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Op 10 september 2016 vond in Babberich bij kiddiez speeltuin de cri-du-chat fami-

liedag plaats. Rond 14.00 stroomde het geleidelijk vol. Wat was het fijn om iedereen

weer te zien. Er is onderling zoveel begrip en herkenning.

Omdat het cri du chat syndroom zo zeldzaam is en vele artsen
en behandelaars hier nooit van gehoord hebben is het heel fijn
om tips, ideeén maar ook gevoelens bij elkaar kwijt te kunnen
en met elkaar te kunnen delen.

Wat altijd enorm opvalt tijdens zo'n dag, zijn de geluiden van
emoties van de kinderen. Of ze nu hard huilen, lachen of mop-
peren, de kinderen klinken bijna allemaal hetzelfde. Het unieke
hoge geluidje maakt dat het lijkt alsof het allemaal broertjes en
zusjes van elkaar zijn. Sommige gezinnen moesten wel 3 uur
rijJden om op deze dag aanwezig te zijn. Je merkt dan ook gelijk
hoeveel behoefte er is aan zulke dagen. Ikzelf word er altijd heel

CRI DU CHAT SYNDROOM

warm van. De kinderen en broertjes en zusjes speelden naar
hartelust in het overdekte kinderspeelparadijs.

Af en toe werd er een traantje gelaten, het blijft ergens toch
ook confronterend, als je ziet waar sommige ouders soms dage-
lijks mee te worstelen hebben. Aan de andere kant geeft zo'n
dag ook weer veel hoop, want wat een lieve cri-du-(s)chatjes
zijn het bij elkaar!

Rond 18.00 uur was het alweer voorbij. Dikke knuffels werden
her en der uitgedeeld.

Tot volgend jaar allemaal!
Amber Flanderijn




Cri du chat famdé&daym

De laatste jaren is de familiedag voor cri du(s)chat kinderen
en familieleden door een van de ouders zelf georganiseerd.
Steeds op een andere plaats. In 2013 voor het eerst in speel-
park Oud Valkeveen. In 2014 in Almere bij de tuinvereniging
de Kluitenduikers en in de jaren 2015 en 2016 in Babberich bij
het indoor speelparadijs Kiddiez.

Eris veel belangstelling voor de ontmoetingsdagen. Op
facebook is er tussen een aantal families al regelmatig contact
en dan is het leuk om de gelegenheid te hebben om elkaar te
ontmoeten. Er komen zelfs families uit Belgié en Duitsland.
ledereen die ook een keer de familie dag wil organiseren

kan zich opwerpen. Het is leuk dat er zo elk jaar weer andere
ideeén ontstaan en dat het op verschillende locaties in het
land wordt georganiseerd. Misschien kan het ook zelfs een
keerin Belgié?
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De Stichting het huis van Klaasje en de vereniging VG netwerken
stellen hiervoor een budget van € 300,- per jaar beschikbaar.

Spelregels:

e |edereen kan zich opwerpen om een keer een cri-du-chat
dag te organiseren (bij meerdere aanmeldingen wordt er
geloot).

e Wanneer er eten wordt georganiseerd (bv barbecue ) mag
de eigen bijdrage niet meer bedragen dan €10 per volwas-
sen persoon.

¢ Kinderen binnen het gezin hoeven geen bijdrage te betalen.

* De dag moet leuk en aantrekkelijk zijn voor de kinderen met
cri-du-chat en ook voor de broer(tjes) en zus(jes) zonder
beperking.

Opgeven van je idee / voorstel kan tot 31-2-2017 via een mail
naar: info@hethuisvanklaasje.nl.

Blijf op de hoogte via facebook pagina /zeldzame chromosoom afwijking Criduchat Belgié/Nederland.





