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Het forum op de website is een plek waar leden hun vragen kunnen stellen aan
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verenigingsverband ervaringen uit te wisselen.
De toegang op het forum van de website kan worden verkregen door de volgende
gegevens in te vullen:
eerste vak: Lidnummer. Dit staat op het adreslabel van de
Nieuwsflits
tweede vak: Postcode. Aaneengesloten dus zonder spaties
invullen.
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Voorwoord

De zomer is langzamerhand overgegaan in de herfst: gelukkig hebben
wij in september nog wat kunnen nazomeren.

In de afgelopen maanden is er door het bestuur veel werk verzet.
Diverse bestuursleden zijn naar een groot aantal bijeenkomsten
geweest van o.a. Stichting Beter, PGO en FBG voor oriénterende
gesprekken of voor vergaderingen over de op handen zijnde
professionalisering.

Daarnaast wordt er promotiemateriaal ontwikkeld: door middel van
banieren, pennen en memoblokjes hopen wij de naamsbekendheid
van Neurofibromatose te vergroten. Wij hopen begin november over
het promotiemateriaal te kunnen beschikken. Er is door het bestuur
een beamer aangeschaft zodat de NFVN zich tijdens de landelijke
informatiemarkten kan profileren.

Een groot aantal vrijwilligers heeft in verschillende ziekenhuizen de
drieluikfolder afgegeven, zodat op deze manier de documentatie over
NF landelijk verspreid wordt.

Ook wat betreft de huidige documentatie wordt er van alles
ontwikkeld. Lezingen waarvan de auteur achterhaald kan worden,
worden door hen op actualiteit herzien, waarna deze opnieuw
worden uitgebracht.

De lezingen die op 17 mei in Elsloo zijn gehouden zullen pas in de
NieuwsFlits worden geplaatst, nadat de inhoud door de sprekers is
goedgekeurd.

De uitslag van de grote uitdaging aan de vereniging kunt u elders in
deze editie vinden.

Op 2 oktober was de NFVN met een informatiestand aanwezig op de
Publieksdag van de Hersenstichting. Op 7 november (tijdens het
Openingscongres van de Week van de Chronisch Zieken) is de NFVN
met een informatiestand aanwezig. Zie de Activiteitenkalender.

Namens het bestuur,

René Hamburg
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Activiteitenkalender

Bijeenkomsten Regio West in Alphen aan den Rijn:
Contactpersonen: Hannie en Gabriel van Essen
Zaterdag 22 november 2008

Zaterdag 24 januari 2009

Zaterdag 4 april 2009

Zaterdag 13 juni 2009

Bijeenkomsten Regio Noord in Meppel:
Contactpersoon: Tsjitske Walda
Woensdag 15 oktober 2008
Woensdag 18 maart 2009
Woensdag 3 juni 2009

Bijeenkomsten Regio Zuid in Oud Gastel:
Contactpersonen: Marion en Christian van Meer
Zaterdag 29 november 2008.

Huiskamerbijeenkomst:
Contactpersoon: Inge Schlunk
Zaterdag 18 oktober in Soest.

Jongerenactiviteiten:

Contactpersonen: René en José Hamburg

Jongerenweekend: 10-11-12 oktober

Nieuwe data binnenkort op de website in de volgende NieuwsFlits.

Tijdens de Publieksdag van de Hersenstichting op 2 oktober 2008
was de NFVN met een informatiestand in Utrecht aanwezig.

7-13 november 2008: Week van de Chronisch Zieken

Alle activiteiten in de provincie op rij zie: www.chronischziek.nl

of in het Magazine Chronisch Ziek.

Tijdens het Openingscongres van de Week van de Chronisch Zieken
is de NFVN op 7 november 2008 met een informatiestand aanwezig
in congrescentrum Orpheus in Apeldoorn.
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Een grote uitdaging aan de vereniging: De uitslag

Er zijn in totaal slechts 11 reacties binnengekomen. Hoewel het aantal
reacties teleurstellend is, willen wij u de resultaten niet onthouden.

De door u gekozen onderwerpen zijn verwerkt in de door u
aangegeven volgorde van belangrijkheid.

1.

NGO AW N

©

10.
11.

12.
13.

14.

Een statistisch onderlegd rapport laten opstellen van de
sociale situatie van mensen met NF, om aan de buitenwereld
helder te maken wat de aandoening allemaal inhoudt en tot
gevolg heeft;

Tenminste één tot twee keer per jaar een televisieprogramma
zoeken die aandacht wil besteden aan NF;

Meer aan de weg timmeren, bekendheid vergroten;
Universiteiten benaderen die de aandoening NF willen
opnemen in hun studieprogramma;

Artsen d.m.v hun vakbladen informeren over NF en de NFVN;
Meer inzetten voor verbeteringen in de medische zorg;

Meer medische informatie in de NieuwsFlits;
Voorlichtingsbijeenkomsten  organiseren ~ voor  sociale
zorgverleners;

Meer ontmoetingsdagen / De NieuwsFlits verspreiden bij meer
relaties / Betere brochures met goede informatieve artikelen;
Voorlichtingsbijeenkomsten  organiseren voor medische
hulpverleners;

Meer themadagen;

Betere ondersteuning van vrijwilligers bieden;

Meer samenwerken met gelijksoortige verenigingen met
behoud van eigen identiteit / Meer sociale informatie in de
Nieuwsflits;

Meer leden aantrekken.
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Onderaan de lijst met onderwerpen kon men onderwerpen inbrengen
die niet genoemd stonden. Hieronder de reacties:

1.

2.

o o

Wat zijn de voorwaarden om voor subsidie in aanmerking te
komen?

Betreft nummer 1: alleen gericht op werkgevers en dan niet
alleen praten over de onmogelijkheden maar juist over de
mogelijkheden;

Betreft nummer 9: brochure te verstrekken aan
buitenstaanders, waarin in begrijpelijke taal de aandoening NF
wordt omschreven. Hierover bestaat bij derden veel onbegrip
en ontkenning van de eventuele problemen;

In alle Universiteitsklinieken een NF werkgroep oprichten, voor
behandeling en begeleiding van patiénten voor alle
vakgebieden;

Goed dat er bekendheid wordt gegeven aan de buitenwereld;
Betreft nummer 7: in begrijpelijke taal.

