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Het StotterFonds is een samenwerlkingsverband van
de Nederlandse Stottervereniging Demosthenes en de Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie.



Op 22 oktober (Wereldstotterdag) 2018 vierden we het 20-jarig bestaan van
de Nederlandse Federatie Stotteren. Bij deze gelegenheid introduceerden we
de nieuwe naam: StotterFonds. De voorlichting over stotteren in Nederland
heeft feitelijk een langere geschiedenis.

Al'in 1979 ontstond vanuit de vereniging Demosthenes de Stichting tot
Voorlichting over Stotteren (SVS). Van daaruit ontstond in 1997 het Stotter
Informatie Centrum (SIC). De Nederlandse Federatie Stotteren (NFS) is voort-
gekomen uit de gemeenschappelijke vergadering van de twee verenigingen
Demosthenes en Nederlandse Vereniging voor Stottertherapie (NVST) en
de twee stichtingen Nationaal Fonds Stotteren en Stichting Voorlichting
Stotteren (SVS). De oprichting van de NFS was in 1998 en daarom in 2018
ons 20-jarig bestaan. Ter gelegenheid van het 10-jarig bestaan is ook een
jubileumboekije uitgebracht waarin de geschiedenis uitvoeriger wordt
besproken met de namen van veel van de waardevolle pioniers erbij. Zie
https://www.stotteren.nl/over-ons/838-10-jarig-jubileum.html.

In dit feestboekje (indien het elektronisch gelezen wordt, zijn de hyperlinks
actief en vetgedrukt) vindt u een terugblik over de afgelopen 10 jaar en een
blik naar de toekomst. Verder een terugblik op de feestelijke dag.

Het prachtige verhaal: 13 Ways of Looking at

a Stammer, dat David Mitchell in 2013 op het IFA
congres in Lunteren 2013 heeft gehouden is nu in
het Nederlands vertaald door onze nieuwe
voorzitter John Kagie. David Mitchell is een
bekende schrijver en een persoon die stottert.

Congreseentrum o Het verhaal zal in de vorm van een boekje worden
uitgegeven en nieuwe donateurs krijgen dit
thuisgestuurd.

David Mitchell
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Binnen het StotterFonds (voorheen dus de Nederlandse
Federatie Stotteren) bundelen de Nederlandse Stotter-
vereniging Demosthenes en de Nederlandse Vereniging voor
Stottertherapie (NVST) hun krachten met betrekking tot de
taak die zij ook al afzonderlijk hebben, nl. voorlichting.
Deze taak voeren zij nu meer dan 40 jaar gezamenlijk uit.
In het begin gingen de mensen van Demosthenes naar
scholen en dergelijke, later kwamen er gedrukte brochures
bij en nu is er een website met veel informatie en digitaal
materiaal. De gedrukte brochures moeten regelmatig
worden vernieuwd. Dit alles vraagt steeds meer overleg

en organisatie van uitvoering. Dat is de taak van het
StotterFonds. Wat hebben we gedaan (met accent op de
laatste 10 jaar) en wat gaan we doen?

We onderscheiden twee aspecten:



1. INHOUDELUK

???

Het hoe en waarom van onze

voorlichting is gedefinieerd in
onze statuten. Zie artikel 2.

2.1 De stichting heeft als doel
het ondersteunen van alle
kwalitatief goede activiteiten in
Nederland met betrekking tot:
de vermindering van de stotter-
problematiek; de preventie van
stotteren; de diagnostiek en de
behandeling van stotteren; de
evaluatie van resultaten van
stottertherapieén; de voorlichting
over stotteren; het verruimen
van de kennis over stotteren; en
voorts al hetgeen met een en
ander rechtstreeks of zijdelings
verband houdt of daartoe
bevorderlijk kan zijn, alles in de
ruimste zin des woords.

2.2 De stichting zal zich bij de
verwezenlijking van haar doel-
stelling zo neutraal mogelijk
opstellen en op geen enkele
wijze voorkeur geven aan enige
therapierichting of instelling,
anders dan op objectieve
gronden.

Papieren Informatiemateriaal

We hebben heel veel ‘papieren’
informatiemateriaal, te vinden in
onze webshop. Deze folders en
boekjes kunnen besteld worden,
maar in de afgelopen jaren zien we
een daling daarvan, omdat er al
veel informatie op de website staat
en een aantal brochures ook gratis te
downloaden zijn. We volgen daar-
mee de trend in de maatschappij.
Het lijkt een gemis aan inkomsten
te betekenen, maar ook toen de
folders gekocht werden, legden
we er in feite op toe. Toch blijven
we de service van gedrukte
brochures geven.

