
Van uw voorzi9er

'Ander Perspec$ef'  is de 8tel van het derde boek dat 

onze  vereniging  in  september  j.l.  hee(  uitgegeven. 

Iedereen die  in onze admi nistra8e  is opgenomen als 

lid, donateur of belang stellende hee( een exemplaar 

toege stuurd gekre gen. Het boek beschrij( het to taal 

andere toekomstbeeld dat ouders krijgen bij de diag ‐

nose van erns8ge meer vou dige beper  kingen van hun 

kind,  zoals  bij  het  Angel man  syn droom  het  geval  is. 

Wij ho pen dat het boek moed gee(, het gevoel gee( 

er  niet  alleen  voor  te  staan  en  ideeën  aan  de  hand 

doet  de  zorg  voor  uw  kind  veilig  te  stellen  voor dat 

het voor u niet meer mogelijk is. 

2020

'Ander Perspec8ef' zou ook op dit jaar kunnen slaan. 

Met  enthousiasme  is  het  bestuur  in  januari  begon ‐

nen  ac8vi teiten  te  plannen,  informa8edagen,  fami ‐

lie dag en cur sus sen vast te  leggen en sprekers uit  te 

nodigen.  Echter  het  coronavirus  manifesteerde  zich 

vanaf  februari  steeds  sterker  in  ons  land  en  dwong 

ons  keer  op  keer  plannen  bij  te  stellen  en  ten slo9e 

ac8viteiten stop te ze9en. Ook voor onze  leden ont ‐

stond een ander perspec8ef. Scholen en opvang wer ‐

den  gesloten,  bezoek  aan  instellingen  was  niet  niet 

meer  mogelijk  of  werd  beperkt.  Dit  was  voor  ons 

reden om een enquête te houden onder onze  leden 

en ze te vragen hoe zij door deze moeilijke 8jd heen 

wisten de komen. De uitkomsten vindt u verderop in 

deze nieuwsbrief.

Algemen Ledenvergadering

Overeenkoms8g  onze  statuten  houden we  één  keer 

per  jaar een algemene  ledenvergadering. Onze erva ‐

ring  uit  voor gaande  jaren was  dat  leden  instemmen 

met ons beleid,  gezien de  vele posi8eve  reac8es op 

informa8e dagen en  familie dag. Omdat we een  klein 

aantal  leden  op  de  vergadering  verwach9en  en  el ‐

kaar  toch nog eens  in  levende  lijve wilden zien had ‐

den we een grote zaal bespro ken waar coronavrij kon 

worden  vergaderd.  Van  te  voren  waren  sug ges8es 

gevraagd  aan  leden.  Deze  wer den  niet  ontvangen. 

Ech ter  ook  nu  was  het  aantal  belang stel lenden  zo 

gering  dat  we  besloten,  mede  door  hun  grote  geo   ‐

grafische spreiding de bijeen komst via een videocon ‐

feren8e  te  houden.  De  kascommissie  had  de  finan ‐

ciën  van  te  voren gecon troleerd en hun  instemming 

al op schri( vastgelegd. Alle aanwezigen stemden  in 

met het finan ciële  jaarverlag van 2019. Ook van het 

minis terie  van  VWS  hadden  we  al  bericht  gekregen 

dat  we  aan  alle  voor waarden  hadden  vol daan  voor 

het verantwoord besteden van de ver leende sub sidie 

over 2019. Daarmee is dat jaar goed afgesloten.

Samenstelling bestuur

In  januari  2016  is  de  toenmalige  Prader‐Willi‐Angel ‐

man  vereniging  (PWAV)  voortgezet  onder  de  naam 

Vereniging  Angel man  Synd room  Nederland  (vASN). 

Leden met  een  kind met  het  Prader‐Willi  syn droom 

hadden hun lidmaat schap met ingang van die datum 

opge zegd  en  een  eigen  s8ch8ng  opgericht.  Enkele 

vASN‐bestuurs leden van het eerste uur hadden daar ‐

voor ook al enke le jaren in het bestuur van de PWAV 

gezeten, waar onder Koos van der Spek. Na ruim acht 

jaar een bestuursfunc8e te hebben vervuld hee( hij 

aan gegeven  het  bestuur  te  willen  verlaten.  Hoewel 

we  het  jam mer  vinden  dat  hij  deze  beslissing  hee( 

genomen hebben we daar uiteraard ook begrip voor. 

Daar om  zijn  we  op  zoek  naar  versterking  van  ons 

bestuur. Iets voor U?

met vriendelijke groet, namens het bestuur

Rob Heethaar

Oktober 2020
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Oproep

De vASN zoekt enkele leden die bereid zijn

ons bestuur te willen versterken.

