Victor

Nieuwsbrief januari 2018

Hoera! Een nieuw jaar, een nieuwe lay-out!

Je leest momenteel onze eerste vernieuwde nieuwsbrief. We hielden reke-
ning met de suggesties die jullie aan ons bezorgden het voorbije jaar. Ook
volgden we een vorming bij Wablieft over duidelijk taalgebruik.

We kiezen nég meer voor autismevriendelijkheid:

we gaan voor duidelijke taal,

de oude rubrieken waren niet altijd passend, daarom gebruiken we nieuwe titels die
beter aangeven waarover de tekst gaat,

de lay-out is mooier en kleurrijker dan de vorige, maar blijft toch rustig,

een duidelijke indeling van foto’s en balkjes zorgt voor meer structuur,

we lezen onze nieuwsbrief na op typ- en spellingsfouten,

we kiezen voor een goed leesbaar lettertype,

de teksten maken we bewust niet te lang.

Voor de eerste keer stelde de redactie aan Team Victor ook enkele “eindejaarsvragen”. Daar kan je
onder andere lezen wat zij vzw Victor toewensen.

Ik wens dat deze donkere dagen voor jullie gelijk staan met gezelligheid, warmte en verbondenheid.
Ik wil jullie namens Team Victor een sprankelend 2018 wensen.

Veel leesplezier!

Stien Peeters
Directeur vzw Victor


http://www.wablieft.be
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Nieuws vanh de administratie

Aan wie kan ik administratieve wijzigingen
doorgeven?

o Wijzigingen i.v.m. adresgegevens of gezinssamenstelling:
via 051 25 25 28 of info@vzwvictor.be
o Wijzigingen in de betaalgegevens via lievevdv@vzwvictor.be

Hoe kan ik de dienst bereiken voor
informatie?

Voor algemene vragen of informatie kan je steeds terecht op het onthaal van vzw Victor. Het
secretariaat is elke werkdag telefonisch bereikbaar tussen 9u en 12u30 op 051 25 25 28.
Op andere tijdstippen kan je een bericht inspreken op het antwoordapparaat of een e-mail
sturen naar info@vzwvictor.be. Wij nemen dan contact met je op als je je gegevens achter
laat.

Hoe aanmelden?

Wij voorzien één contactpunt voor een aanmelding:
o telefonisch: elke donderdagvoormiddag van 9u tot 12u30 via 051 25 25 28
o elektronisch: via onze website www.vzwvictor.be

Het initiatief ligt bij de zorgvrager zelf. Dat wil zeggen dat de zorgvrager zelf (of zijn/haar
ouders) contact met ons moet opnemen om aan te melden.

Als een doorverwijzer inschat dat dit voor de betrokkenen moeilijk is, gelieve ons dit te
melden. Op die manier kunnen wij een oplossing voorzien.
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Eindejaarsvragen

Aan onze directeur, Stien Peeters:

o Watwas voor jou het lied van het jaar?
‘Smile’ van Tony Benett

¢ Uit welk boek haalde je dit jaar het
meeste inspiratie?
Slaap Zacht! van Inge Glazemakers
(non-fictie, over goede nachtrust voor
kinderen)

e Wat is je goede voornemen voor
2018?
Kwaliteit laten primeren op kwantiteit,
op vele gebieden.

o Wat wens je vzw Victor toe?
Avonturen! En veel moed, liefde en
goesting om ze te beleven.

Aan een lid van de raad van bestuur,
Joris Van Opstal:

* Welke opleiding/infomoment was
interessant en waarom?
Een voordracht van Thomas Fondelli
over ASS en eetproblemen. Het komt
door de ASS die mijn kinderen heb-
ben dat ze zo moeilijk eten. Het ligt
dus niet aan mij, maar enkel en alleen
aan autisme. Het verklaart heel veel
waarom mijn kinderen sommige din-
gen niet eten en waarom ze zo selec-
tief zijn.

e Wat is je goede voornemen voor
2018?
Hopelijk verder kunnen thuis blijven
om voor mijn kinderen te zorgen.