Voorts hebben we veel brochures
en boekjes gelipdatet, dan wel
geheel nieuw uitgewerkt.
Voorbeelden daarvan zijn in de
afgelopen periode o.a.: Ik kan beter
stotteren dan jij, Stotteren in het
Voortgezet Onderwijs, Stotteren in
de klas, tips voor ouders, Stotteren
en lezen, informatie voor leer-
krachten en Stop het pesten.



Ja, ook dat is een krachtig medium.
We hebben een aantal ‘Tips for
Scripts’ geschreven, informatie op
basis waarvan films ontwikkeld
kunnen worden.

Deze persoonlijke filmpjes kunnen
juist door hun spontaniteit grote
impact hebben. Een compilatie
daarvan werd vertoond op het
lustrumfeest.
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Website en Sociale media

Een goed onderhouden actuele web-
site is niet meer weg te denken en is
een onmisbaar medium bij het
verzorgen van voorlichting. Onze
website heeft in de afgelopen
periode een ingrijpende update
gekregen.

Middels Facebook sluiten we aan bij
wat er in de wereld over stotteren
aan nieuws tot ons komt en plaatsen
we zelf ook nieuws. Het heeft onze
aandacht, dat onze website goed is
afgestemd op die van onze partners.

il

Zo zijn wij zo veel mogelijk zicht-
baar in de maatschappij, maar heel
belangrijk is dat de Media ons vinden
en ons bij deze activiteiten ook
steunen. En dat lukt vaak goed,
vooral rond wereldstotterdag. Een
overzicht is te vinden op de website:
https://www.stotteren.nl/
in-de-media.html.



Posters

Opvallende informatie in het straat-
beeld en in wachtkamers kan ook
gegeven worden middels posters.
Elke campagne op wereldstotterdag
ondersteunen we met een poster.
Dit jaar de poster met bekende
personen die stotteren. De poster
heeft de titel: Wij stotteren ook.
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Informatie per telefoon of mail

Voor snelle informatie en onder-
steuning hebben we ook een
helpdesk die middels E-mail of
telefoon op werkdagen continu
bereikbaar is. We geven uiteraard
geen telefonische therapie, maar
onze medewerksters helpen alle
klanten heel vriendelijk en invoelend
om zelf de weg te vinden in stotter-
land. Er is een trend zichtbaar naar
toename van het websitebezoek en
een afname van het gebruik van de
helpdesk. We hopen maar dat de
duidelijke informatie op de website
daar de oorzaak van is.
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Publieksmanifestaties

Zijn belangrijk, niet alleen met
betrekking tot de aanwezigen tijdens
een dergelijke bijeenkomst zelf,
maar ook voor de aandacht in de
media die hiermee opgeroepen
wordt. Zo is er een voorlichtings-
bijeenkomst/stotterbeurs geweest
over diverse therapieén (samen met
Demosthenes, in 2011), daarna een
bijeenkomst op Wereldstotterdag
2014 samen georganiseerd met de
Koninklijke Academie voor Weten-
schappen (KNAW), in 2016 is het
lustrum van Demosthenes uitge-
breid gevierd met daaraan vooraf-
gaand een theatervoorstelling voor
kinderen over het schaap Joep dat
stottert. In 2018 de viering van het
lustrum op Wereldstotterdag met
de bijeenkomst in de Tolhuistuin
Amsterdam, waarvan hierna een
kort verslag volgt.



Martin Laamers]
“Tk ben een stotteraar (exzprofvoetballer):

/' maar één met de beats... “Acceptatie”

WI
STOTTEREN
OOK!

(¢ 28
“Misschien ben ik daarom
ook wel gaan zingen,
dan stotter ik niet.”

) 2 Waldemar Torenstra (acteur):

Ed Sheeran) ‘

(singer’songwriter): | “Stotteren is soms
“Knowing what to sa echt heel onhandig,

but not really % maar het hoort een beetje
being able to express it bij me en als je dat accepteert
is the most difficult.” kun je er ver mee komen.”

Bron: The Stuttering Foundation Copyright Brunotti




Richtlijn Stotteren

Deze eerste Richtlijn is recentelijk
opgesteld, mede op ons initiatief en
met onze financiéle ondersteuning.
Via de link op onze website vindt u
ook de patiéntenversie van deze
Richtlijn. Ook hebben wij (in woord
en geld) bijgedragen aan de Engelse
vertaling van deze Richtlijn. Deze
Engelse versie wordt inmiddels in
een groot aantal landen al gebuikt.