Reac8es en nadere informa8e via: 

rob.heethaar@angelmansyndroom.nl



Een raster voor de praat‐iPad

Mannin de Wildt

In de afgelopen jaren zijn veel ouders begonnen met 

een Ondersteund Communica8e hulpmiddel  (OC).  Ik 

vind  het  een  fijn  idee  dat  kinderen  met  het  Angel ‐

man syndroom daar door een middel  in handen heb ‐

ben  om  zich  nog  meer  begrepen  te  voelen  dan 

moge lijk is met de taal die zij al vloeiend spraken: die 

van lichaamstaal en mimiek.

Vaak  kost  het  motorisch  voor  veel  kinderen  en  vol ‐

was senen  nog  wel  heel  veel  inspanning  om  pre cies 

het  juiste  pictogram  aan  te  wijzen.  Mijn  dochter, 

Evimare,  kreeg  haar  eerste  OC‐hulpmiddel  toen  ze 

twee was. Het  is prach8g om te zien dat ze, na vele 

jaren  volhouden  met  modelleren  via  haar  ouders, 

haar begeleiders,  school en kinderen om haar heen, 

haar  huidige  Proloquo2Go  sys teem  goed  kent  en  ze 

ook met de roostermaat van 96 picto’s van alles kan 

vinden.

Ze  praat  er  echt  alleen  mee  als  het  voor  haar 

belangrijk  is. Dat kan 1 keer per maand zijn of  soms 

een paar keer per week. Dat is heel wis selend. Ik ben 

er erg blij mee. Maar de afgelopen 8jd merkte ik dat 

ze  soms  a$aakte  omdat  ze  met  haar  pink  of  een 

andere vinger een andere picto net  iets eerder aan ‐

raakte dan de picto die ze bedoelde. En dan zegt de 

praat‐iPad dus niet wat zij wil zeggen. 

Om dat te voorkomen ben ik naar een oplossing voor 

dit probleem gaan zoeken. Een stuk plexiglas over de 

iPad  met  ronde  gaten  erin  waar  haar  vinger  door ‐

heen zouden passen, zou ideaal zijn. Maar om dat op 

maat gemaakt te krijgen is best las8g. In Australië en 

Amerika  is  het  moge lijk,  maar  Australië  ver scheept 

niet naar Europa en verzen ding uit Amerika duurt zes 

weken, en is best kostbaar. Ik wist ook niet of het zou 

werken  of  niet.  Leveranciers  van  OC‐hulp mid delen 

vinden  de  varia8e  te  groot  in  roos ter for maten  en 

beschermhoezen  die  om  een  OC‐hulp mid del  heen 

zit ten, waardoor  zij  niet  zijn begon nen aan een pro ‐

duc8elijn van dergelijke rasters.

Om te kijken of het zou werken voor Evimare, besloot 

ik als proef om er zelf een te maken van karton. Drie 

weken hee( het me gekost om met een scherp mes 

96  kleine  vakjes  uit  te  snijden  en  het  karton  te 

bewerken  met  speciaal  materiaal  om  het  stevig  en 

waterdicht  te  maken  (zie  de  figuren  hiernaast).  Het 

nadeel  was  dat  het  karton  minder  zicht  gaf  op  de 

pictogrammen,  maar  Evimare  reageerde  er  posi8ef 

op. Ze kon met haar vinger beter navigeren.

Op  een  kin der feestje  waar  Evimare  heen  ging,  ont ‐

moe9e  ik Marco  Knippenberg.  Hij  hoorde  over mijn 

zoektocht en vertelde dat hij werkt bij Ul8 maker, een 

bedrijf dat high‐end 3D‐printers maakt. Thuis had hij 

zo'n printer staan en wilde wel een testraster maken. 

Het  mate ri aal  bleek  ech ter  niet  trans pa rant  genoeg 

om er goed doorheen te kun nen kijken. Marco stelde 

voor om zijn vader Jo erin te betrek   ken vanwege zijn 

exper8se op IT‐gebied en de zorg.

Jo  vertelt  enthousiast:  "ruim  20  jaar  geleden  ben  ik 

over gestapt  naar  de  zorg  vanuit  de  interna8onale 

bankwereld.  Daarvoor  werkte  ik  als  werktuig bouw ‐

kundig  ingenieur.  De  interim  opdrachten  die  ik  nu 

doe liggen voorna me lijk in de zorg om deze met IT te 

ondersteunen. Ont wer pen met 3D‐programma's heb 

ik  al8jd  erg  interessant  gevon den.  Door  de  snelle 

ontwikkeling van 3D‐print tech nieken ben  ik me daar 

nu  verder  in  gaan  verdiepen.  Komende  jaren  wil  ik 

mij  vooral  inze9en  om mooie  ont werpen  te  maken 

die  in  de  zorg  gebruikt  kunnen  worden.  Echter  wel 

hobbyma8g nu ik mijn werk stapsgewijs a"ouw".