¢ Wat wens je vzw Victor toe?
Doe zo verder zoals jullie bezig zijn.
Jullie zijn dikwijls de redding voor
vele gezinnen.
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Eindejaarsvragen

Aan de collega’s:
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Nieuws van de contactpersoon

Niet zo lang geleden werd in Belgié de European Disability Card bekend gemaakt. Het is
een gratis nieuwe kaart, enkel voor personen met een erkende handicap. Deze kaart geeft
extra voordelen zoals vb. kortingen, recht op gereserveerde plaatsen, aangepaste rondlei-
dingen ...

Je kan deze kaart niet bij elke organisatie van sport-, cultuur-, of vrijetijdsactiviteiten ge-
bruiken. Vraag dit dus best even op voorhand aan de organisatie.

Deze kaart wil personen met een erkende handicap gemakkelijker toegang geven tot sport,
cultuur en vrije tijd net zoals iedereen.

Aanvragen?

Volgende gegevens heb je nodig om een aanvraag in te dienen:

o Naam en voornaam

Geboortedatum

Rijksregisternummer

Je dossiernummer als persoon met een handicap bij VAPH of FOD sociale zekerheid.

Aanvragen kan onder andere bij:
o FOD (federale overheidsdienst) sociale zekerheid
o www.mijnvaph.be

Wil je meer gedetailleerde informatie, klik dan hier. Je kan er onder andere meer lezen over
welke organisaties de kaart aanvaarden en een rubriek “veel gestelde vragen”.

Bron: https:/www.vaph.be/documenten/european-disability-card

+EU Disability Card &

e @ o ® @ ® o o0
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Oudercursus

Van september tot december 2017 gingen er twee oudercursussen door.

1.  voor ouders van kinderen tussen 6 en 7 jaar
2. voor ouders van jongeren tussen 12 en 14 jaar

Hieronder enkele opmerkingen van de ouders die de oudercursus gevolgd hebben:

“Een ideale groepsgrootte, ideaal dat onze kinderen dezelfde leeftijd hebben.”
o “De begeleiders weten waar ze het over hebben, hebben veel praktijkervaring.”

o “Door de cursus kan ik bepaalde reacties van mijn zoon beter begrijpen en relative-
ren. Waar ik vroeger mij zou aan ergeren of kwaad worden. Ik probeer ook mijn uitleg
duidelijker of eenvoudiger uit te leggen.”

o “Door de inleefoefeningen kan ik mij beter inleven, waardoor er een betere relatie
ontstaat met mijn zoon.”

o “Gezien ik bepaalde reacties sneller begrijp kan je ook rustiger er op inspelen. Je
probeert ook meer onverwachte situaties te voorkomen (ook al is dit niet steeds
haalbaar).”

o “Vooral veel praktische zaken mee-

genomen die we zeker zullen bijhou-
den en toepassen.”

o “Ik ben zelf rustiger en kan bedacht-
zamer reageren op negatief gedrag.”’

o “Door mijn vragen korter te maken
merkte ik direct verandering, het ligt
soms in de kleine dingen.”

. “Het is nu niet enkel meer stress en
mislukkingervaringen, ook kleine
succeservaringen kunnen besproken
worden en dat geeft moed om door
te gaan.”
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Outreach in 2017

Sinds 2014 krijgen wij subsidies om onze kennis over autisme te delen met anderen. Dit
wordt ‘outreach’ genoemd.

Op onze website vind je informatie over outreach: www.vzwvictor.be/outreach.

We kregen in 2017 weer heel wat vragen. Op 27 hiervan konden we een antwoord bieden.
Hieronder een overzicht van de verschillende sectoren waar we langs gingen:

4% 4%

7%

15%

11% 7%

B Onderwijs m VAPH
M Thuiszorg Jongerenwelzijn

M Eerste lijn (CGG, huisarts)  ® Kind & Gezin - Kinderopvang

B Psychiatrie B Andere
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Prikkelgevoeligheid: horen

Mensen met autisme nemen prikkels vaak op een heel andere manier waar. lemand kan
zowel over- als ondergevoelig zijn voor bepaalde prikkels.

