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Samen	sterk	voor	syndromen	 
*	Welke	stappen	worden	gevolgd? 

*Welke	taak	is	er	weggelegd		voor	de	jeugdarts? 
 
Hoe	bekend	ben	jij	met	syndromen?		

Syndroom	van	Down,	Neurofibromatose	type	1,	Noonan	syndroom,	Marfan	syndroom,	Fragiele	X	syndroom,	Foetaal	
alcohol	syndroom,	Kabuki	syndroom,	Rett	syndroom,	Syndroom	van	Hunter.	Deze	syndromen	hoeven	bij	jeugdartsen	
niet	onbekend	in	de	oren	te	klinken.	Toch	zijn	het	allemaal	zeldzame	aandoeningen,	zelfs	Down	syndroom	komt	
weinig	voor.	Het	gaat	om	aandoeningen	die	bij	minder	dan	1:	2000	mensen	voorkomen.	

Sommige	kinderen	met	een	syndroom	zijn	acuut	ziek	of	hebben	opvallende	uiterlijke	kenmerken.	Zij	zijn	vaak	snel	in	
zorg	bij	de	kinderarts.	Een	aantal	syndromen	herkennen	jeugdartsen	met	hun	klinische	blik	veelal	direct	op	het	
spreekuur,	denk	aan	kinderen	met	Down	syndroom.	Soms	valt	aan	andere	kinderen	iets	op,	maar	zijn	de	
dysmorfologische	kenmerken	lastiger	te	beschrijven.	Veel	syndromen	beginnen	met	een	ontwikkelingsachterstand	
en	gaan	vaak	gepaard	met	somatische	problematiek:	groeiachterstand,	voedingsproblemen,	hartproblemen,	visus-
en	gehoorproblemen,	recidiverende	infecties	en/of	gedragsproblemen.	Dagelijkse	problematiek	op	het	spreekuur	
van	de	jeugdarts.	

Hoe	kun	je	als	jeugdarts	tussen	alle	alledaagse	klachten	toch	kinderen	met	een	syndroom	signaleren?	Hoe	kan	je	als	
jeugdarts	bijdragen	aan	de	diagnostische	zoektocht	en	welke	mogelijkheden	heeft	de	kinderarts	na	verwijzing?		

Waarom	is	juist	bij	metabole	syndromen	tijdige	verwijzing	extra	van	belang?	

Wanneer	is	er	bij	een	groeiachterstand	reden	tot	medicamenteuze	behandeling?	Wat	zijn	feiten	en	fabels	over	
groeihormoontherapie?		
	
Wat	betekent	het	voor	ouders	om	te	horen	dat	je	kind	een	(onbekend)	syndroom	met	complexe	problematiek	heeft	
en	welke	impact	heeft	dit	op	het	gezin?	

Kleine	kinderen	worden	“groot”,	ook	kinderen	met	syndromen.	De	overgang	naar	de	zorg	voor	volwassenen	begint	bij	
kinderen	met	een	syndroom	en	een	verstandelijke	beperking	al	ruim	voor	de	18e	verjaardag.		

Kinderen	met	een	syndroom	verblijven	vaak	in	een	kinderdagcentrum.	Een	deel	volgt	speciaal	onderwijs:	bijvoorbeeld	
een	mytylschool	of	ZML-school.	Enkele	kinderen	volgens	regulier	onderwijs	met	inschakeling	van	extra	hulp.	
Jeugdartsen	werkzaam	in	het	speciaal	onderwijs	hebben	na	de	diagnose	regelmatig	te	maken	met	kinderen	met	een	
syndroom.	Hoe	kun	je	als	jeugdarts	je	bijdrage	leveren	aan	het	zorgtraject	?	

Na	deze	dag	ben	je	als	jeugdarts	up-to-date	over	deze	nieuwe	ontwikkelingen	en	inzichten	op	het	gebied	van	
syndromen.	Hiermee	kun	je	aan	de	slag	tijdens	je	eigen	spreekuur.	

Laat	je	aan	het	einde	van	de	dag	verrassen	door	een	spannende	finale!	

Goede	voorbereiding?	Maak	de	scholing:	Zeldzaam	in	de	praktijk-	vroegsignalering	en	begeleiding	door	de	jeugdarts.	
Je	vindt	de	nascholing	op	www.huisartsengenetica.nl/nascholing-erfocentrum.		

	
 
Namens	de	Vergader	Voorbereidings	Commissie 
Sandra	Gijzen 
Geja	Jol	
Gastlid:	Sigrid	Hendriks,	Ambassadeur	Zorg	voor	Zeldzaam 
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09:00	–	9:30	 Inschrijving	en	ontvangst	met	koffie	en	thee 
  
9.30	-	9.35	
9:35	-	10:00	
	
10:00	-	10:30	

Opening	door	de	dagvoorzitter	Mevr.	Drs.	S.	(Sigrid)	Hendriks,		AJN	Ambassadeur	gastlid	VVC	
Algemene	ledenvergadering	Mevr.	Drs.	A.	(Astrid)	Nielen,		Arts	M&G,		voorzitter	AJN 
	