Marco en Jo zijn aan de slag gegaan met het raster. Jo 

vond  het  een  mooi  doel  en  hee(  een  ontwerp 

gemaakt  nadat  hij  zich  een  modern  3D‐ontwerp ‐

program ma voor  zijn hobby had eigen gemaakt. Het 

was al lang geleden dat hij met 3D‐programma’s had 

gewerkt voor bouwkun dige en werktuigkundige ont ‐

werpen. Marco is op zoek gegaan naar materiaal dat 

veel  transparanter  is.  Hij  hee(  iets  gevon den  dat 

ech ter  veel duurder  is maar waar mee wel  zo helder 

als  glas  geprint  zou  kunnen  worden.  Getest  is  het 

echter nog niet.
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Op weg naar een kartonnen raster...

Het kartonnen raster in de prak$jk.



Het  ontwerpen  van  het  raster  gaat  in  8enden  van 

millimeters nauwkeurig en dat vergt even goed oefe ‐

nen met het 3D‐tekenpakket. Na enkele tests was er 

een mooi  raster  geprint,  dat  Evimare  ging  uitpro be ‐

ren. 

Op basis van de ervaringen in de prak8jk zijn aanpas ‐

sin gen  in  het  huidige  raster  verwerkt.  Er  is  nu  een 

raster ont werp voor de iPad 2017/2018 en iPad 2019 

met  12x8  vakjes.  Enkele  kinderen  doen  er  nu  erva ‐

ring  mee  op.  We  zijn  natuurlijk  benieuwd  wat  ze 

ervan  vinden.  Tijdens  het  gebruik  ontstaan  er  vast 

nog goede ideeën die verwerkt kunnen worden. 

Er  is  nog  een  uitdaging  waarvoor  een  oplossing 

gevon den  moet  worden.  Iedereen  koopt  een  eigen 

bescherm hoes  voor  de  iPad  die  er  allemaal  anders 

uit kan zien. Om het raster daarin vast te ze9en is er 

dan iedere keer een andere rastervorm nodig. Het is 

een  arbeids intensief  en  precies  werk  om  dat  te 

ontwerpen.  Eenzelfde  hoes  bete kent  dat  een  reeds 

bestaand ont werp  alleen  afgedrukt  hoe(  te worden 

en  geen  extra  teken werk  nodig  is.  Het  printen  kost 

rela8ef veel 8jd (circa 10 uur). Dat komt mede door ‐

dat het  zeer precies wordt afgedrukt op een manier 

dat het mate riaal zo transparant mogelijk wordt.

Marco en Jo vinden het fijn dat zij een bijdrage kun ‐

nen  leveren  met  een  dergelijk  raster.  Zij  doen  dit 

vanuit hun hobby als vriendendienst  tegen kostprijs. 

Uiter aard willen  ze  bekijken  hoe we  een  raster  bre ‐

der beschik baar kunnen maken. Goed om binnen de 

vereniging daar over ideeën te delen.

Als u geïnteresserd bent  in  zo'n  raster of wilt  rea ge ‐

ren  op  dit  ar8kel  dan  kan  dat  naar  het  email adres: 

rob.heethaar@angelmansyndroom.nl

De eerste ontwerpen met het 3D‐tekenpakket

Het nieuwe raster in de prak$jk

De 3D‐printer
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Met  haar  moeder  Esther  en  vader  Eelco  beslui ten 

we,  dat  hun  drie  kinderen  voorlopig  drie  dagen  per 

week bij  ons  komen  logeren,  terwijl  Esther  en Eelco 

thuis werken.  Tijdens  vakan8es  logeren  de  kin deren 

ook al drie dagen per week bij ons, terwijl Esther en 

Eelco  dan  nog werken  voor  ze  op  vakan8e  gaan.  Zij 

brengen  de  kinderen  op  maandag  en  halen  ze  op 

woensdag. We eten met elkaar en maken er  zo een 

'feestje'  van.  Ie&e  ervaart  dat  zo.  De  andere  dagen 

zijn de papa‐  en mamadagen. 

Mijn man, Ruut, en  ik hebben een camping, waar ze 

heer lijk buiten kunnen spelen: fietsen, zandbak, klim ‐

rek  en  schom mel,  trampoline,  kanovaren  enz.  Ie&e 

kan bij ons spontaan naar buiten en dat doet ze ook. 

Ineens  zie  je  haar  voorbij  rijden  op  b.v.  een  skelter. 

We  beseffen  heel  goed  dat we  in  een  bevoorrechte 

posi8e verkeren, omdat we veel ruimte om ons heen 

hebben, hier op het pla9e land.

De  maandag  na  de  bekendmaking,  brengen  Esther 

en Eelco de kinderen. Ze leggen uit wat S8jn, Ie&e en 

Koen  voor  school  moeten  doen.  De  camping  draait 

op een  'laag pitje'. Dus kunnen Ruut en  ik ons  inzet ‐

Ie&e

Ans Roth

Even  een  uitleg  vooraf:  Ie&e  is  onze  kleindochter 

over wie  ik  al  tweemaal  in  een  brief  aan  de  vere ni ‐

ging heb geschreven. 