In de vorige twee VictorSprokkels bespraken we dit voor ‘zien’ en ‘voelen’. Nu gaan we
dieper in op ‘horen’. Later komen de andere zintuigen aan bod.

Wil je eerst een uitgebreide uitleg lezen over hoe mensen met autisme prikkels verwerken
in de hersenen? Klik dan hier.

In onderstaande tabel zie je enkele gedragskenmerken van over- en ondergevoeligheid
voor horen. Neem deze signalen serieus en hou er, in de mate van het mogelijke, rekening

mee.
Bedekt de oren met de hand. Slaat op voorwerpen en met deuren.
Slaapt heel licht. Houdt van vibratie.

Is bang van dieren. Is graag in de keuken of de badkamer.
Heeft een hekel aan onweer, de zee, men- | Houdt van mensenmenigten, druk verkeer,
senmenigte, enz. e.d.

Gaat niet graag naar de kapper. Scheurt graag papier in stukjes, verkreukelt

papier met de hand.
Blijft uit de buurt van geluiden en lawaai. | Wordt aangetrokken door geluid.

Herhaalt steeds hetzelfde geluid om andere | Maakt luide, ritmische geluiden.
geluiden te blokkeren.

Panisch voor geluid van stofzuigers en|Geen reactie op omgevingsgeluiden die

boormachines. heel nabij zijn.
Last hebben van lawaaierige ruimtes zoals | Oor heel dicht bij de geluidsinstallatie hou-
eetzalen en speelplaatsen. den.

Geluid overstemmen door harde en andere | Vertraagde reactie op opdrachten.
geluiden te maken.

Tips bij overgevoeligheid voor horen

o Zorgervoordatgeluidinde ruimte beperkt wordt. Let voornamelijk op bronnenvanwis-
selend geluid, zoals radio en televisie. Sluit vensters als er veel lawaai van buiten komt.
Het geluid van een afzuigkap, een computer of een tikkende klok is een constant
achtergrondgeluid. Dit kan heel storend zijn, dus zet deze apparaten af als die niet
gebruikt worden.
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o Voor anderen kan een constant achtergrondgeluid juist helpend zijn om andere gelui-
den te overstemmen of om de overgang van volledige stilte naar geluid minder lastig
te maken.

o Let op galm en echo. Gebruik eventueel schermen, geluidsdempers, gordijnen of
doeken tegen de muur om geluid te dempen.

o Plak viltjes op deuren om het geluid van dichtklappen te dempen.

° Nodig minder mensen uit op feesten of voorzie een rustig hoekje waar de persoon
tot rust kan komen. Bekijk ook de locatie van het feest. Een tuinfeest met veel ruimte
zorgt voor minder prikkels dan een te kleine zaal met slechte akoestiek.

o Een koptelefoon kan veel geluidsprikkels buitensluiten. Het kan rust bieden en de
concentratie verhogen door omgevingsgeluiden te dempen. Het is niet zo dat je niets
meer hoort, maar alle geluiden worden gedempt. Hoe veel het geluid gedempt wordt,
is afhankelijk van koptelefoon. Naast koptelefoons kunnen ook oordopjes helpen.
Deze kunnen op maat gemaakt worden voor de beste pasvorm. (zie foto's)

o Ook een set oorwarmers, een muts of haarband over de oren kan al heel wat geluid
filteren.

o Kies voor schoenen die weinig geluid maken.

o Praat niet te luid en blijf op één plaats staan als je spreekt.

Geluidsdempende koptelefoon Oordopjes Koptelefoon
met noise-cancelling

o

Tips bij ondergevoeligheid voor horen

o Plan regelmatig activiteiten in waarbij geluid gemaakt kan worden. Denk aan trom-
melen, hardop woorden lezen, klappen, zingen in de echomicrofoon. (zie foto)
Wissel denkactiviteiten af met activiteiten waarbij geluid gemaakt mag worden.

o Vraag met meerdere zintuigen aandacht en wacht tot je deze krijgt alvorens een op-
dracht te geven. Bv: zoek oogcontact, spreek hen aan met hun naam, zwaai om hun
aandacht te trekken ...

o Maak een geluidenlotto: steek verschillende voorwerpen in identieke, niet doorzich-
tige doosjes. Zoek de twee gelijke geluiden bij het schudden van de doosjes.