Het bestuur van de NFVN dankt de inzenders hartelijk voor hun
reactie. De ingebrachte reacties zullen aandachtig bestudeerd worden
en meegenomen in de overlegsituaties rond het meerjarenplan.
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Week van de Chronisch Zieken 2008

Door: Albert van der Zeijden, Stichting Week van de Chronisch Zieken
Het thema van 2008 raakt ook u!

Veel mensen met een chronische ziekte of handicap zouden dertig
jaar geleden aan hun bed gekluisterd zijn of de gevolgen van hun
aandoening niet overleven. Tegenwoordig kunnen diezelfde mensen
studeren, werken en met vakantie gaan. Hun kwaliteit van leven en
levensduur zijn enorm verbeterd. Nieuwe medicijnen en hulpmiddelen
spelen bij die verbetering een centrale rol. Daarom zijn medicijnen en
hulpmiddelen het thema van de Week van de Chronisch Zieken 2008
en het openingscongres van deze Week op 7 november. Daarbij gaat
het vooral over de betekenis van medicijnen en hulpmiddelen voor de
mensen die ze gebruiken. En over het belang van onderzoek en
innovatie, in samenwerking met de patiéntenverenigingen en
gebruikers zelf, voor de ontwikkeling van nieuwe hulpmiddelen en
medicijnen. Die zijn bijvoorbeeld nodig om ook mensen met zeldzame
aandoeningen te kunnen helpen. In het Magazine Chronisch Ziek
vindt u veel voorbeelden van de veerkracht en levenslust van mensen
met een chronische ziekte of handicap.

Veel artikelen diepen thema’s uit waarover u ook kunt meepraten
tijdens het openingscongres van de Week op 7 november. Daarover
in het Magazine Chronisch Ziek meer. U vindt ook meer informatie en
een inschrijfformulier op www.zonmw.nl/congreschronischzieken2008.

Het programma op de website en in het hart van het Magazine geeft u
een overzicht van de honderden bijeenkomsten en activiteiten in het
hele land in de Week van de Chronisch Zieken. Laat deze uitnodiging
om deel te nemen niet stilletjes aan u voorbij gaan! Want het thema
van dit magazine, van het openingscongres en van de hele Week van
de Chronisch Zieken 2008 raakt ook u!
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Nieuws Wajongmagazine

Bron: www.wajongmagazine.nl

Gezocht: Vrijwilligers Wajong promoteams

Vind jij ook dat werkgevers te weinig weten over de Wajong? En ben
jij niet op je mondje gevallen?

CNV Jongeren, de jongerenvakbond van Nederland, start samen met
het UWV het project Wajong Werkt! Een project waarmee het voor
Wajongeren makkelijker wordt een geschikte baan te vinden.

Onderdeel van dit project is dat we werkgevers gaan laten
kennismaken met de Wajong en met Wajongeren. Als promoteamlid
ga je met z'n twee-en op visite bij grote werkgevers in Nederland. Je
vertelt de werkgever alles over de Wajong en hopelijk gaat deze
werkgever dan ook Wajongeren in dienst nemen! Meer over dit
project op onze website www.wajongmagazine.nl.

Wat wordt er van je verwacht?
- Het volgen van een training.
- Minimaal 5 voorlichtingen geven.

Wat levert het jou op?
- Door de training leer je jezelf beter te presenteren. Ook
handig als je zelf gaat solliciteren.
- Een vrijwilligersvergoeding van €2,50 per uur voor de
voorlichtingen.
- Reiskostenvergoeding.

Interesse?
Stuur je motivatie op naar Jenny den Hertog (info@cnvjongeren.nl)
of bel voor meer informatie 7 030-751 1856.
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Open Universiteit: studenten met beperkingen welkom!

Door Marja van Charante
Bron: CG Raad 14 juli 2008.

Ooit nog eens een HBO- of universitaire studie doen... Het is een
wens van veel mensen met beperkingen. Zij komen daar vaak niet
aan toe. Een gebrek aan middelen, aan vooropleiding, aan energie: al
deze zaken vormen belangrijke hinderpalen. Deze hindernissen zijn te
overwinnen. De Open Universiteit biedt juist mensen met beperkingen
mogelijkheden om in eigen tempo te studeren. Of om zich nader te
oriénteren op een studie.

De Open Universiteit (OU) biedt ruim 300 studies op HBO- en
universitair niveau. Een student hoeft zich niet direct vast te leggen op
een hele (langdurige) studie. Zo is het mogelijk alleen een bepaalde
module van een studie te volgen. Als oriéntatie op een eventueel
vervolg. Maar ook wanneer de kennis die je via de module opsteekt
bijvoorbeeld van belang is voor het werk. De OU telt op dit moment
ongeveer 600 studenten met een beperking of chronische ziekte. De
OU hoopt op een toename aan studenten uit deze doelgroepen.

Studeren aan de OU biedt studenten met beperkingen voordelen,
want het is mogelijk te studeren in je eigen tempo (verlenging van
studietijd toegestaan). Het leren studeren is onderdeel van de studie.
Geen vooropleidingseisen (wél een leeftijdseis van minimaal 18 jaar).
Thuisstudie, dus geen mobiliteitsvraagstukken. Aanpassingen op
maat van de beperking (bijvoorbeeld aangepaste leesvormen)

Bij een laag inkomen (bijvoorbeeld uitkering) bestaat de mogelijkheid
korting te krijgen op de prijzen van studies. De kortingen kunnen
oplopen van 50 — 80 procent van het gangbare bedrag. Een module
kost € 300,- en kosten voor een hele studie lopen doorgaans op tot
enkele duizenden euro’s. Studiebegeleiding van docent per e-mail
en/of telefoon.

Contact en overleg met medestudenten is mogelijk. De website met
alle informatie over studeren met een beperking:
http://www.ou.nl/eCache/DEF/1/06/543.html.
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Nieuws Wajongmagazine
Bron: www.wajongmagazine.nl

Wajong aangepast: werken staat centraal
1 september 2008
Bron: regering.nl

Categorie: Organisatie, Werk zoeken-acties, Werken-acties, Geld-
acties, Werk zoeken, Werken

Jongeren met een beperking krijgen straks maximale ondersteuning
bij het vinden van werk. De nieuwe Wajong gaat uit van wat de
jongeren nog wel kunnen en stelt niet langer de uitkering centraal.
De ministerraad heeft er op voorstel van minister Donner (SZW) mee
ingestemd om de Wajong (Wet arbeidsongeschiktheidsvoorziening
jonggehandicapten) te wijzigen. De aanpassingen gaan gelden voor
nieuwe gevallen vanaf 2010.

