie was samen met het gezin van Lou met Rett syndroom, een paar dagen te
gast bij Evenuitwijken. Met elkaar hebben zij genoten van het verblijf en de mooie omgeving die
Wijk bij Duurstede te bieden heeft. Sophie beschrijft haar ervaringen.

Wat Evenuitwijken echt bijzonder maakt, is de
combinatie van rust, ruimte en de doordachte
inrichting. Alles klopt en is gericht op een
ontspannen verblijf voor het hele gezin. Een
speelhoek voor de kinderen, spelletjes, boekjes,
comfortabele zitplekken en een televisie. De
aanpassingen en hulpmiddelen bieden comfort
zonder dat het ten koste gaat van de warme,
huiselijke sfeer.

Dankzij alle aanwezige faciliteiten word je echt
ontzorgd. In de bolderkar paste alle bagage en de

boodschappen. Even lekker genieten van de zon
en een cappuccino in de veilig, omheinde tuin.
En in de slaapkamer vond ik een mandje met
verzorgingsproducten, zo attent.

Zorgverlener met Lou

Ook als begeleider is het hier prettig verblijven.
Het huis biedt voldoende ruimte om als begeleider

Evenuitwijken is een sfeervolle vakantiewoning

in het centrum van Wijk bij Duurstede. Met acht
slaapplekken is er ruimte voor het hele gezin én
eventuele zorgverleners. De woning is warm en
huiselijk ingericht. De ruime opzet biedt plek voor
jong en oud. Beneden is een slaapkamer met een
tent-bed met hoog-laag functie en uitzicht op de
tuin. De woonkamer, met daarin een extra bed

De bovenverdieping heeft een woongedeelte, twee
slaapkamers, een badkamer en een apart toilet.

Hier kunnen 6 personen slapen, met uitzicht op

de karakteristieke toren van de stad. De beschutte,
omheinde tuin biedt een fijne plek in de zon of
schaduw. Parkeren kan op eigen terrein, ook met een
rolstoelbus.

EROP UIT

Vanaf Evenuitwijken rol of loop je in een paar
minuten naar het gezellige centrum van Wijk bij
Duurstede. Gedurende het jaar worden er hier
verschillende evenementen voor jong en oud
georganiseerd. Liever even uitwaaien? Dat kan op
de dijk. Neem het pontje naar de overkant, of geniet
van het uitzicht over de uiterwaarden, de Kromme
Rijn en de molen van Wijk bij Duurstede. Daar is
ook de rolstoeltoegankelijke Graanschuur. Hier ben
je welkom voor een taartje of een lekkere lunch. Het
park rondom Kasteel Duurstede is ook een aanrader.
In de zomer is de binnenplaats van het kasteel
zondags geopend voor een hapje of een drankje. Vers
fruit is te koop bij de Kersenhut. In het nabijgelegen
plaatsje Cothen is een natuurspeelweide, gelegen
naast een zorgboerderij van Abrona.

comfortabel met het gezin mee te gaan. Naast

de praktisch inrichting die aansluit bij diverse
zorgbehoefte, voelt het gezellig en uitnodigend door
de mooie kleuren, sfeervolle aankleding en details. Op
deze plek kunnen zowel gezin als begeleider volledig
ontspannen en genieten van elkaar en de omgeving.

‘Ook als begeleider
IS het hier prettig

verblijven.’

Heb je voor je kind geen geschikte logeerplek,
maar wel een lieve, ondernemende Pgb’er?
Dan zijn zij zeker welkom bij ons! Ook is het
mogelijk om gezellig samen met een (Rett)
vriend(in) en Pgb’er te logeren. Dan deel je de

kosten van de huur. Er is plaats genoeg! Ander
voordeel; Klasien woont naast Evenuitwijken,
bij calamiteiten is hulp nooit ver weg. Met

de zorgkantoren bekijken we of voor onze
locatie de huur van de vakantiewoning vanuit
het persoonsgebonden budget betaald kan
gaan worden.
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ONDERZOEKERS: GERNA SCHOLTE, DR. IRENA DRASKOVIC, DR. STIJN DECKERS

Meer %an

VOOR MENS

ET RETT

WAT BETEKENT DIT VOOR OUDERS EN FAMILIE?