° Draag piephakken of maak kaarten vast aan de fietswielen zodat ze een klapperend

Nieuwsbrief januari 2018 10



Prikkelgevoeligheid: horen

geluid maken. Deze zorgen voor een extra auditieve prikkel. (zie foto)
Kies voor een muziekhobby.
Gebruik een heldere stem bij het geven van instructies of het vertellen van een ver-
haal. Wissel hoge en lage klanken af. Zing eens een instructie.

° Wisselende ritmes en geluidsfrequenties zijn activerend. Monotone en ritmische ge-
luiden zijn kalmerend. Ga op zoek naar wat iemand het best activeert.

° De ‘WhisperPhone’ kan ervoor zorgen dat men zichzelf beter kan horen en zich hier-
door soms beter kunnen concentreren. Ook kan het helpen bij mensen die heel luid
praten en hierdoor zelf ondervinden hoe luid ze effectief praten. (zie foto)

A

)

Piephakken Echomicrofoon WhisperPhone

Meer uitleg en tips kan je onder andere op deze websites vinden:
http:/www.sensomotorische-integratie.nl
http:/www.senso-care.be

http://7zintuigen.nl/
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Oproep

wetenschappelik onderzoek

Inleiding

Om kwaliteitsvolle dienstverlening te kunnen bieden, is het nodig dat wij op de hoogte
blijven van de resultaten van recent wetenschappelijk onderzoek. Graag werken we dan
ook mee als hogescholen of universiteiten vragen hebben voor onze doelgroep.

Oproep 1

TIARA (Tracking Infants At Risk for Autism) is een nieuwe, grootschalige studie van de
Universiteit Gent (onder leiding van prof. Herbert Roeyers en prof. Rudy Van Coster) en de
KULeuven (onder leiding van prof. llse Noens en prof. Jean Steyaert).

Ze zijn hiervoor op zoek naar jongere broertjes en zusjes van kinderen met ASS, die ze wil-
len opvolgen vanaf de leeftijd van 5 maanden tot 3 jaar. Heb je een kind met ASS en ook
een baby (jonger dan 5 maanden, of nog onderweg) en wil je de ontwikkeling van je baby
van nabij laten opvolgen?

Heb je interesse om mee te werken aan dit onderzoek of wens je meer informatie? Stuur
gerust een mail naar tiara@ugent.be, tiara@kuleuven.be of ga naar de website www.tiara-
onderzoek.be.

Oproep 2

Ervaart jouw kind daguitstappen vaak als stresserend?
Ben je op zoek naar hulpmiddelen om deze activiteiten aangenamer te doen verlopen?

Sien Depoortere van de KULeuven is op zoek naar gezinnen met minstens één lagere-
schoolkind met ASS. In het kader van haar studie ontwikkelt zij sociale verhalen (visuele
stappenplannen die helpen om structuur en voorspelbaarheid te bieden ter voorbereiding
van een activiteit) voor een pretpark, museum, erfgoedsite en dierentuin.

In een eerste fase neemt ze een kort interview met jullie af (20 - 30 minuten) over de
problemen die jullie zoon/dochter ervaart tijdens een daguitstap. Daarna ontwikkelt ze
zelfstandig de sociale verhalen. Vervolgens mogen jullie samen met jullie zoon/dochter
een bezoek brengen aan een van de betrokken aanbieders van een daguitstap. Tot slot zal
Sien opnieuw met jullie afspreken om kort te overlopen hoe dit geweest is en of de sociale
verhalen in orde zijn.
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Achteraf krijgen jullie alle ontwikkelde sociale verhalen mee naar huis.

Heb je interesse om mee te werken aan dit onderzoek of wens je meer informatie? Stuur
gerust een mail naar sien.depoortere@student.kuleuven.be.

