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Stellingen behorend bij het proefschrift
Genetic Syndromes in the Family

Child Characteristics and Parenting Stress in
Angelman, CHARGE, Cornelia de Lange, Prader-Willi, and Rett Syndrome

Josette Wulffaert

Het hebben van een kind met één van de vijf onderzochte syndromen is een risicofactor
voor het ontwikkelen van een ernstige mate van ouderlijke stress (dit proefschrift).

De mate waarin ouders de opvoeding als stressvol ervaren en welke kindkenmerken met
de stress samenhangen is syndroomafhankelijk. Dit benadrukt het belang van syndroom-
specifiek onderzoek (dit proefschrift).

Kinderen met CHARGE syndroom verschillen meer van elkaar dan dat ze op elkaar lijken
(dit proefschrift).

Gedragswetenschappers in de praktijk dienen bedacht te zijn op de verhoogde prevalentie
van autistische gedragingen bij de vijf onderzochte syndromen (dit proefschrift).

Ouders moeten ouders kunnen zijn en niet de codrdinatoren van de zorg voor hun kind
met een genetisch syndroom.

Lotgenotencontact is essentieel voor gezinnen met een kind met een genetisch syndroom.
Bezuinigen op ouderverenigingen is daarmee een zeer kostbare bezuiniging.

Individuele descriptieve diagnostick met inachtneming van kennis over het syndroom en
geassocieerde problemen is van essentieel belang om tot goede ondersteuning te komen.

Internationale samenwerking in het veld van genetische syndromen is ook voor gedrags-
wetenschappers noodzakelijk om het onderzoek naar gedragsfenotypen daadwerkelijk
verder te helpen.

Het zal de orthopedagogiek ten goede komen als wetenschappelijk onderzoekers hun hy-
pothesen ook als clinici in de praktijk toetsen en clinici hun in de praktijk gegenereerde
hypothesen tevens wetenschappelijk onderzoeken.

Het schrijven van een proefschrift door middel van artikelen komt wel de output maar niet
noodzakelijk de samenhang en kwaliteit van het onderzoek ten goede.

De voorliefde om een productieve sfeer op de werkplek te creéren met kleurrijke kitsch
blijkt overdraagbaar te zijn van promotor naar promovendus.