De Wajong is nu vooral een inkomensregeling. Jongeren met een
beperking krijgen bijna automatisch een Wajonguitkering. Werken is
dan financieel niet altijd lonend. Het kabinet wil dat (meer) werken
voor de jongeren financieel loont.

Aanvulling

Wajonger's die zelf tot 20% van het minimumloon verdienen met werk,
krijgen van de overheid een aanvulling tot 75% van het minimumloon.
Van elke euro die de Wajonger bovenop die 20% verdient, mag hij de
helft houden. Het inkomen kan zo boven de 75% van het
minimumloon uitkomen en oplopen tot 120% van het minimumloon.

Participatieplan

In de nieuwe regeling krijgen jongeren op hun achttiende jaar een
participatieplan en een werkregeling. Op hun 27e vindt een definitieve
beoordeling plaats. Jongeren die nooit zullen kunnen werken, krijgen
op hun achttiende jaar direct een uitkering. Het aantal Wajongers is de
afgelopen jaren fors gegroeid tot naar verwachting 166.000 in 2008.
Als het kabinet geen maatregelen neemt, kan dit aantal naar ruim
400.000 groeien.
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Samenvatting voordracht op NFVN ledenvergadering

Door: Drs. Lianne Krab, onderzoeker afdeling Neurowetenschappen
en Algemene Kindergeneeskunde ErasmusMC -  Sophia
Kinderziekenhuis Rotterdam.

Op de algemene ledenvergadering van de NFVN op 12 april 2008
werden de resultaten gepresenteerd van het NF1 simvastatine
onderzoek van het Erasmus MC - Sophia Kinderziekenhuis
Rotterdam, naar de behandeling van cognitieve problemen Dbij
kinderen met NF1.

Omdat het verslag van de tolk in de vorige Nieuwsflits niet goed te
begrijpen was volgt hier de samenvatting van de onderzoekers zelf.

Cognitieve problemen bij NF1

Sinds de start in 1985 zijn op het multidisciplinaire NF1 spreekuur in
het Sophia Kinderziekenhuis meer dan 400 kinderen met NF1 gezien.
De bij hen meest véorkomende complicatie betreft leer-en
ontwikkelingsproblematiek (cognitieve problemen) waarover al eerder
verslag werd gedaan in de Nieuwsflits (2004, 2005 en 2007). In dit
kader werd in 2003 het Cognitieve Research (CoRe) team
samengesteld, een samenwerkingsverband tussen de afdeling
Neurowetenschappen en polikliniek Algemene Kindergeneeskunde
van het ErasmusMC - Sophia Kinderziekenhuis Rotterdam. Het doel
van het CoRe team is het in kaart brengen van schoolprestaties,
gedragsproblemen en kwaliteit van leven bij kinderen met NF1, naast
onderzoek aan muizen met NF1. Tevens wordt bij de kinderen
neuropsychologisch onderzoek gedaan naar cognitieve problemen,
met bijvoorbeeld 1Q testen, onderzoek naar geheugen, aandacht etc.
Het uiteindelijke doel van dit team is onderzoek naar geneesmiddelen
die de leer- en ontwikkelingsproblematiek zouden kunnen
verminderen.
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De belangrijkste bevinding van het NF1 onderzoek is dat NF1 een
grote impact heeft op het dagelijks leven van kinderen:
- naar speciaal onderwijs: 37%
- een keer blijven zitten ( meestal een verlengde kleutertijd):
40%
- extra hulp (remedial teaching) nodig voor spraak, motoriek,
gedrag en/of leren: 85%
- volgens ouders hebben kinderen met NF1 een minder goede
kwaliteit van leven.

Onderzoek bij muizen met NF1

NF1 muizen hebben vergelijkbare problemen met leren en geheugen,
met motoriek en met aandacht. Er bestaan allerlei testen om dit bij
muizen vast te stellen.

Recent is in Amerika ontdekt dat met cholesterol-verlagers deze
leerproblemen bij NF1 muizen verholpen kunnen worden. Wat is
daarvan de achtergrond?

Normaliter wordt door het NF1 gen het eiwit neurofibromine gemaakt.
Neurofibromine zorgt ervoor dat het eiwit RAS in de cel omgezet
wordt van een actieve in een passieve vorm. Als neurofibromine
defect is, zoals bij NF1 patiénten, is RAS te actief. Het aktieve RAS
remt hersencellen bij het leren; bovendien stimuleert het nieuwe
celaanmaak (tumor/neurofibroom-vorming). Ras heeft gelukkig een
zwakke plek: om actief te zijn heeft het een stofje genaamd farnesyl
nodig. Farnesyl wordt gemaakt in het proces van de normale
cholesterolaanmaak. Bij gebruik van cholesterolverlagers wordt er dus
minder farnesyl gemaakt en kan RAS dus minder actief zijn, en kan
RAS de hersencellen minder storen in het leren. Bij NF1 muizen met
vergelijkbare leerstoornissen als bij NF1 kinderen bleken deze
leerproblemen geheel te verdwijnen tijdens een kortdurende
behandeling met cholesterol-verlagende middelen.

Een belangrijke vraag was: zouden kinderen met NF1 ook baat
kunnen hebben bij cholesterol-verlagers? Cholesterol-verlagers
worden heel veel gebruikt en zijn ook bij kinderen veilig gebleken; er
zijn weinig bijwerkingen.
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Onderzoek van muis naar mens.

Op moleculair niveau en celniveau zijn muis en mens hetzelfde.
Daarom is er goede reden om aan te nemen dat cholesterol verlagers
hetzelfde effect zouden hebben op de hersencellen van mensen als
van muizen. De hersenen van mensen werken natuurlijk een stuk
complexer dan die van muizen. Echter, omdat cholesterol-verlagers
zo veilig zijn, cholesterol verlagers zo direct op het bij NF1 verstoorde
mechanisme werken, en een verbetering van de cognitieve problemen
van kinderen met NF1 zoveel kan bijdragen aan hun kwaliteit van
leven, werd een klinisch onderzoek opgezet met de volgende vraag:

Hebben cholesterol-verlagers effect op de cognitieve problemen
van kinderen?

Hoe is het onderzoek verlopen?