Oproep 3

Ben jij een man of vrouw tussen 18 en 30 jaar?
Ben je rechtshandig?
Werd bij jou de diagnose ASS gesteld?

Edith Claus en Lotte Ingels van de KULeuven onderzoeken het effect van oogcontact ma-
ken tijdens het uitvoeren van een beweging, met en zonder toediening van oxytocine (ook
wel het knuffelhormoon genoemd).

De metingen duren twee uur en gaan vanaf januari van start in Leuven, onder leiding van
doctoraatsonderzoeker Jellina Prinsen en prof. dr. Kaat Alaerts.

Naast de metingen met Transcraniéle Magnetisch Stimulatie nemen we ook verschillende
vragenlijsten en een |Q-test af.

De contactmomenten worden ingepland volgens eigen beschikbaarheid.

Bij deelname aan het onderzoek, ontvangt de proefpersoon uiteraard een degelijke ver-
goeding.

Heb je interesse om mee te werken aan dit onderzoek of wens je meer informatie? Stuur
gerust een mail naar jellina.prinsen@kuleuven.be.

Oproep 4

Aan de KU Leuven (faculteit gezins- en orthopedagogiek) loopt momenteel een onderzoek
rond transitiezorg. Dit is de zorg en begeleiding die personen met ASS kunnen krijgen bij
de overgang naar de volwassenheid (bij thema’s als: het maken van studiekeuzes, de over-
gang naar zelfstandig wonen, overstappen van begeleiding voor kinderen/jongeren naar
begeleiding voor volwassenen, enz.).

Het onderzoek omvat een online vragenlijstenstudie. Deelnemers krijgen een toegangs-
code en kunnen via een link naar de vragenlijst. Het invullen duurt maximum 30 minuten
(de duur is afhankelijk van de snelheid van de deelnemer).
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Oproep wetenschappelijk onderzoek

De deelname verloopt anoniem, en alle verstrekte informatie en gegevens worden ver-
trouwelijk behandeld. Er is geen onkostenvergoeding, maar personen met ASS die deelne-
men maken wel kans om een bioscoopticket te winnen.

Voor het onderzoek worden twee groepen deelnemers gezocht:

. Jongvolwassenen met ASS tussen 18 en 25 jaar met ASS (zonder verstandelijke be-
perking of met een licht verstandelijke beperking).

. Ouders van jongvolwassenen met ASS tussen 18 en 25 jaar (zonder verstandelijke
beperking of met een licht verstandelijke beperking).

Je kan deelnemen tot en met 15 januari 2018.

Heb je interesse om mee te werken aan dit onderzoek of wens je meer informatie? Stuur
gerust een mail naar sarah.clauwaert@kuleuven.be of ga naar de website: https:/ppw.ku-
leuven.be/ogop/jongvolwassenen/ASSonderzoeksdeelname#transitiezorg.
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Victor op Facebook

Er verschenen opnieuw heel wat interessante links en statussen op onze facebookpagina.
We lichten er enkele uit:

o Dit Engelstalig filmpje ‘Things Not To Say To An Autistic Person’ is zowel grappig als
herkenbaar.

o Kennen jullie de pagina Pictokilogram al? Een diétistenpraktijk voor kinderen met
autisme met eetproblemen.

o “Als er al een verband bestaat tussen het nemen van antidepressiva tijdens de zwan-
gerschap en autisme bij het kind, dan is dat verband zeer klein.” Klik hier om de resul-
taten van dit Britse onderzoek te lezen.

o De jongere broers van een meisje met autisme hebben het hoogste risico om ook
autisme te hebben, zo blijkt uit deze studie.

o “Twee derde van de mensen met autisme is normaal- tot hoogbegaafd. Omdat zij
zich over het algemeen (redelijk) goed kunnen aanpassen aan hun omgeving, blijft
juist bij deze groep de stoornis vaak (lang) onontdekt.” Lees hier het artikel van Plus
Magazine.

o Sommige onderzoekers geloven dat de verhouding man-vrouw bij autisme niet 5:1
is, maar 2:1. Klik hier om het artikel ‘Hoe vrouwen hun autisme camoufleren, en daar
onder lijden’ van NRC te lezen.