Jeugdarts	en	AJN	met	blik	op	de	toekomst	Mevr.	Drs.	A.	(Astrid)	Nielen,		Arts	M&G,		
voorzitter	AJN	

  
10:30	-	11:00 ‘Mantelmama’ 	

V.	(Vera)	Tomassen,	moeder	van	Bommel	en	Fiene	

  
11:00	-	11.20 Koffie	/	Thee 

11:20	-	11:35	 Vroegsignalering	 
Mevr.	Drs.	S	(Sigrid)	Hendriks,	AJN	Ambassadeur	gastlid	VVC	
	

11.35-	12.35	 	Signaleren	van	syndromen	&	NVK	Richtlijn	Ontwikkelingsachterstand		
Dr.		M	(Merel)	Klaassens,	kinderarts	Erfelijke	Aangeboren	Aandoeningen	(EAA)	MUMC	
Maastricht	

12.35	-	13:05	
	
	
13.05	-	14.00		
	
14.00	-	14:30	
	
	
14.35	-	15.05	

	
15.10	-	15.40	

Metabole	aandoeningen		
Floris	Hofstede,	kinderarts-metabole	aandoeningen	UMCU/WKZ	Utrecht		
	
Lunch	met	informatiemarkt	en	muzikaal	intermezzo	“De	Vrolijke	Noot”		
	
‘Behoeften	van	ouders	bij	complexe	problematiek’		
Dr.	M	(Mattijs)	Alsem,	kinderrevalidatiearts	Amsterdam	UMC	locatie	AMC	

	
Groeihormoonbehandeling	bij	syndromen:	feiten	en	fabels		
Dr.	N.(Nina)	Schott,	kinderarts-endocrinoloog	Zuyderland	MC	Sittard/Heerlen	
	
ICF	model	&	samenwerking	jeugdarts	-	AVG		
Dr.	A	(Agnies)	van	Eeghen,	arts	voor	verstandelijk	gehandicapten	(AVG)	Amsterdam	UMC	
locatie	AMC	
 

15.40	-	16.00 Koffie/Thee	 

16.00	-	16.30	
	
	
	
16.30	-	17.00	

Jeugdarts	in	het	speciaal	onderwijs		
Caroline	Schuiling-	de	Vries,	jeugdarts	KNMG	Gemeente	Utrecht	Volksgezondheid	
Veronique	van	der	Ham-Borawitz,	jeugdarts	Gemeente	Utrecht	Volksgezondheid	
	
Finale	Samen	sterk	voor	Syndromen	(panel,	kennisvragen)		
	

17.00 Afsluiting	 



 

 

 

Algemene	informatie 

Wetenschappelijke	vergadering	AJN 

22	maart	2019 

Kosten:	
De	kosten	voor	deze	dag	bedragen:	

€	75,-	voor	leden	en	€	140,-	voor	niet-leden.	
	

Aanmelden:	
U	kunt	zich	voor	deze	dag	aanmelden	via	Mijn	AJN.		
U	kunt	een	collega	(nog	niet	lid	van	de	AJN)	gratis	meenemen	naar	deze	dag,	zie	aanmeldingsformulier.	
.	

	

Inschrijving:	
Er	kunnen	maximaal	400	mensen	aan	de	wetenschappelijke	vergadering	deelnemen.	Inschrijving	vindt	plaats	op	
volgorde	van	binnenkomst	van	het	inschrijfformulier	samen	met	de	eenmalige	machtiging.	U	ontvangt	wel	een	
bevestiging	van	uw	inschrijving.	Indien	u	niet	geplaatst	kunt	worden,	nemen	we	contact	met	u	op.	
Accreditatie	is	aangevraagd	bij	het	ABSG	voor	4	punten.	
	

Routebeschrijving:	
Trein	
Jaarbeurs	Utrecht	ligt	naast	het	Centraal	Station	Utrecht	en	is	dus	uitstekend	te	bereiken	per	trein.	Volg	vanaf	het	
Centraal	Station	de	borden	‘Jaarbeursplein’.	U	loopt	in	vijf	minuten	naar	het	Beatrixgebouw	of	het	hallencomplex	
van	Jaarbeurs	Utrecht.	
Plan	hier	uw	reis	met	openbaar	vervoer.	
	
Auto	&	Parkeren	
Komt	u	met	de	auto,	volg	dan	vanaf	de	Ring	Utrecht	de	blauwe	ANWB	borden	met	de	aanduiding	‘Jaarbeurs’.	
Jaarbeurs	Utrecht	beschikt	over	uitgebreide	parkeermogelijkheden,	in	het	centrum	van	Utrecht,	op	het	eigen	
terrein.	
	
Voor	actuele	informatie	over	de	bereikbaarheid	van	het	Utrechtse	centrum	en	wegwerkzaamheden	in	dit	gebied,	
kijkt	u	op	www.utrechtbereikbaar.nl.	
	

Als	u	agendapunten	wilt	inbrengen	voor	de	ALV	dan	kunt	u	deze	uiterlijk	een	week		tevoren	aanleveren	via	de	website:	
www.ajnjeugdartsen.nl	of	bij	het	secretariaat:	:	secretariaat@ajnjeugdartsen.nl.	

 