Wetenschap

Wetenschap valt volgens de statuten
ook onder ons doel. Zo is enerzijds
de Richtlijn geheel gebaseerd op
wat wij in de wetenschappelijke
literatuur kunnen lezen, anderzijds
beogen wij ook de stand van de
wetenschap te bevorderen.

Twee nu lopende voorbeelden
daarvan:

Dr. Marie-Christine Franken (Erasmus
MC Rotterdam) heeft een baan-
brekend onderzoek over vroege
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Wetenschap (vervolg)

interventie bij kinderen die stotteren
uitgevoerd. Zij heeft hiervoor de
3-jaarlijks grote prijs van de
International Fluency Association
gekregen. Die studie heeft een
goed gedefinieerde groep van 200
kinderen en hun ouders opgeleverd,
zowel voor als na het volgen van
therapie. Dit is het grootste zodanig
cohort ter wereld en wij hebben het
Max Planck Instituut voor Psycho-
linguistiek, Nijmegen benaderd met
het voorstel om personen uit deze
groep neurogenetisch te analyseren.
Dit onderzoek voldoet uiteraard aan
alle medisch ethische eisen. Dit loopt
nu en we hopen hier uniek nieuwe
inzichten te krijgen over de oorzaken
van stotteren, alsook de voor-
spellende waarden van diagnostiek
bij het volgen van therapie.

Een tweede voorbeeld: al jaren is bij
de vroegdiagnostiek in gebruik de
ScreeningsLijst Stotteren. Deze lijst
is toch enigszins verouderd, moet
worden aangepast aan recente
literatuur zoals die ook in de Richt-
lijn is verwoord, en moet ook qua
informatica aangepast worden aan
de huidige elektronische mogelijk-
heden. Dr. Marie-Christine Franken
heeft hier een start mee gemaakt.



Internationale contacten

Personen die stotteren denken soms
dat ze er alleen voor staan. Het is
de kracht van Demosthenes door
het lotgenotencontact de mensen
met stotteren een platform te bieden
waar men elkaar kan ontmoeten.
Terwijl in de statuten vooral de
Nederlandse aspecten van ons
werk vermeld zijn, groeide het
inzicht dat we er ook in Nederland
niet alleen voor staan. Demosthenes

is lid van de International Stuttering
Association (ISA) en velen van ons
zijn lid van de International Fluency
Association (IFA). Om van deze
activiteiten goed gebruik te maken,
en om onze capaciteiten ook daar-
toe in te zetten, zijn (of waren) we
zeer actief in deze organisaties (onze
oud-voorzitter Bert Bast was secretaris
van de ISA en is nu lid van de
Scientific Committee van de IFA).

Ook hebben we goede contacten
met de Wereld Gezondheid
Organisatie in Geneve over
gemeenschappelijke projecten.

2. ORGANISATORISCH

Inhoudelijk is er, zoals u in het voorgaande hebt kunnen lezen, veel werk verzet.
Dit is mede mogelijk gemaakt door een aantal organisatorische aanpassingen.

e Vermindering van vaste lasten.
We hebben na de pensionering
van onze medewerker in vaste
dienst besloten om ons eigen
bureau op te heffen en te gaan
participeren in een koepel-
organisatie, het FBPN.

Door een goede combinatie
van verschillende expertises
hebben we zo het beste van
twee werelden gekregen:
goede persoonlijke front-office
die continu bereikbaar is
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alsook goede onderbouwende
back-office voor speciale taken.
Het is efficiént en voordelig.

e Professionalisering van de
eigen organisatie.
We hebben onze plannen
niet alleen gemaakt, maar die
ook helder opgeschreven.
Een Beleidsplan, een lange
termijn financiéle verantwoor-
ding, een Communicatieplan,
etc.



GOED DOEL

Betrouwbaarheidskenmerken van
de website en de organisatie.
We zijn uiteraard een Algemeen
Nut Beogende Instelling; hebben
onze organisatie financieel zo
goed op orde dat we ook het
veel strengere CBF-keurmerk
hebben. Alles wat wij op de
website presenteren voldoet aan
de strenge inhoudelijk eisen die
de Internationale organisatie
Health on Net stelt. Dit betekent
dat alles op onze website ‘waar’
is — hetgeen helaas niet van alle
circulerende informatie gezegd
kan worden. Al deze keurmerken
hebben een beperkte geldigheid
en moeten steeds weer verant-
woord worden — hetgeen met
succes gebeurt.