o Vanaf 3 december is er op BBC een Engelstalige miniserie van zes afleveringen te
zien: ‘The A word’. Centraal staat een gezin uit het Lake District van wie de jongste
zoon de diagnose autisme krijgt. Klik hier om een trailer te bekijken.

o Tom Kuipers (psychiater bij het Dr. Leo Kannerhuis) en Frank Reiber (ervaringsdes-
kundige) hebben het in dit filmpje over de voor- en nadelen van een diagnose au-
tisme.

e  Hoe denken kinderen zelf over hun autisme? Lees hier de 10 dingen die je moet we-
ten over kinderen met autisme: "Autisme bepaalt niet mijn hele persoonlijkheid, ik
ben op de eerste plaats kind".
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Victor op Facebook

Wil je geen enkele van onze statussen en links missen?

Ga naar www.facebook.com/vzwuvictor en klik op ‘vind ik leuk..

Als je even op deze knop blijft staan met je muis, kan je instellen hoe je onze meldingen
wil krijgen.

We hebben ondertussen al meer dan 2200 likes!

N DIAGNOSE
BEF’AALT NIET m%ﬁ'
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Nieuw(tje)s

Onze peter Mathias Sercu vormde samen met onze meter Jits
Van Belle en hun vrienden een quizploeg op Quiztor.

Ons kinderteam vergaderde op die beruchte sneeuwdag in de-
cember via skype. Zo hoefden de thuisbegeleiders zich niet te
verplaatsen en kon de vergadering toch doorgaan.

We zijn twee nieuwe projecten aan het uitwerken binnen de brussenwerking.
e ‘“superbrus”: 1e leerjaar tot 3e leerjaar
e “#hoezitdatnu? #autisme”: 5e leerjaar tot 2e middelbaar
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Sponsoring

In het vierde kwartaal van 2017 mochten wij mooie sommen ontvangen. Deze sommen
geven ons ademruimte om kwalitatieve dienstverlening te blijven bieden.

Drie gezinnen uit Torhout, Gent en Sint-Michiels maakten een gift over.

Er zijn verschillende Music For Life acties opgezet ten voordele van onze dienst. De acties
die we op dit moment kennen, zijn de volgende:

¢  Vlammetjes for Life van Jana Windels

Mag het wat meer zijn? van Eurotuin

Spelletjes for Life van Praktijk 72 in Kortemark

Koffie for Life van Praktijk 72 in Kortemark

Victoorbellen for Life van Fien en Stien

Muffins voor het goede doel van Herenkapper en barbier Haartiest in Wevelgem &
Kortrijk

Popcorn for Life van MPI GO Sterrebos

Roste centjes verzamelen van KSV Rumbeke

Connect voor Victor van Connect Group leper

Kerstbar van GBS Klavertje Vier in Moorslede

Wafels for Life van Lore, Elias en Nena

Wensster van Colora Wargem

Seba for life van de padvinders van Sint Joris Izegem

Servaco doet mee! van Servaco in Wevelgem

Koekjesverkoop van De Kleine Tovenaar Freinetschool Izegem

W 6 & & 6

B @ & @& & ¢ & & ¢

We schreven deze nieuwsbrief half december, dus deze lijst is mogelijk niet volledig. In
onze volgende editie zullen we terugblikken op alle voorbije acties.
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MUSIC 4 LIFE

Wij hebben een wishlist, een lijst met dromen die wij nog willen realiseren, maar waarvoor
de middelen ons ontbreken. Bedrijven of serviceclubs die ons willen steunen, kunnen deze
wishlist opvragen via info@vzwvictor.be.

Enkele voorbeelden van onze dromen: uitbreiding van onze docuruimte met nieuwe boe-
ken/materialen, vrijetijdsactiviteiten voor personen met autisme, extra man- of vrouw-
kracht om de wachtlijstproblematiek aan te pakken, een eigen huis... een plek onder de
zon.

*** giften vanaf € 40 geven recht op een fiscaal attest ***
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