Hoe zorg je ervoor dat iemand met het Rett syndroom zélf kan meedenken en meebeslissen over haar leven?
Die vraag stond centraal in het onderzoek naar “Inspraak in het Eigen Leven”. De uitkomsten geven hoopvolle
én praktische inzichten. In dit artikel vertalen we de belangrijkste bevindingen naar de dagelijkse praktijk.

INSPRAAK IS MOGELIJK
Sommige ouders vragen zich af of hun dochter met
het Rett syndroom echt kan aangeven wat zij wil. Dit
onderzoek laat zien dat het antwoord ja is. Met de juiste
ondersteuning kunnen mensen met Rett hun voorkeuren
duidelijk maken en actief deelnemen aan gesprekken.
De onderzoekers spraken met acht vrouwen met
Rett (12-36 jaar). Daarbij werd gebruikgemaakt van
verschillende vormen van ondersteunde communicatie,
zoals mimiek, lichaamssignalen, pictogrammen, ja/nee-
kaartjes en spraakcomputers.
Opvallend was dat:
e deelnemers vaak lang betrokken bleven
(tot 75 minuten);
e zij duidelijke voorkeuren aangaven wanneer de
communicatie goed aansloot.

Inspraak is dus geen theoretisch ideaal, maar iets wat
daadwerkelijk kan in het dagelijks leven.

WAAROVER (MEE)BESLISSEN?

Mensen met Rett willen over veel onderwerpen
meedenken. Vooral belangrijk zijn:

« dagelijkse activiteiten (wat, met wie, wanneer)
¢ kleding en zelfzorg

e school (wat ze leren)

¢ begeleiders en met wie je omgaat

Tegelijk is de tevredenheid over inspraak bij medische
beslissingen beperkt. Juist bij grotere of spannendere
onderwerpen is het daarom belangrijk om iemand téch
te betrekken. Dat kan al door uitleg te geven, tijdig te
laten zien wat er gaat gebeuren en ruimte te geven voor
reacties. Denk ook aan eenvoudige educatieve filmpjes.

KLEINE KEUZES TELLEN

Inspraak hoeft niet ingewikkeld te zijn. Het begint met
kleine, dagelijkse keuzes, zoals:

¢ eten of drinken kiezen

¢ kleding of accessoires selecteren

e een cadeautje kiezen voor een familielid

Doordat opties zichtbaar zijn, zijn deze keuzes
makkelijker. Vaak gebeurt dat via kijken, wijzen of

een ander persoonlijk signaal. Deze momenten zijn
belangrijk. Ze helpen iemand om voorkeuren te
ontwikkelen én ervaren dat de eigen mening ertoe doet.

WAT MAAKT HET LASTIG?
Ouders en begeleiders ervaren ook obstakels bij het
geven van meer inspraak:

Twijfel over begrip

Als de communicatiepartner onzeker is over of iemand
alles begrijpt, dan worden keuzes minder vaak
worden aangeboden.

Tijdgebrek
Gesprekken kosten tijd: voorbereiding, uitleg en wachten
op een reactie.

Niet altijd kunnen voldoen aan wensen

Bij grotere beslissingen (zoals wonen of medische zorg)
houden ouders soms de regie, omdat ze niet aan de
wens kunnen of willen voldoen.

Onvoorspelbare communicatie
Vermoeidheid of spanning kan invloed hebben op hoe
goed iemand kan reageren.

WAT HELPT?
De Werkwijze Inspraak in Eigen Leven geeft
verschillende praktische handvatten.

1. Sluit aan bij communicatie

Accepteer haar eigen manier om “ja” of “nee” aan te
geven, bijvoorbeeld via oogcontact, tong uitsteken,
wenkbrauwen optrekken, stemgeluid, wegkijken,
mimiek of hulpmiddelen zoals ja/nee-kaartjes of

de spraakcomputer.

— Leer deze signalen herkennen en serieus nemen.

2. Geef duidelijke uitleg

Leg uit waar het gesprek over gaat en waarom je iets
vraagt. Gebruik korte zinnen en visuele ondersteuning
(plaatjes, voorwerpen).

Bijvoorbeeld: “Ik wil dit gesprek filmen zodat we het
later kunnen laten zien. Vind je dat goed?”