Algemeen Nut
Beogende Instelling
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e Fondsenwerving

Al dit werk kan alleen worden
gedaan met een goede financiéle
basis. Deze basis wordt verzorgd
door jaarlijkse bijdragen van
zowel Demosthenes als de NVST.

Verder hebben we donateurs,
en het lukt vaak om voor speciale
projecten extra financiering
te verkrijgen. Daarnaast komt
er geld binnen van donateurs
en door onze projecten
professioneel en goed onder-
bouwd aan te vragen is het
vaak gelukt extra financiering
te regelen voor projecten
zoals eerder beschreven.

Voor de duidelijkheid: vrijwel al
deze projecten kosten veel meer
geld dan wij konden opbrengen.
Onze bijdrage voor deze projecten
werkte dus niet als brandolie,
maar meer als smeerolie. Het feit
dat het StotterFonds geld in een
project wil steken maakt het voor
fondsen makkelijker om soms
een veelvoud van het bedrag
beschikbaar te stellen.



OERZICH
VAN HE
LUSTRU/
FEEST

22 OKTOBER 2018



Aan het begin wordt een serie van vlogs vertoond van mensen

die stotteren. Dagvoorzitter Andrew Makkinga opent de bijeen-
komst. Hij begint al zeer persoonlijk: ‘Tijdens de voorbereiding
ging een wereld voor mij open’. Hij zal overigens de nieuwe
internationale omschrijving gebruiken: persoon die stottert, en
niet stotteraar — die is immers veel meer dan dat alleen. Hij dankt
Hanna Worm en Maarten van Heems van het bureau BKB en
Jeanet Huijgen van de FBPN voor de organisatie. De gastheren
zijn het NFS-bestuur, Bert Bast, Anja Pluut, Ernst van der Vlist,
Jan Bouwen en John Kagie. Hij legt uit hoe we in 3 rondes met
gasten aan tafel en deelnemers in de zaal 3 thema's gaan
bespreken: Stotteren, wat is het; wat doet het met je; wat kan je

eraan doen? Hierna een indruk van die gespreksrondes.
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Marie-Christine
Franken,
groepsleider
spraakpathologie

. binnen KNO
Erasmus MC, voortrekker op het
gebied van vroege interventie.

Zij geeft een moderne definitie met
daarbij het belang van genetica en
neurologie. En wat we zien is alleen
maar de buitenkant; veel speelt
zich ook af aan de binnenkant de
persoon die stottert. Zij hoopt dat
voor haar pensionering veel
huidige raadsels al wel zijn
opgelost.

Kurt Eggers,

Q Peter Hagoort,
directeur Max
Planck Instituut
Psycholinguistiek,
Nijmegen,
verbaast zich erover dat stotteren
niet veel meer voorkomt. Er zijn
immers bij spreken zo'n 100 spieren
betrokken, veel verschillende hersen-
gebieden, zo'n miljard zenuw-
cellen en nog veel meer verbindingen
daartussen, het is een orkest zonder
dirigent. Hij benadrukt dat de
plasticiteit erg groot is; kinderen
kunnen snel iets leren en dat biedt
grote therapeutische mogelijk-
heden vooral op jonge leeftijd.

docent in Antwerpen en assistant professor in Turku,
Codrdinator van European Clinical Specialization Fluency,
bespreekt vooral de verergerende en in stand houdende
factoren: temperament, vatbaarheid voor en impact van

pesten; anders dan vaak wordt gedacht, zijn personen die stotteren niet
meer of minder ‘zenuwachtig' dan anderen. Ook bespreekt hij de rol van
de internationale verbanden, waarbinnen hij actief is.



Bert Bast,

ervaringsdeskundige, in zijn werkzame leven hoofd
diagnostisch lab Immunologie AZU, en tijdens het lustrum
voorzitter NFS bespreekt de vraag: is het aangeboren of
aangeleerd (nature or nurture?). Onderzoek bij tweelingen
of na adoptie maakt het duidelijk: tot 80% moet er erfelijke invloed zijn.
Er is nog veel onderzoek nodig en op een nieuwe manier. Belangrijk:
ouders veroorzaken het stotteren niet door slechte opvoeding of zoiets.
Andrew vraagt: je bent ook apotheker, bestaat er al een stotterpil? Nee, er
zijn gewoon teveel verschillende soorten stopcontacten en stekkers in je
hersenen. En tot nu toe zien we soms enig effect, maar veel bijverschijnselen,
of weinig bijverschijnselen maar geen effect.