We  leven  in  een  wereld  met  een  nieuw,  gevaarlijk 

virus: corona. Dat hee( tot gevolg gehad dat we ons 

hebben moeten  aanpassen  in  de  zorg  voor  Ie&e.  In 

gewone 8jden pas ik 3 dagen per week op haar. Hoe 

doen we dat nu?

Op 10 maart 2020 haalde ik Ie&e uit school. Zij stond 

al met  haar  begeleidster  te wachten  op  het  school ‐

plein.  Het  is  donderdag,  mijn  laatste  oppasdag  van 

de week.  De  bege leidster  neemt  een  soort  afscheid 

van  mij.  "Vanwege  het  coronabesme:ngsgevaar 

gaan  volgende  week  alle  scholen  dicht",  zegt  de 

bege leid ster.  “Het  ga  jullie  goed”.  Geschrokken  en 

ongelovig  vraag  ik  "waarom?".  Die  avond  horen we 

over de slui8ng van de scholen op TV van de premier. 

Ik ben boos op dat moment.  Ik wil gewoon op  Ie&e 

blijven oppas sen!!!!

Poppenkast spelen met broer Koen
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Ie&e  over  het  touw  heen  en maakt  dan  een  hupje. 

Verstoppertje  spelen  doet  ze  heel  graag,  maar  dan 

moet  er  iemand  helemaal  met  haar  mee doen.  Het 

liefst  'verraadt'  ze  de  anderen.  Ze  spiekt  ook  met 

tellen. Ze weet precies waar iedereen zit!!!

Schoolwerk: We gebruiken al8jd haar PODD‐boek er ‐

bij.  We  proberen  Ie&e  te  laten  vertellen  wat  ze 

gedaan hee(. Met een videocall kan ze dat aan papa 

en mama vertellen. Het lukt nog niet zo vaak. Tegen ‐

woordig staat ook haar praatcomputer op tafel. Daar 

weet ze al aardig mee om te gaan. 

Elke week leren we een nieuwe le9er. Daarvoor krijgt 

Ie&e werkbladen met plaatjes van woorden die met 

de  nieuwe  le9er  beginnen.  We  knippen  van  een 

kopie blad die plaat jes  los, zodat  Ie&e de plaatjes op 

het werkblad kan neer leggen en wij het woordje uit ‐

spreken. Vervolgens schrijven we het woordje en leg ‐

gen dat op het plaatje. Met een extra setje woord jes 

moet  Ie&e  de  woordjes  op  de  juiste  plaats  leg gen. 

Dat gaat aardig. Ze kan vier woordjes op een rij  leg ‐

gen,  dus  niet  meteen  het  hele  blad.  Soms  knippen 

we ook een le9er los, die ze op dezelfde le9er moet 

leggen. Daar  na mag  Ie&e alle woordjes  knippen.  Ze 

knipt dwars door de le9ers en legt de snippers overal 

neer.

Samen  een  prentenboek  lezen:  Dikkie  Dik,  Muis  of 

Klei  ne  Beer.  Ie&e wijst  en  ik  lees  hardop.  Dan  gaan 

ten  voor  de  kin de ren.  Tot  zover  voor  Ie&e  niets 

vreemds.  We  maken  een  dagprogramma:  school ‐

werk, fietsen  in de omgeving naar  interessante plek ‐

ken in weer en wind om fietsen in het verkeer niet te 

verleren en vrij spelen op de camping.

De  jongens  maken  samen  met  opa  een  ramp  voor 

hun  skate boards.  Ik  oefen  'sporten'  en  buiten  spel ‐

letjes met Ie&e, zodat ze op een ander moment met 

kin deren  buiten  en  op  school  kan meespelen. Want 

mees tal  zorgt  Ie&e  voor  'chaos'.  Ze  gee(  kinderen 

aanwij zin gen  wat  zij  vol gens  haar  moeten  doen. 

Steeds  wisselende  aan wijzingen,  zodat  niemand 

meer weet wat ze moeten doen. De kinderen respec ‐

teren Ie&e, ze gaan niet plagen, maar gaan dan ver ‐

volgens hun eigen gang. Daarop staat Ie&e beteu terd 

te  kijken.  Daarom  wer ken  we  aan  onder delen  van 

spelletjes. Ie&e kan dan meedoen aan dat onderdeel 

en de kinderen kunnen hun spel spelen. Ze houdt zo 

contact met hen.

We  spelen  met  ballen,  verschillend  in  groo9e  en 

gewicht. We  gaan  eerst  naar  elkaar  gooien  en  van ‐

gen.  Ie&e kan zich maar kort concentreren om zo te 

spelen.  Ze  raakt  snel  afgeleid.  We  gaan  over  op 

schop    pen  en  dat  gaat  al  beter.  Daarna  gaan  we 

'hockeyen'. We slaan over en weer met verschillende 

ballen. Dat gaat goed. Ze houdt het steeds langer vol. 