Aan het onderzoek hebben 62 kinderen met NF1 tussen de 8 en 16
jaar deelgenomen. Van deze kinderen kregen 31 simvastatine (de
cholesterol-verlager) en 31 een placebo (de nep-pil). De pillen werden
door de apotheek verstrekt en waren uiterlijk niet van elkaar te
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onderscheiden. Noch de kinderen en ouders, noch de behandelaren
wisten of het kind simvastatine of de neppil slikte; de apotheker was
de enige die het wist en had geen contact met de patiénten en was
ook niet betrokken bij de analyse van de gegevens. Pas toen alle
gegevens waren verwerkt werd de code verbroken.

De behandeling duurde 3 maanden. Voor het begin, na één maand en
aan het eind, dus na 3 maanden, werden heel veel testjes gedaan,
onder andere een 1Q test, en testjes voor aandacht en geheugen,
maar ook puzzelen, ruimtelijk inzicht en motoriek. Er werden ook
MRI's gemaaki.

61 kinderen (van de 62) hebben het hele onderzoek voltooid: alle
pillen geslikt, testjes gedaan en op controle geweest voor eventuele
bijwerkingen. De ouders en kinderen waren allemaal ontzettend
gemotiveerd.

Simvastatine is een zeer veilig medicijn en er zijn ook in dit onderzoek
geen onverwachte bijwerkingen gevonden. Kinderen die het medicijn
slikten hadden even vaak last van bijvoorbeeld buikpijn of hoofdpijn
als de kinderen die een neppil kregen.

En.....werkt simvastatine?

De kinderen met simvastatine EN de kinderen met de neppil gingen
sterk vooruit in het onderzoek!

Hoe komt dat?

1. Door oefening: kort op elkaar dezelfde of vergelijkbare testen
doen.

2. Door motivatie: zowel ouders als kinderen waren enorm
gemotiveerd om mee te doen met het onderzoek. Van de 62
kinderen hebben er 61 het hele onderzoek doorlopen, alle
testen gedaan en de pillen geslikt. Voor een onderzoek als dit
is dat ontzettend veel!

3. Door een “placebo-effect”: het beter worden doordat je het
gevoel hebt dat je iets krijgt dat je beter zal maken.

Alleen door de verbeteringen in de simvastatinegroep te vergelijken
met de verbeteringen van de kinderen die zonder dat ze het wisten
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een neppil kregen, kan worden gezien of simvastatine effect heeft.
Ontzettend belangrijk dus dat bij dit soort onderzoek de helft van de
kinderen een neppil (placebo) krijgt!

Alleen bij een taak voor puzzelen (Figuur Leggen) gingen kinderen
met simvastatine veel meer vooruit dan degenen met de neppil. Deze
test is voor kinderen met NF1 erg moeilijk, omdat onder andere een
beroep wordt gedaan op ruimtelijk inzicht, planning en motoriek. Met
name de kinderen die laag scoorden op dit taakje verbeterden het
meest door de simvastatine.

Conclusies van het simvastatine onderzoek bij kinderen met NF1:

- We hebben zeer gedetailleerd inzicht gekregen in de veel
voorkomende leerproblemen (85% van de kinderen heeft op
enigerlei wijze ondersteuning nodig in het schooltraject)

- Er bestaat grote behoefte aan behandeling van deze
problemen

- Een kortdurende behandeling met simvastatine verbetert
puzzelen.

- Op andere testen is het moeilijk een verschil aan te tonen
tussen simvastatine en neppil

Werkt simvastatine nu wel of niet?
Simvastatine werkt alleen goed bij slechts één test......

En wat betekent dat in de praktijk?

Het effect dat we met deze kortdurende behandeling met simvastatine
hebben gevonden is hog onvoldoende sterk om NF1 patiénten nu
al te adviseren simvastatine te gaan slikken. De behandeling was
te kort om te kunnen zeggen of simvastatine mogelijk op lange termijn
een beter effect heeft. Veel ouders en ook kinderen die simvastatine
bleken te hebben geslikt hadden het gevoel dat er veranderingen
waren in bijvoorbeeld het gedrag. Op de korte behandelingsduur was
het niet mogelijk deze veranderingen te meten. Het is dus nog niet
duidelijk of kinderen met NF1 ook in het dagelijks leven en op school
baat hebben bij simvastatine.
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De resultaten zijn wél hoopvol, zeker gezien het feit dat de kinderen in
het onderzoek maar heel korte tijd behandeld zijn met simvastatine.
Daarom wordt een vervolgstudie opgezet waarin wordt bekeken of
met een langere behandeling een groter effect meetbaar is.

Nieuw onderzoek

In het nieuwe onderzoek zal de behandeling met simvastatine één
jaar duren en wordt ook gekeken naar veranderingen in
schoolresultaten en gedrag. Er worden minder neuropsychologische
testen gedaan (en geen MRI’s en onderzoek naar oogbewegingen)
zodat de belasting van het onderzoek minder zwaar zal zijn dan die
van het vorige onderzoek.

Ook voor dit onderzoek zullen weer kinderen met NF1 worden
gezocht, tussen de 8 en 16 jaar. De duur van het onderzoek per kind
zal 1 jaar zijn en er zijn minimaal 100 kinderen nodig. De kinderen die
vorige keer hebben deelgenomen aan het onderzoek kunnen ook nu
weer meedoen. Momenteel wordt het onderzoeksproject geschreven
en hopen wij geld te krijgen om het uit te voeren.. Het ligt in de
bedoeling om in de loop van 2009 van start te gaan.

Verspreiding van de resultaten

Op 5 april zijn de resultaten van het onderzoek aan de deelnemers
bekend gemaakt tijdens een feestelijke informatiedag in Diergaarde
Blijdorp in Rotterdam (mede gesponsord door de NFVN) en op 12
april besproken op de ledendag van de NFVN. Middels dit verslag
brengen wij ook alle niet-aanwezige leden van de NFVN op de
hoogte. In oktober zullen de resultaten van het onderzoek worden
gepresenteerd op de NF meeting in lerland.

De Engelse wetenschappelijke artikelen die onderzoekster Lianne
Krab samen met het NF1 CoRe team heeft geschreven worden
gebundeld in een proefschrift waarop de onderzoekster in november
2008 zal promoveren. In de komende versies van de NFVN
Nieuwsflits zullen samenvattingen van deze artikelen verschijnen, om
zo ook de NFVN leden deze informatie te kunnen verstrekken.
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Wie zorgt er voor mijn kind als ik er niet meer ben?

Uit het boek: “Veilig en Vertrouwd”.
Bewerkt en aangepast aan de Nederlandse situatie en
wetgeving door Anne Wibaut.

Bron: Deze tekst is overgenomen uit TSC Contact Winter 2007.