3. Stel concrete vragen

Open vragen zijn vaak lastig. Maak keuzes duidelijk en
overzichtelijk met afbeeldingen. Werk in kleine stappen
en gebruik hulpmiddelen zoals een praatmat

of spraakcomputer.

Ik ben benieuwd wat voor soort kleren jij mooi en fijn vindt.
Wil je mij vertellen welke kleren jij wilt dragen? |k heb een
praatmat waar we jouw antwoorden op kunnen leggen, Kijk.
Je kunt vertellen ‘wil ik vaak dragen’, ‘wil ik soms dragen’,
wil ik niet dragen’. Wat vind je van blauw... rood... paars...
zwart etc.? Hoort die voor jou bij ‘wil ik vaak dragen, wil ik
soms dragen, wil ik niet dragen'’.

4. Neem de tijd

Keuzes hoeven niet altijd direct gemaakt te worden. Ga
een keer in gesprek over mensen in jullie omgeving.
Met wie zou jij vaker samen willen zijn? Schrijf namen
op losse kaartjes en bevraag ze één voor één. Je kunt
daarbij bijvoorbeeld deze schaal gebruiken: vaker zien,
mag zo blijven, minder zien.

00K BlJ MOEILIJKE ONDERWERPEN

Inspraak gaat niet alleen over kiezen, maar ook over
betrokken worden. Bij medische zorg kun je:

e stap voor stap uitleg geven

¢ laten zien wat er gaat gebeuren

¢ vragen of iemand het wil zien of voelen

Zelfs als de beslissing vastligt, kan iemand invloed
hebben op hoe iets gebeurt.

DE ROL VAN OUDERS

De houding van ouders en familie is doorslaggevend.
Nieuwsgierigheid naar wat iemand wil maakt het
verschil. Ouders die actief zoeken naar voorkeuren
merken vaak dat:

e hun dochter meer initiatief laat zien

e communicatie duidelijker wordt

e de relatie versterkt

Het vraagt oefening en geduld, maar zelfs kleine
veranderingen kunnen veel betekenen.

HOOPVOLLE TOEKOMST

De deelnemers waren enthousiast. Ze gaven aan het
leuk te vinden om hun mening te delen. De werkwijze
wordt verder ontwikkeld en getest. Inmiddels zijn

de eerste ouders en professionals getraind om zelf
inspraakgesprekken te voeren met mensen met
communicatief meervoudige beperkingen.

Dit onderzoek laat zien dat mensen met het Rett
syndroom een stem hebben — als we die ruimte geven.
Voor ouders en familie betekent dit niet dat alles anders
moet. Wel dat kleine stappen verschil maken:

e vakervragen: “wil je...?”

e nauwkeurig kijken en luisteren

e vertrouwen op de mogelijkheden van je kind

Inspraak begint niet bij grote beslissingen, maar bij het
dagelijkse contact.

Het onderzoek is uitgevoerd bij Stichting Milo
en was mogelijk dankzij financiéle steun van het
JKF Kinderfonds. Het vervolgonderzoek wordt

uitgevoerd binnen Deelkracht.
www.deelkracht.nl
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ZONDER ONS RETTJE

Maakt indruk, vergeet je nooit meer, is spannend, maakt je verdrietig,
brengt geluk, bezorgt je tranen, voelt dubbel, is ingewikkeld...

Judith (45), Matthije (46), leabelle (16) en Jules (12) zijn zonder Marie (14), met Rett
syndroom op vakantie geweest. Naast rust, vrijheid en ontspanning, was het gemis veel momenten
voelbaar. Judith beschrijft wat die vakantie het gezin bracht.

GENIETEN, MAAR OOK MISSEN

Voor het eerst op vakantie zonder onze dochter
Marie voelt eerlijk gezegd dubbel. Vorig jaar gingen
we met de auto naar de Loire. Dit jaar kozen we
voor Mallorca, met zon, zee en een vliegreis. Nog
meer loslaten. Twee verschillende vakanties, maar
met hetzelfde doel: even op adem komen en meer
aandacht voor elkaar en onze andere twee kinderen,
Isabelle en Jules.

