Wiedemann-Steiner
syndroom?

Het Wiedemann-Steiner syndroom
is een zeldzame ziekte. Het wordt
veroorzaakt door een foutje in het
erfelijk materiaal; het KMT2A gen.
Deze fout is ook bij Myla geconsta-
teerd. Er bestaat een grote variatie
in de hoeveelheid en de ernst van de
symptomen die de kinderen met dit
syndroom krijgen en dit valt niet te
voorspellen. Bij Myla bv. worden de
hersenen onvoldoende aangestuurd
doordat het stofje dat noodzakelijk
is voor de ontwikkeling bij haar
ontbreekt. Dit zorgt voor de proble-
men, die hiervoor zijn beschreven.
Myla heeft niet alle kenmerken van
dit syndroom. Het lijkt een nieuwe
variant en dit leidt nu tot nader on-
derzoek in binnen- en buitenland.
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Stichting vrienden met Myla

De stichting is op 23 december
2016 opgericht uit de noodzaak
dat lang niet alle therapieén en
onderzoeken gericht op commu-
nicatie met kinderen met een
ernstige verstandelijke handicap
kunnen worden vergoed. Wij
ervaren al een aantal jaren elke
dag wat dit betekent.

Wij hebben een dochtertje met
enkele kenmerken van het zeld-
zame Wiedemann-Steiner syn-
droom. Wij zien elke dag de
strijd die zij voert, doordat ze op
het niveau van ongeveer ander-
half jaar functioneert; het korte-
termijn geheugen mist en bijna
geen enkel woord begrijpt of kan
spreken, waardoor zij zich vaak
gefrustreerd en boos kan uiten
en de ontwikkeling blijft steken.
Hoe moeilijk is het als je niet
begrepen wordt en je weinig of
niets duidelijk kunt maken.

Ouders van Myla
Gijs en Suzan Kaandorp

Doel van de stichting

Wij willen met onze stichting bereiken dat
Myla en kinderen met vergelijkbare proble-
men en de vaak bijbehorende ernstig ver-
standelijke handicap met grote communica-
tieproblemen een kans krijgen om beter te
leren communiceren.

Hoe willen wij dit bereiken?

Het aanbieden van werkzame therapieén
en hulpmiddelen gericht op communicatie
aan kinderen, die niet worden vergoed door
de reguliere verzekeraars en andere uitke-
rende instanties. Het bundelen van kennis
en ervaring met betrekking tot dergelijke
therapieén in samenwerking met andere
stichtingen en instanties.

Wat is er toe nu toe al bereikt?

Enkele vorderingen op het gebied van com-
municatie door intensieve samenwerking
met andere stichtingen en het aanschaffen
van hulpmiddelen voor de
doelgroep.

Door bv paardrijden is bij
Myla de samenwerking
tussen de linker— en rech-
terhelft van het brein ver-
beterd. Belangrijk voor de
verdere ontwikkeling.

Hoe kunt u hierbij helpen ?

U kunt onze Stichting financieel onder-
steunen via onderstaande bankrekening,
zodat het geld gebruikt kan worden voor
werkzame therapieén en hulpmiddelen

voor onze doelgroep.

Tevens kunt u ons helpen door o.a. aan
derden kenbaarheid te geven van onze
Stichting en het werven van sponsoren.
Verder zijn alle ideeén van harte welkom.

Wij houden u graag op de hoogte van de
ontwikkeling en vorderingen van Myla en
de doelgroep via onze facebookpagina en

de website.

Wat kunnen
wij bieden ?

Voor informatie en
hulp kunt u contact
opnemen met onze
Stichting via ons

of rechtstreeks met
de ouders van Myla,
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