Het is een praktische en inspirerende handleiding geworden die
vooral ook uitdaagt om met ambitie over de toekomst van je kind te
gaan denken. “Zorgen voor de toekomst: in zes stappen naar een
goed leven voor hen met een beperking” luidt de ondertitel.

Wie zorgt er voor mijn kind als ik er niet meer ben?

Dat is de vraag die een aantal ouders ertoe bracht om in 2002 in
Canada een werkgroep te vormen. In 2004 werd in Nederland met
dezelfde doelstelling de Stichting Osani opgericht.

Alle aspecten die nodig zijn voor het maken van een plan voor de
toekomst komen aan de orde. Het is een heel proces waarin anderen
een grote rol vervullen: de mensen die het plan gaan uitvoeren als je
er niet meer bent. Naast familieleden, vrienden en betrokkenen wordt
ook uitgebreid ingegaan op de rol van een financieel adviseur en een
notaris. Het toekomstplan wordt geformaliseerd in een testament. De
kern van wat Stichting Osani doet zit in de garantie die zij geven op de
uitvoering en de naleving zolang als iemand leeft.

1. Visie:

Hoe ziet de toekomst eruit die je wilt gaan veiligstellen? Wat is een
visie, hoe ontwikkel je die en welke angsten staan dat in de weg.( bijv.
de angst om een beroep te doen op anderen).

2. Een persoonlijk netwerk:

Een kring van vrienden ligt aan de basis van ieder persoonlijk
netwerk.

Voor veel mensen met een beperking een groot obstakel: ze hebben
weinig of geen vrienden en hebben vaak van jongs af aan ook niet
geleerd vrienden te maken. Aan ouders de uitdaging systematisch
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vriendschappen tot stand te gaan brengen. Durven vragen, ervoor
openstaan en vooral erin geloven. We zijn gewend alles uit handen te
geven aan professionele begeleiders en alle dagen van de week in te
plannen. Dat geeft de buitenstaander al gauw het idee niets te kunnen
doen. Onze eigen vooroordelen staan het ontwikkelen van relaties
ook in de weg.

3. Een eigen huis:

Veel mensen met een handicap wonen in een instelling en hebben
weinig invioed op bijvoorbeeld de mensen met wie ze samenwonen.
De instelling bepaalt: wat wel en wat niet. We hebben te maken met
personeelswisselingen, bureaucratie, prioriteiten van de instelling en
de politiek. De mensen die er werken bepalen veelal meer het
karakter van het huis dan haar bewoners.

Er worden verschillende mogelijkheden aangekaart zelf een huis te
kopen of te huren en hoe daarbij de nodige ondersteuning geregeld
kan worden.

Het is een ingewikkeld onderwerp met veel facetten waarbij je niet
over één nacht ijs gaat. Voor het opstellen van het toekomstplan gaat
het er vooral om welke oplossing het beste past bij uw situatie en bij
uw wensen.

4. Bescherming versus keuzevrijheid:

Hoeveel hulp heeft uw kind nodig bij het maken van keuzes en
beslissingen en hoe kunt u dit juridisch vastleggen? Te veel
bescherming leidt tot betutteling, te weinig tot onveiligheid.
Uitgebreide uitleg wordt gegeven over de juridische begrippen in dit
verband: wils(on)bekwaamheid en wettelijke vertegenwoordiging
(curatele, bewind en mentorschap). Voor- en nadelen worden
bekeken met betrekking tot medische, financiéle en persoonlijke
beslissingen.

5. Het testament:

De belangrijkste aandachtspunten worden genoemd die van belang
zijn bij het plannen van de nalatenschap. Het wordt sterk aangeraden
hier een notaris bij te betrekken die ervaring heeft met deze materie.
Zolang u leeft, blijft ook uw testament een levend testament waar u,
naar gelang de situatie, dingen in zal willen veranderen.
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6. Veiligstellen van het plan:

Cruciaal voor de continuiteit is het gezond houden van het netwerk.
Mensen die uitvallen, moeten vervangen worden. Osani biedt mensen
die zich aansluiten, die garantie. Zij houden toezicht op de
instandhouding van het netwerk en de verschillende onderdelen van
het plan. Waar nodig is zetten zij mensen in, zoals een netwerkcoach.
Uiteraard kunt u =zelf uit eigen omgeving één of meerdere
toezichthouders aanstellen.

Veilig en Vertrouwd:

Het doel van het boek is ouders en families een methode, een
handleiding, aan te reiken waarmee ze voor hun familielid een
toekomst kunnen zekerstellen die veilig en vertrouwd is. Bij het
doorlezen van het boek krijg je voortdurend eye-openers en het
gevoel uitgedaagd te worden nieuwe mogelijkheden te gaan
onderzoeken waarmee je jouw kind een zo goed mogelijke toekomst
kan bieden. De ervaringsverhalen inspireren en laten zien hoe
anderen twijfels en obstakels hebben overwonnen.

De bijlagen achterin bevatten per stap aanbevolen publicaties, een
uitgebreide adreslijst en een overzicht van alle juridische begrippen.

Titel: “Veilig en Vertrouwd”.

Zorgen voor de toekomst: in zes stappen naar een leven voor hen met
een beperking. Het boek is te bestellen op www.osani.nl en kost € 45,-
exclusief verzendkosten. Voor € 48,50 krijgt u het boek thuisgestuurd.

Stichting Osani
Hulp en betrokkenheid, een leven lang.

Als ouder maak je je druk over de toekomst van je kind. Logisch.
Zeker als dat kind altijd ondersteuning van anderen nodig heeft,
omdat hij of zij een beperking heeft. In de afgelopen tijd is de zorg
voor mensen met een handicap — gelukkig - enorm verbeterd. Steeds
vaker overleven zij hun ouders. Niet zo gek dus dat veel mensen
rondlopen met de prangende vraag: ‘Wie is er voor mijn kind als ik er
niet meer ben?’
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OSANI biedt hiervoor een oplossing. In eerste instantie door het
vormen en onderhouden van een sociaal netwerk voor mensen met
een beperking. Anders gezegd: altijd genoeg mensen om zich heen
voor hulp, betrokkenheid en gezelligheid. Een leven lang.

Ook juridisch en financieel advies gaat deel uitmaken van het
takenpakket van OSANI. Kortom: OSANI helpt mensen met een
beperking — en hun verwanten — bij het plannen van een goede
toekomst. OSANI is een onafhankelijke stichting zonder
winstoogmerk, in het leven geroepen door ouders van mensen met
een beperking.