Ineens  ontdekt  ze  dat  ze  de  bal  op  de  ramp  kan 

slaan, zodat hij terugrolt. Daarmee vervalt ze in haar 

oude  vertrouwde  spelletje.  Iets  van  een  glijbaan 

laten rollen. Maar zodra we naar buiten gaan, wil ze 

met de bal en hockeys8ck. Op deze manier proberen 

we aan haar  condi8e  te werken. Verder  speelt  Ie&e 

buiten  met  haar  step,  op  haar  driewieler,  Ze  gaat 

alleen  naar  de  trampo line.  Doet  haar  schoenen  uit 

en  gaat  springen  of  'chillen'  met  andere  kinderen. 

Met buitenspelletjes spelen we met elas8ek: erop en 

er  overspringen.  Ie&e  kan  hel pen  met  het  elas8ek 

om  haar  benen  te  doen.  Ze  vindt  het  prach8g  als 

kinderen achterelkaar springen in een bepaald ritme. 

Als  Ie&e aan de beurt  is  stapt  ze of over‐ of op het 

elas 8ek.  Dat  springen  vindt  ze  ook  interessant  met 

touwtjespringen.  Ie&e  kan  al  aar dig  aan  het  touw 

draaien, als de ande ren sprin gen. I.p.v. springen stapt 

Woorden knippen en plakken
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Memory is leuk maar inspannend

we b.v. Muis tekenen, Ie&e  in haar schetsboek en ik 

teken mee op een stukje papier. Meedoen is belang ‐

rijk voor haar. Aan  Ie&e vraag  ik waar ze muis gete ‐

kend  hee(.  Ze wijst  iets  aan  en  ik  schrijf  'muis'  op. 

Dan  is  ze heel  trots. Vraag  ik:  “Wat doet muis”? We 

zoeken een zin op in het boek en de zin schrijf  ik op 

in haar schetsboek. Ik schrijf de zin nog eens op een 

stukje  papier  en  knip  de  woordjes  los.  Ik  gee(  de 

woordjes aan Ie&e en zij legt ze meteen goed in haar 

schetsboek!!! 

Voor het naar bed gaan vertel  ik het ver  haal tje  zon ‐

der boek. Volgens mij begrijpt Ie&e wat ik ver tel.

We moesten tellen, delen, evenveel, meer en min der. 

Ie&e toont interesse en geniet van alle, vooral onver ‐

wachte  ac8viteiten.  Inprenten  is  sleur  en  saai.  Ie&e 

wordt na 20 minuten schoolinspanning moe. Ze gaat 

dan gapen. Dus snel naar de zandbak om daar na aan 

de slag te gaan met het volgende werk je.

Het was fijn om zo posi8ef met het schoolwerk bezig 

te  zijn.  Ik  had  zo weer  een  ander  contact met  haar. 

Gemak ke lijk  verval  ik  steeds  in  eenzelfde  ac8viteit 

met  haar.  Om  Ie&e’s  aandacht  te  trekken  voor  de 

lesjes moet ik crea8ef zijn om het interessant te hou ‐

den. Ie&e houdt van onver wachte dingen.

De  twee  andere  dagen  van  de week  ging  Ie&e met 

haar begeleidster naar haar eigen school. Zo hield ze 

er contact met de school, de juf en klasge noot jes, die 

thuis  geen  kans  kregen  hun  schoolwerk  te  maken. 

We hebben veel waardering voor Ie&e’s bege  leidster, 

die uit de zorg komt en niet uit het onderwijs. En ook 

voor  de  juffen,  die 8jdens  coro na8jd  klaar  stonden 

om  de  kinderen  te  helpen.  De  kinderen  zaten  ver ‐

spreid door de hele school en kre gen individueel les.

Voor  ons was  corona8jd wat  Ie&e betre( geen  ver ‐

velende 8jd.  Ik heb genoten van een nieuw con tact, 

door het school   werk met Ie&e.
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De  gevolgen  van  de  coronapandemie  op 
kinderen met het Angelman syndroom en 
hun ouders.

Kees van der Hall, Koos van der Spek

Nu de tweede coronagolf zich hee( aangediend, blik ‐

ken we  terug op de eerste golf eerder dit  jaar. Deze 

coronapandemie  hee(  heel  wat  consequen8es 

gehad  voor onze Angelman kinderen en hun ouders 

en  begeleiders.  Zowel  voor  thuiswonende  kinderen 

als  ook  voor  de  kinderen  die  in  woon vormen  of 

wonin gen  van  zorgverleners  verblijven.  Het  bestuur 

vond het zinvol om na de eerste golf, toen de beper ‐

kingen wat teruggedraaid werden, een enquête naar 

de  leden  te sturen, om een  indruk  te krijgen van de 

impact die  corona hee( gehad gedu rende de eerste 

golf.

We hebben van een aantal besme:ngen van Ange l ‐

man  personen  vernomen,  maar  een  volledig  beeld 

van  de  ernst  en  het  verloop  hebben we  niet.  Laten 

we  hopen  dat  er  weinig  besmet 8ngen  zijn  geweest 

en dat dat ook in de tweede golf zo zal zijn.