Het verschil merk je meteen zodra je vertrekt. Geen
voortdurende alertheid en praktische, dagelijkse
zorg. We hoeven niet steeds vooruit te denken over
verzorging, eten geven of verschonen. Dat geeft veel
rust in ons hoofd. We kunnen spontaan besluiten om
nog ergens een ijsje te halen, een terrasje te pakken

of onderweg een extra stop te maken. Gewoon doen
waar we zin in hebben, zonder eerst alles praktisch
te moeten organiseren.

Wat ons misschien nog wel het meeste raakt, is
hoeveel ruimte er hierdoor ontstaat voor Jules en
Isabelle. Thuis gaat er veel aandacht naar de zorg
rondom Marie. Zij bewegen daarin mee, meestal
zonder klagen. Juist daarom merken we nu extra
goed hoe fijn het voor hen is om even alle aandacht
te krijgen. We hebben tijd voor fijne gesprekken
aan tafel, voor samen zwemmen, spelletjes doen
of gewoon lachen om niks bijzonders. Kleine
momenten die heel waardevol zijn. We zien hen
ontspannen op een manier die thuis minder
vanzelfsprekend is. Ook zij hoeven even geen
rekening te houden met zorgmomenten. En toch...
Marie is er tegelijk ook altijd bij. In onze gedachten,
in gesprekken en in kleine momenten waarop we
haar missen. Als we iets zien waarvan we weten dat
zij het prachtig had gevonden, zoals de wind die
door de bomen waait of de golven van de zee. We
hebben goed contact met het thuisfront waar goed
voor haar gezorgd wordt en dat bevordert het gevoel
van even loslaten nog meer.

De vakanties zonder Marie geven ons nieuwe
energie. We lezen weer een boek, eten rustig zonder
haast en genieten van elkaars gezelschap. Het voelt
vrijer, al blijft dat gevoel ook ingewikkeld. Misschien
is dat precies wat deze vakanties zo bijzonder maakt:
genieten, maar ook missen.

HIER GA |

IN DEZE RUBRIEK DELEN ONZE KIDS HUN
GELUKSMOMENT]JES. LAAT JE INSPIREREN!

Rozemarijn (4) maakt kennis met

Het Belevingstheater van de Lachende Zon.
Haar mama Eva vertelt hoe zij werd vermaakt
door de poppen en muziek.

Rozemarijn vindt veel dingen leuk. Zo ook het
theater. Dat werd duidelijk tijdens ons uitstapje
samen met haar klas naar Het Belevingstheater van
de Lachende Zon.

De Lachende Zon verzorgt theatervoorstellingen
voor mensen met een meervoudige beperking.
Contact maken op een laagdrempelige manier staat
centraal. Dit doen ze met muziek en poppen. Een
voorstelling duurt doorgaans drie kwartier, dit blijkt
lang genoeg voor deze doelgroep.

Rozemarijn was bij de voorstelling ‘Amigo’. Ze
keek haar ogen uit. Aan de grote poppen moest ze
even wennen, maar de muziek en de liedjes vond
ze meteen fantastisch. Het samen trommelen was
een wat heftige ervaring, omdat het gebruik van
haar handen veel van haar vraagt. Kinderen met
een goede handfunctie zag ik vol enthousiasme
meedoen op de trommel!

Het was zo mooi om te zien, dat de lopende
kinderen gewoon onderdeel waren van de
voorstelling. Het maakte niet uit of ze er doorheen
liepen. Als een kind niet direct op de poppen of de
voorstelling reageerde, wisten de artiesten precies
hoe ze toch contact moesten maken. Rozemarijn
heeft een zeer neutrale gezichtsuitdrukking in een
omgeving met relatief veel prikkels, maar ze wisten
toch een flauw glimlachje op haar gezicht te toveren.

Of ze het leuk had gevonden? Jazeker! Ze barstte

na de voorstelling in giechelen uit, dat is een goed
teken. Ze keek me verrukt aan. Haar mooie ogen
stonden dankbaar en ze heeft op de terugweg alleen
maar zitten kletsen. Een geslaagd uitje dus!