OSANI staat open voor iedereen. Er is immers geen handicap die
relaties onmogelijk maakt. www.osani.nl

Nieuws Wajongmagazine 8 augustus 2008.
Bron: www.wajongmagazine.nl

CNV Jongeren start nieuw project Wajong Werkt!

Veel Wajongeren willen aan het werk. Daarnaast zijn er steeds meer
werkgevers die mensen met een beperking een plek binnen hun
organisaties aan willen bieden. Helaas weten veel werkgevers en
Wajongeren elkaar niet te vinden. Om dit op te lossen gaan CNV
Jongeren en het UWV het project “Wajong Werkt” starten. Dit wordt
een interactieve website waar werkgevers hun vacatures kunnen
plaatsen en waar Wajongeren die werk zoeken zich met een profiel
presenteren aan werkgevers.

Vragen of meedoen?

Jenny den Hertog
info@cnvjongeren.nl
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Project ‘Natuurlijk welkom op school’

Bron: CG Raad 2008.

Schoolkeuze is een belangrijk onderwerp voor ouders. Als het gaat
om de basisschool is het vaak nog eenvoudig: een goede school in de
buurt. Als het gaat om voortgezet onderwijs wordt het al moeilijker.
Voor ouders van kinderen met een beperking ligt het nog moeilijker.

Keuze tussen regulier en speciaal onderwijs

Kinderen met een beperking hebben vaak een indicatie voor speciaal
onderwijs. Toch kiest een deel van deze ouders voor regulier
(gewoon) onderwijs. Dat doen ze soms vanwege bepaalde principes,
zoals inclusie en diversiteit. Maar vaak zullen ouders het liefst hun
kind gewoon naar de school in de buurt sturen. De school waar
andere kinderen uit hun gezin en hun buurt ook naar toe gaan. De
school die voorbereidt op de gewone samenleving waar hun kind later
deel van zal uitmaken. Het gaat hen erom dat hun kinderen ‘natuurlijk
welkom zijn op school’. Dat hun kinderen erbij horen. Het project
‘Natuurlijk welkom op school’ wil ouders daarbij ondersteunen.

Een man van 60 jaar vertelt op een feestje hoe hij zich als kind
buitengesloten voelde. Hij kon niet goed lezen, hij kon niet mee op
school. Nu weet hij, dat hij dyslectisch is. Toen had nog niemand
daarvan gehoord. Hij was dom! Dus hij ging naar het BLO
(Buitengewoon Lager Onderwijs) in de stad. Zelf woonde hij in een
dorp. Hij vertelde hoe hij aan de kant stond op Koninginnedag. De
spelleties werden georganiseerd door de school in het dorp, maar
daar zat hij niet op. Hij vertelde hoe hij wel de Eerste Communie deed.
De kinderen waren daar weken op voorbereid op school. Hij niet. Hij
hoorde er niet bij. Het doet hem nu nog zeer.

Doel van het project

Het doel is ouders te helpen die kiezen voor het regulier onderwijs
voor hun kind met een beperking. Er wordt een informatiemap
gemaakt en een brochure met goede voorbeelden.
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Inhoud van de informatiemap

In de informatiemap lezen ouders waar ze mee te maken kunnen
krijgen. Hoe ze het kunnen aanpakken. Welke regelingen er zijn. Hoe
ze met de school in gesprek kunnen gaan. Hoe ze betrokken kunnen
zijn bij het onderwijs aan hun kind. Bij het handelingsplan dat de
school moet maken. Ook staan er veelgestelde vragen in de map en
tips van andere ouders.

Inhoud van de brochure met goede voorbeelden

In de brochure staan verhalen van ouders en leerlingen met een
beperking, die naar het regulier onderwijs gaan. Hun ervaringen
kunnen andere ouders en ook scholen inspireren. Er is een oproep
geplaatst en er zijn 9 leerlingen en hun ouders en school
geinterviewd. Het zijn goede voorbeelden, maar het is niet altijd
vanzelf gegaan. Vaak zijn er de nodige hobbels overwonnen. Maar in
alle voorbeelden bleek de inspanning de moeite waard.

Wanneer zijn de informatiemap en de brochure gereed?

Naar verwachting aan het eind van het jaar. Ze zullen naar
organisaties worden gestuurd die contact hebben met ouders en
leerlingen. Ook ouders zelf kunnen de map en de brochure bestellen.
Hoe dat kan, zal ruim bekend gemaakt worden. In ieder geval vindt u
deze informatie op de website van de CG-Raad.
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Vakantie

Door: Gonneke Detmar

Ik ben Gonneke Detmar 32 jaar en woon in Boornzwaag.

En ik ga jullie wat vertellen over een speciale aangepaste reis die ik
heb gemaakt in Zuid Afrika De reis begon op 27 augustus. We
moesten 11 uur in het vliegtuig zitten. Wel lang maar je heb genoeg
tijd om je reisgenoten te leren kennen. Aangekomen in Kaapstad
gingen we gauw naar de kamer om te slapen. De volgende dag zijn
we met Alfie onze reisleider die daar woont naar een winkelcentrum
gegaan. Daar konden we geld wisselen, kaartjes kopen en een
broodje eten. Na de lunch gingen we met busjes Kaapstad bekijken
zoals Signaalberg; dat is een berg waar een kanon op staat die ze af
lieten gaan als er een boot kwam. Zo wisten de koopmannen dat ze
handel konden drijven. Ook hebben we het stadion gezien waar het
WK voetbal wordt gespeeld. We zijn 3 dagen in Kaapstad gebleven
toen zijn we doorgegaan naar Johannesburg: dat is maar 2 uur
vliegen. Alfie was er al en stond te wachten met de safaritruck die was
helemaal aangepast voor rolstoelen . We zijn daar mee door
Johannesburg gereden en echt door de armste wijken. Kinderen
stonden daar voor ons te zingen en vroegen om eten. Het maakte mij
verdrietig om te zien hoe mensen leven vooral kinderen. Ook hebben
we het huis van Nelson Mandela gezien. Na de rondrit zijn we naar
het hotel gegaan daar zijn we maar één nacht gebleven De kamer
was aangepast op rolstoelen. We moesten vroeg op staan om de
lange rit naar het Krtgerpark te maken: dat was 8 uur met stop. Was
dan ook best wel moe en ging dan ook gauw mijn tent in. We zijn daar
€én nacht gebleven toen zijn we het park ingegaan. De dieren waren
al gauw te zien olifanten, zebra, leeuw, giraffe. Goed ik spring even in
de tijd vooruit.