De enquête is door 47 personen ingevuld. Dat is  iets 

meer dan 25% van ons totale ledenbestand. We gaan 

ervan uit dat dit een redelijk beeld gee( van de erva ‐

ringen.  We  zullen  eerst  wat  algemene  resul ta ten 

laten  zien.  In  het  eerste  overzicht  ziet  u  hoe  vaak 

bepaalde  the ma’s  werden  benoemd.  Hier  is  niet  te 

zien  in wel ke omstandigheden (thuiswonend of niet) 

dit werd ervaren. Nie9emin gee( het een beeld van 

de alge mene ver an de ringen  ten opzich te van de 8jd 

voor corona.

De eerste twee thema’s zijn duidelijk gerelateerd aan 

de woonsitua8e. Bij  thuiswonende Angelman  kin de ‐

ren is de hoge belas8ng het meest genoemd. Bij bui ‐

tens huis  wonende  kinderen  is  de  bezoekbeper  king 

het  meest  ingrijpend.  Het  is  interessant  om  in  een 

eventueel  vervolg on der zoek  na  te  vragen  of  deze 

aspec  ten nog gevolgen heb ben op langere termijn. In 

de  volgende  twee  overzichten  kunt  u  zien  hoe  vaak 

mensen  zowel nega 8eve als posi8eve gevolgen heb ‐

ben ervaren.

.

     Thema                                               Nr *)

Hoge belas8ng 13

Geen bezoek mogelijk 12

Meer rust  10

Gezelligheid 10

Posi8eve veiligheid 9

Inzicht in ontwikkeling kind 6

Dagbesteding op woonloca8e 5

Video 3

Medische zorg niet mogelijk 2

Ervaren zonder kind te zijn 2

*) Nr = aantal malen dat dit aspect door

    verschillende leden is genoemd

  Nr Nadelige gevolgen

6 Verveling

  6 Ouder(s) overbelast

6 Je kind missen

  4 Beperkt contact met anderen.

Sociale contacten vallen weg

  3 Geen extra ac8viteiten meer, waardoor

gevolgschade

3 Fysiek contact ontbrak. Foto's en video's

waren niet al8jd een oplossing

2 Te weinig beweging

2 Niet kunnen praten, dus videobellen

werkt dan niet.

2 Geen of beperkte medische zorg.

2 Dag‐ en nachtritme verstoord

1 Zelfverwonding
1 Er mocht niets meer

1 Verwarrende communica8e tussen

personeel en ouders

1 Maatregelen zijn niet uit te leggen aan

kinderen met het Angelman syndroom.

1 Verlies aan inkomen als je kind thuis is

1 24 uur bij je kind moeten zijn

1 Veiligheid en welbevinden kwam in het

gedrang

1 Cliënten moesten op de kamer eten en

kregen maximaal 1 uur bezoek per dag

1 Niet geleverde zorg moest toch betaald

worden.



. 

  Nr  Wat was posi�ef en moet blijven                    1
4 Meer loslaten en vertrouwen dat het

goed gaat

3 Videobellen mag doorgaan.

Met kind maar met ook personeel
2 Gezelligheid

2 Als ouders, broer en zus weten wat je kind

krijgt te leren
2 Dagbesteding op de woning.

Meer aandacht voor de groep
2 Evalua8e van de coronaperiode door

personeel met ouders                                 

  Nr  Wat was posi�ef en moet blijven                      2
2 Belastbaarheid meten bij school en dag‐

besteding. Indien nodig aanpassen.
1 Langere periodes bij ouders en minder korte

periodes

1 Meer laten wonen. Energie die over is 

gebrui ken voor ac8viteiten. 
De kunst van het loslaten

1 Vaste begeleiders op de dagbesteding

1 Meer thuis en rus8g aan doen

1 Omgaan met digitale middelen

1 Uitgebreidere hygiëne maatregelen

1 Samenstelling team stabiel houden

In het onderstaande overzicht zijn de door de respon denten genoem de complica8es weergegeven en de door 

hen geko zen oplossingen, voor zover mogelijk. In 35 van de 47 gevallen werden geen complica8es gemeld.

Genoemde complica�es Oplossingen

Heel slecht slapen, spanningen in huis ivm corona, heel 

veel moeten regelen, spanning op het werk voor ons 

beide (huisarts en directeur).

DOORGAAN... en blijven ademen en posi8ef denken.

Dochter is 10 kg afgevallen. Instelling deed haar best maar het hielp niet.

Verhuizing in de instelling. Veiligheid en welbevinden 

kwamen in gedrang.
Gesprek met deskundigen.

Niet meer eten en drinken. Angstaanvallen waardoor ze 

niet meer alleen kon zijn.

De zorgaanbieder kwam met geen enkele oplossing. 

Wij hebben haar in huis genomen.

Slecht slapen
Na een paar weken weer 3x per week naar school werd 

het slapen  beter.