. A

DE LACHENDE ZON

N\ J

De Lachende Zon is met recht een theater voor de
zintuigen en dat doen ze echt heel goed. Ze treden al
op sinds 1993 en ze hebben verschillende voorstellingen.
Klassiek, swingend... op kleine schaal of juist
individueel? Wat er mogelijk is, vind je op
www.delachendezon.eu.
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DE REDACTIE JUDITH, MARTINE, PAULA, YOLANDA, AKKIE, PETRA EN EVA

Buikpijn door volle darmen

WINTER/
ZOMERTIJD

Discussie met leverancier
over luierverbruik

Plotselinge huilbuien

ONBEGRIP DOOR DE
BUITENWERELD

TAXIVERVOER DAT TE VROEG
OF TE LAAT ARRIVEERT

Volg het Rett Syndroom online... © ® ©®@ O

Op Facebook en Instagram deelt de NRSV via RettSydroomNL nieuwtjes, activiteiten en portretten.

Informatief voor familie, vrienden en zorgverleners.

Ontvang ons Rett magazine digitaal en verspreid dit binnen je eigen netwerk.

Advertenties

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.

Rett-jongens

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.

Colofon

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

Geef je mailadres door aan info@rett.nl.

Lid of vaste
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.

W

Eenmalig Doneren?

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
NLO2 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.
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(BESTUURSLID) FINANCIEN

Wil jij een sleutelrol spelen in het hart van onze vereniging en bijdragen aan een gezonde financiéle
toekomst? Wij zoeken een nieuw (bestuurslid) financién die het stokje over wil nemen van onze

huidige penningmeester, Ad Linssen.

WAT GA JE DOEN?

Als (bestuurslid) financién ben je
verantwoordelijk voor het financiéle beleid
en beheer van de vereniging. Je zorgt dat
onze middelen goed besteed worden, dat de
administratie klopt en dat het bestuur en de
leden inzicht hebben in de cijfers.

WAT VRAGEN WE VAN JOU?

- Ervaring met financieel beheer en
administratie.

 Nauwkeurigheid en betrouwbaarheid.

- Communicatieve vaardigheden en
helder rapporteren.

« Integriteit en teamspirit.

WAT BIEDEN WIJ?

- Een betekenisvolle rol op vrijwillige basis,
optioneel binnen een betrokken bestuur.

« 4-6 uur per maand tijdsbesteding voor

financiéle taken.

- Samenwerking met een professioneel
extern ondersteuningsbureau.

JOUW TAKEN:

« Beheer van geldmiddelen en verzekeringen.

- Uitvoeren van betalingen en opstellen
van facturen.

. Contact onderhouden met ons externe
ondersteuningsbureau (kwartaalmeeting).
- Aanvragen van subsidies (0.a. Fonds PGO).

- Opstellen van de jaarlijkse begroting
en jaarrekening.

- Voorbereiden van informatie voor
kascontrolecommissie en bestuur.

- Jaarlijkse controle van interne gedragscode
en klachtenregeling.

- Deelname aan bestuursvergaderingen met
financieel verslag (optioneel, maar minimaal
2x per jaar).

- Toezicht op administratie, contributies en
financién van commissies
(via extern ondersteuningsbureau).

INTERESSE OF VRAGEN?

Neem contact op met onze voorzitter,

Ton Diepeveen. Email: ton.diepeveen@rett.nl
of mobiel: 06-2260 8235.

Ad, Dianne, Alja en Ton

NEDERLANDSE RETT

SYNDROOM <

VERENIGING

estuur

Ton Diepeveen - voorzitter

Ad Linssen - penningmeester

Dianne Willems - algemeen bestuurslid
Alja van Maanen - secretaris

E-mail: info@rett.nl




Hetl Reit syndroom is een
ernstige ontwikkelingsstoornis
door een genetische afwijking

Hoi, ik ben Maud

Van vrolijke muziek word ik blij,
apreés-ski nummers zijn mijn favoriet.

Door plotselinge Rett- en
epileptische aanvallen kan ik vallen.
Daarom is er altijd iemand dichtbij.

GEEF MAUD HOOP!

Met uw donatie maakt u onderzoek naar
behandeling en genezing mogelijk.

Nederlandse Rett Syndroom Vereniging
NLO2 INGB 0004 566 841

NEDERLANDSE RETT
SYNDROOM ¢

VERENIGING