6 september: ik heb een leeuw geaaid best wel eng maar hij was met
de hand groot gebracht en zijn grote vriend was een hond. Nadat we
de leeuw hadden bezocht zijn we terug gegaan naar ons kamp. Daar
stonden 2 olifanten die met zachte hand werden weg gestuurd.
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Na die ervaring zijn we naar een stam geweest. Die mensen vertelden
ons hoe ze vroeger leefden en wat ze aten we hebben dan ook
gezellig mee gegeten. Maispap met kip was best wel lekker.

Nou ik ben bijna aan gekomen aan het einde van de vakantie maar
niet voor dat ik nog vertel dat ik nog een nijlpaard de fles heb gegeven
dat was best wel een enge ervaring.

Goed ik stop nu |k heb zo veel beleefd dat ik nog veel meer kan
schrijven.

Als je dit ook eens wil doen neem dat contact op met Barbera. Haar
telefoon nummer staat op www.gehandicaptenreizen.nl. Zij kan jou
meer vertellen maar als je een andere reis wilt maken vraag dan de
blauwe gids aan http://www.deblauwegids.nl. Daar staat voor elk wat
wils iets in.

Maar de safari is een echte aanrader. Het is redelijk aangepast, je
hebt natuurlijk nooit de dingen die je thuis hebt. En als je geen Engels
spreekt: geen nood er gaan ook 2 mensen mee die je begeleiden
waar dat nodig is.
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Hallo allemaal!

De zomervakantie zit er weer op,
dus weer naar school. In de vakantie
lekker twee weekjes weg geweest
naar  Frankrik. Tevens  mijn
achttiende  verjaardag  gevierd.
Aangezien je dan een auto mag
besturen, ben ik direct begonnen
met rijlessen. Met een paar kleine
aanpassingen, kussens in de stoel,
gaat het prima. Ik hoop dan ook snel
mijn rijpbewijs te kunnen gaan halen.
Maar ook aan de vakantie komt dus
een eind.

Op naar het laatste jaar op mijn
school. Dit  jaar is mijn
eindexamenjaar en hoop ik dus mijn
diploma te halen. Ik heb net als voorgaande jaren weer een extra
boekenpakket geregeld en een kluisje. Zo kan ik toch heel handig mijn
schoolboeken bij me hebben, zonder dat ik ermee moet fietsen en op
school een heel zware boekentas te hebben. Tot nu toe gaat het
allemaal nog goed op school. Als vanouds heb ik op vrijdagmiddag
weer gitaarles. Wat ik nog altijd erg leuk vind.

De vorige keer schreef ik dat het ziekenhuis waar ik voor controles
kom, een ‘dreamnight at the zoo’ organiseerde voor chronisch zieke
kinderen en dat ik daar naar toe zou gaan. Dat is inmiddels al weer
aan paar maand terug. Ik ben samen met mijn familie er na toe
geweest en het was ontzettend leuk.

Ik hoop de komende periode weer veel leuke dingen te gaan doen.
Het jongerenweekend en een voorstelling van Youp van ‘t Hek staan
sowieso al op de planning. Tot de volgende keer maar weer!

Groetjes, Diede
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Verslag van de jongerenbijeenkomst 13 september 2008

Door: Patrick

Langzaam komt iedereen binnen en zoekt een plaatsje. Na een kopje
thee/ koffie wordt het buffet geopend en kan iedereen aan het middag
eten beginnen. Tijdens het eten is iedereen druk in gesprek met
elkaar.

Na de lunch beginnen we
met het kringgesprek. In
het kringgesprek heeft
iedereen de kans om te
vertellen hoe het met
hem of haar gaat. Een
van de jongeren verteld
over haar geleidehond
die ze een paar weken el :
heeft, een ander over haar hws en weer een ander over een
laserbehandeling waarbij met succes vele fiboromen zijn verwijderd.
Nadat iedereen heeft verteld wat er te vertellen was, ging iedereen
zich klaar gaan maken voor de ontspanningsactiviteit.

Dit keer was het
midgetgolf op de
midgetgolfbaan in
Boskoop.  ledereen
doet vrolijk mee en
heeft er lol in. Het
blijkt dat sommige
banen nog best wel
moeilijk zijn. Na de
midgetgolf gaan we
weer terug  naar
Waddinxveen. Terug
in Waddmxveen is de dag aI weer bijna voorbij en rest ons nog een
hapje en drankje.
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Vragen over uw gezondheid bij een sollicitatie?
Let op uw zaak!

Bron: CG Raad 2008.

Het is vanaf 1998 niet meer gangbaar dat iemand een aanstellingskeuring
moet ondergaan voor een (nieuwe) baan. In dat jaar is de Wet Medische
Keuringen (WMK) van kracht geworden. Aanstellingskeuringen als drempel
naar werk zijn alleen toegestaan in functies waar de veiligheid of de
gezondheid in het geding is. Zo moet je van een buschauffeur of piloot
kunnen verwachten dat hij geen epilepsie of visuele beperkingen heeft. Ook
op werkplekken waar mensen aan stralingsgevaar zijn blootgesteld, worden
gezondheidseisen gesteld aan werknemers. Alleen in dergelijke gevallen zijn
aanstellingskeuringen toegestaan.

Keuringen bij een aanstelling zijn meestal dus niet aan de orde. Toch zijn er
mensen die onterecht te maken krijgen met vragen over hun gezondheid of
met een aanstellingskeuring. Zeker chronisch zieken en mensen met
beperkingen maken hier kans op. Wat kun je doen als je ermee te maken
krijgt?

Chronisch zieken en gehandicapten

Het aantal onterechte keuringen is vanaf 1998 afgenomen, maar het aantal
vragen naar de gezondheidstoestand van sollicitanten is aanzienlijk gestegen.
Dertig procent van de sollicitanten met chronische aandoeningen wordt ermee
geconfronteerd. Van de sollicitanten met een handicap krijgt zelfs 37 procent
te maken met vaak ongepaste vragen over lichamelike klachten of
zZiekteverzuim. Terwijl het in principe verboden is om vragen aan sollicitanten
te stellen over hun gezondheid. De Commissie Klachtbehandeling
Aanstellingskeuringen (CKA) houdt bij wat er misgaat en behandelt klachten
over keuringen. Door de nog relatieve onbekendheid van het CKA komen
lang niet alle klachten er terecht. De CKA wil hier verandering in aanbrengen.
Allereerst komt er meer informatiemateriaal van CKA. Het is de bedoeling dat
iedereen die met een keuring te maken krijgt, voortaan een folder van CKA
ontvangt.
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Wat doet de CKA?