Slecht slapen geen

Het is moeilijk thuis de con8nue zorg en aandacht voor 

onze zoon te combineren met een eigen zaak.
Onze vaste thuishulp is extra uren bij ons komen werken.

De verhuizing op 1 meiis  toch doorgegaan, zonder 

warme overdracht en zonder de ouders. Ze is 

gewoon op straat gezet. 

Toch is ze goed opgevangen en hee( het geaccepteerd.

Vaste voor mijn kind bekende groepsleiding kwam pas 

laat naar de dagbesteding

In overleg nu 2 dagen vaste groepsleiding, dus op die 

dagen kan ze naar de opvang gaan.

Prikkelbaar, niet lekker in zijn vel zi9en. Meer onrust op 

de groep. Door het minder bewegen mindere spier ‐

condi8e. Heel veel om papa, mama en broers vragen

Elke dag op een vast 8jds8p videobellen. We hebben vaak 

gevraagd om afwisselende ac8viteiten omdat deze weinig 

werden aangeboden zoals bij de dagbesteding

Een val‐incident waarbij de dochter een (onder)kaak ‐

breuk opliep.

Oplossingen zijn in een goed gesprek tussen betrokkenen 

aan de orde geweest
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Enkele observa8es uit de antwoorden

Als er geen bezoek meer mogelijk  is wordt dat door 

velen als een groot bezwaar ervaren. Bij complica8es 

zie  je  dat  het  ook  een  impact  kan  hebben  op  het 

kind. 

Verrassend  is dat ouders melden dat  ze door de ge ‐

dwon  gen  situa8e  hun  kind  makkelijker  aan  de  zorg 

van anderen durven toevertrouwen.

Ouders waarvan de kinderen gedeeltelijk buitens huis 

wonen,  moest en  hun  kind  permanent  op  de  instel  ‐

ling laten. Dit is zeker niet als nega8ef erva ren.

De maatregelen die bij  de  instellingen  zijn  genomen 

gaven veel ouders een goed gevoel van veiligheid.

Videobellen is als zeer posi8ef ervaren gedurende de 

bezoekbeperking. 

De  genoemde  rust  is  heel  opvallend.  Blijkbaar  hee( 

het  met  een  busje  naar  dagcentra  of  dagbesteding 

reizen  een  he(ig  effect  op  het  dagritme  van  de  ou ‐

ders. 

Gezelligheid  wordt  vaak  genoemd  als  het  kind  ver ‐

plicht  thuis  is. Maar  ook  op  de  woonloca8es  wordt 

dit  genoemd.  Als  het  gezellig  is,  voelen  de  kinderen 

zich beter. Het niet  zien van ouders valt dan min der 

op.

Voorzich8ge conclusies

Er zijn naast nega8eve toch ook posi8eve ervaringen 

ontstaan uit de complexe situa8e rond de corona cri ‐

sis , die opvolging vragen.

Videobellen  zou  een  standaard  element  bij  onder ‐

steunde communica8e moeten worden.

Gezelligheid maakt het leven toch wat gemakkelijker. 

Daar  zijn  wel  extra  ac8viteiten  voor  nodig.  Samen ‐

werking tus sen begeleiding en dagbesteding loont.

De  werkwijze  van  de  instellingen  en  zorg verleners 

bepaalt  het  resultaat.  In  de  meeste  geval len  is  er 

adequaat  gereageerd.  Waar  dat  niet  is  ge beurd  is 

een evalua8e ter verbetering zinvol.

Over  het  algemeen  blijkt  dat  ouders  en  verzorgers 

met veel  inzet, crea8viteit en flexibiliteit op de coro ‐

na  uitbraak  hebben  gereageerd.  Dat  is  een  mooie 

con statering. 

Deze figuren zijn een bewerking van pagina's uit het boekje 'De gevolgen van het coronavirus' (zie pg 12).

Mama, papa en andere mensen
mogen niet langs komen

We missen onze vriendenJe mag nu niet naar
 de dagbesteding



Nieuws uit het Exper8secentrum
Onderzoek naar veroudering van het brein 
van mensen met het Angelman syndroom

Ik ben Malu van Schaijk, als pro mo‐

  vendus aangesteld op het pro ject: 

‘IDEA: Verstandelijke beperking en 
epilep sie  bij  volwassenen:  cog  ni ‐
$e ve  beloop  en  aankno pings pun ‐

ten voor zorg en behan de ling‘. 

Het project staat onder super visie

van dr. Agnies van Eeghen en is mo‐

ge  lijk  gemaakt  door  een  subsidie  van  het 
Nederlands  Epilep sie  Fonds  met  cofi nan ciering  van 

De  Amer poort  en  ’s  Hee ren  Loo.  Ik  doe  het  onder  ‐

zoek  vanuit  het  Erasmus MC en de  nieuwe 18+ poli 

van  ’s  Heeren  Loo,  waarbij  we  sa men  werken  met 

dr. Marlies Valstar. 

Ik  wil  mezelf  en  mijn  onderzoek  graag  even  kort 
voor   stel len.  Mijn  promo8e‐traject  gaat  zich  richten 
op het  beloop  van  cogni8ef  func8oneren bij  pa8ën ‐
ten met  een  verstan delijke  beperking  en  gene8sche 
syndromen, met speciale aandacht voor volwassenen 
met het Angelman syn droom (AS).

We  weten  nu  nog  weinig  over  veroudering  van  het 

brein  bij mensen met  AS.  Veel  onderzoeken  richten 

zich op de kinder8jd,  terwijl  er bij  volwas senen veel 

veel  vragen  zijn  over  het  func8o ne ren.  Bij  sommige 

volwassenen zijn er aan wij  zingen voor vroege achter ‐

uitgang.  Art sen,  bijvoorbeeld  Artsen  Verstandelijk 

Gehan   dicapten zoals Agnies, krijgen deze vragen ook  

8jdens  hun  spreekuren,  maar  kunnen  deze  moe ilijk 

beantwoorden  omdat  er  geen  onder zoek  naar 

gedaan is. We wil len nu onderzoeken of er sprake 

is van vroege ver oudering van het brein bij Angel ‐

man syn droom. Ook willen we kij ken of we erach ‐

ter  kunnen komen waar de ach ter uitgang mee  te 

maken hee(:  is dat de medica8e, de epilepsie etc. 

Als  bloedonderzoek  moge lijk  is,  willen  we  ook  met 

een  bloedtest  onder zoeken  of  er  aan wijzingen  zijn 

voor  hersenschade, maar  dit  zal  nooit  een  verplicht 

onderdeel zijn.

Het  onderzoek  zal  bestaan  uit  verschillende  testen, 

waar bij  we  onder  andere  het  niveau  van  func 8 o ‐

neren in kaart brengen. Dit lijkt wat op het uit voe ren 

van  spelletjes.  Ook  hebben we  vragenlijsten  en  een 

interview  voor  ouders  of  begeleiders.  We  hopen  in 

het voorjaar van 2021 te star ten. 

Mocht u geïnteresseerd zijn in deelname, dan kunt u 

con tact opnemen met mij: m.vanschaijk@erasmusmc.nl

We hopen van u te horen!

Met vriendelijke groet,

Malu van Schaijk, promovendus

Dr. Agnies van Eeghen, AVG
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Doordat  beide  boeken  in  PowerPoint  formaat  wor ‐

den gedeeld kunt u deze volledig aanpassen aan uw 

wensen, zodat het op8maal bij uw situa8e past.

Het zijn slechts voorbeelden van hoe een boek eruit 

kan  zien.  Door  de  informa8e  zo  te  brengen  is  het 

over zichtelijk  voor  het  kind  of  de  volwassene  met 

Angel man  syndroom en  kan  hij/zij  er  ook  zelf  in  kij ‐

ken. Daar naast wordt er ook  s8lgestaan bij de emo ‐

8es die corona opwekt. 

Ten slo9e; de  ISAAC‐NF hee( in de eerste week van 

oktober een online congres gegeven genaamd:

'De OC Leidraad: als het om ondersteunde commu ni ‐

ca8e  gaat', met  veel  aandacht  voor  het  gebruik  van 

ondersteunde communica8e in de prak8jk.

Alle webinars zijn opgenomen en terug te kijken voor 

25 euro, aanmelden kan via:

h9ps://www.isaac‐nf.nl/congres‐isaac‐nf‐2020

De  Leidraad  ondersteunde  communica8e  is  tevens 

via deze link te downloaden, met hierin alle infor ma ‐

8e om op een goede manier  een  (door)start  te ma ‐

ken met onder steunde communica8e.

Ondersteunde Communica8e

Dr. Maartje Radstaake‐ten Hooven

We blijven vanuit het Exper8secentrum ook, of  juist, 

in  deze  8jd  ac8ef  rondom  het  s8muleren  van  het 

gebruik  van ondersteunde  communica8e.  Zo  gebrui ‐

ken we sinds kort op de poli een communica8ekaart 

om  beter  te  communi ceren  over  het  lichamelijk 

onder zoek  (zie onder). Daar naast kan het kind of de 

volwassene met  Angelman  syn droom  ook  zelf  terug 

communiceren met  behulp  van  de  kaart! Meerdere 

kinderen  hebben  dat  al  gedaan  en  we  zien  dat  het 

ook  verhelderend  en  afleidend  werkt  8jdens  het 

onder zoek.

Op  www.isaac‐nf.nl/oc‐en‐coronavirus  staan  twee 

boe ken.  Het  eerste,  'De  coronatest'  gaat  over  hoe 

zo'n test in zijn werk gaat. 

Het  tweede  boek  gaat  over  'De  gevolgen  van  het 

Coro na virus' en dan met name de beperkingen die er 

door worden opgelegd.

Voorblad van het boek over de coronatest

Voorblad van het tweede boek