Via de site www.aanstellingskeuringen.nl vindt u uitgebreide informatie over
de CKA. Wie bij sollicitatieprocedures onterecht te maken krijgt met vragen
over zijn gezondheid kan bij de CKA terecht voor adviezen. Op de website
van de CKA vindt u een uitgebreid overzicht van de uitgebrachte adviezen.
Vaak kunnen mensen een werkgever of personeelsfunctionaris nog tijdens
een sollicitatieprocedure erop attenderen dat er geen vragen over hun
gezondheid gesteld mogen worden.

Mensen die te maken hebben met onterechte aanstellingskeuringen kunnen
een klacht indienen bij de CKA. De CKA brengt altijd een oordeel uit over de
klacht. Dit oordeel is echter niet bindend en biedt de klager dus geen recht op
de beoogde baan. lemand kan wel met het oordeel van het CKA naar de
rechtbank stappen en zijn gelijk halen.

Dubbelfunctie: meld uw klacht!

Signalen over onterechte keuringen of vragen over de gezondheid van
sollicitanten  zijn belangrijk voor het CKA. Naast advisering en
klachtbehandeling richt de Commissie zich namelijik op keurings- en
bedriffsartsen, en werknemers- en werkgeversorganisaties. Ook deze
beroepswerkers en organisaties zijn vaak slecht op de hoogte van wat mag
en wat niet. Hoe meer informatie de CKA bereikt, hoe beter de organisatie in
staat is de grenzen van wat mag en niet mag bekend te maken aan
beroepsmatig betrokkenen.

Hier kunt u terecht voor vragen of klachten over keuringen e.d.: CKA, postbus

90 405, 2509 KL Den Haag; e-mail: info@aanstellingskeuringen.nl (ook voor
advisering).
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Klinisch Genetische Centra in Nederland

Universitair Medisch Centrum Groningen

Afdeling Klinische Genetica

Postbus 30001

9700 RB Groningen

Contactpersoon: Mw. Dr. D.M. van der Kolk, genetisch consulent
Tel. 050-3617229

Academisch Ziekenhuis Maastricht

Afdeling Klinische Genetica

Postbus 5800

6202 AZ Maastricht

Bezoekadres: P. Debyelaan 25, 6229 HX Maastricht
Contactpersoon:

Mevr. Prof. Dr. C.T.R.M. Schrander - Stumpel, klinisch geneticus
Tel.: 043 — 38.75.851

Fax: 043 — 38.75.800

Leids Universitair Medisch Centrum

Afdeling Klinische Genetica, K5 R178

Postbus 9600

2300 RC Leiden

Bezoekadres: Albinusdreef 2, 2333 ZA Leiden
Contactpersoon: Mevr. Dr. E.K. Bijslma, klinisch geneticus
Tel.: 071 — 52.68.033

Universitair Medisch Centrum Utrecht

Divisie Medische Genetica

Postbus 85090

3508 AB Utrecht

Bezoekadres: Lundlaan 6, 3584 EA Utrecht
Contactpersoon: Mevr. Drs P.F.lppel, klinisch geneticus
Tel.: 088-75.53.800
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Academisch Medisch Centrum Amsterdam
Afdeling Klinische Genetica

Meibergdreef 15

1105 AZ Amsterdam

Contactpersoon: Dr. J.M. Cobben, klinisch geneticus
Tel.: 020 — 56.65.110

Erasmus Medisch Centrum Rotterdam
Afdeling Klinische Genetica

Westzeedijk 112 - 114

3016 AH Rotterdam

Contactpersonen:

Mevr. Drs. Y. van Bever, klinisch geneticus
Mevr. Dr. A. Wagner, klinisch geneticus
Tel.: 010 - 70.36.915

Vrije Universiteit Medisch Centrum Amsterdam

NF — Werkgroep NF1 en NF2

Polikliniek Klinische Genetica

Postbus 7057

1007 MB Amsterdam

Bezoekadres:

Polikliniek VU Medisch Centrum, receptie D

De Boelelaan 1118, 1081 HZ Amsterdam
Contactpersoon: Mevr. C.J. Dommering, klinisch geneticus
Tel.: 020 — 44.40.150

Universitair Medisch Centrum St. Radboud Nijmegen
Afdeling Antropogenetica, sectie Klinische Genetica

Postbus 9101

6500 HB Nijmegen

Bezoekadres: Geert Grooteplein — Zuid 20, 6525 GA Nijmegen
Contactpersoon: Prof. Dr. B.C.J. Hamel, klinisch geneticus
Tel.: 024 — 36.13.946
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Relevante adressen

Breed Platform en Verzekerden Postbus
67026

1060 JA Amsterdam

020-48.00.333

www.bpv.nl

info@bpv.nl

Erfelijkheid
www.erfelijkheid.nl

Nederlandse Patiénten Consumenten
Federatie (NCPF)

Postbus 1539

Churchilllaan 1

3527 GV Utrecht

030-29.70.303

www.ncpf.nl
ncpf@ncpf.nl

Tegemoetkoming Onderhoudskosten
voor Gehandicapte kinderen
(telefoonnummer via internet)
www.svb.nl

www.onderwijsenhandicap.nl

Op deze website staat veel informatie
met betrekking tot naar school gaan met
een zichtbare of onzichtbare beperking.
ADHD, dyslexie, NLD ,

wettelijke regelingen, tips, van alles komt
aan bod.
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Chronisch Gehandicapten Raad
(CG-Raad)
030-29.16.600

www.cg-raad.nl
redactie@cg-raad.nl

Eurocat
Antwoordnummer 172
9700 VB Groningen
050-36.32.952
www.eurocatnederland.nl
eurocat@nedgen.azg.nl

Per Saldo
Belangenvereniging m.b.t
Persoonsgebonden budget

www.pgb.nl

Vereniging van Samenwerkende
QOuder- en Patiéntenorganisaties

www.vsop.nl

www.balansdigitaal.nl.

De uitstekende oudervereniging
Balans, voor ouders met kinderen
met leer-en gedragstoornissen,
heeft ook een uitstekende
website met veel informatie over
ADHD, NLD, PDD-NOS,
Dyslexie, Dyscalculie en
dergelijke.
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