A

Else EISIng' EEN FILM VAN SOPHIE VAN DE POL

onderzoekt op
Instituut genetische

factoren bij taal

en spraak storingen, legt uit wat
die nieuwe aanpak is, en hoe

het verschilt van de door Bert
genoemde aanpak. Het gaat dan
niet om een enkele afwijking met
een wellicht groot effect (waar-
schijnlijk zeldzaam), maar meer om
een samenspel van afwijkingen met
elk een klein effect (wellicht vaker
voorkomend). Zij kondigt de start
van een nieuw onderzoek aan, met
de komst van een nieuwe website
waar potentiele deelnemers zich
kunnen aanmelden.

Ook de zaal doet mee;

de ontdekking dat je niet stottert
als je tegen je goudvis praat, wekt
veel hilariteit en bespiegeling.




Sophie van de Pol,
scenarioschrijver
en regisseur van
de korte fictiefilm
i ‘ Fucking Cola die
najaar 2018 in premiére is gegaan
op het Nederlands Filmfestival,
inmiddels andere festivals in binnen-
en buitenland aandoet, en al een
groot aantal prestigieuze prijzen
heeft gewonnen. De film speelt
zich af op een familieverjaardag en
gaat over een neef die zwaar
stottert en onderschat wordt.

De verschillende reacties (oma,
moeder, broer) worden besproken
en alom herkend.

5
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Zie http://www.ijswater.nl/
producties/fucking-cola/.

We kunnen de film zelf ook gaan
zien; producent lJswater Films heeft
Fucking Cola on demand beschik-
baar gemaakt en is te vinden via
https://www.filmfestival.nl/films/
fucking-cola
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Martin Laamers,
profvoetballer o.a.
bij Vitesse en oud
international,
heeft (samen met
Remco Kock) een boek over de
impact van zijn stotteren geschreven:
O-o0-0-ranje, leven met een spraak-
gebrek.

Hij vertelt van zijn jeugdtrauma’s
dat hij brood moest gaan halen.
Andrew helpt hem even, waarop
Martin hem corrigeert: ‘niet doen,
eerst vragen'. Het heeft zijn
loopbaan als voetballer en coach
(dus niet geworden) wel degelijk
beinvloed.

Inmiddels vindt Martin het niet
meer belangrijk wat anderen van
zijn stotteren vinden. Het is zijn
missie om mensen die stotteren te
helpen hun stotteren te accepteren.



Derek Otte,
stadsdichter
Rotterdam, leraar
Spoken Word

WL Hogeschool
Rotterdam. ‘Op school was ik zeer
aanwezig maar kon niet goed praten.
Ik leerde woordenboeken uit mijn
hoofd voor alternatieve woorden,
maar bij mijn voornaam werkte dat
niet. Die kon ik niet uitspreken. Nog
steeds is dat lastig. Het ging dus nooit
‘vanzelfsprekend'. Hij las iets voor
uit eigen werk: ‘lIk kom wel uit mijn
woorden, mijn woorden komen niet
it mij'.

Maaike
Nieuwkamp

heeft een dochter
die stottert, is zelf
ook logopedist

en nu in opleiding voor stotter-
therapeut. Alle mogelijke gevoelens,
gedachten en handelingen (falen, in
bescherming willen nemen, schuld-
gevoel, willen helpen, ander kind
niet verwaarlozen, hulp vragen en
krijgen) komen mooi aan de orde.

Peter van Galen
was loodgieter, is
nu zanger onder
de artiestennaam
Peter Gayle.

Hij gaat er nu over zingen: Ik stotter.
Samen met Annabel en Aldo;
unieke uitvoering en een mooi
voorbeeld van samenwerking.



Rutger Wilhelm
is marketing en
communicatie-

Marie-Christine
Franken

We vieren vandaag
adviseur en hij ook dat je de grote
broddelt. Dat is een prijs van de IFA hebt
iets andere vloeiendheidsstoornis dan  ontvangen; voor welk werk is dat?

stotteren en hij kondigt een door Dat gaat over vroege interventie.
hem te schrijven boek aan met Vroeger dacht men: stotteren, je
beschrijvingen en tips: bv neem hoeft er niets aan te doen, want het
bewust pauzes. gaat vanzelf over. En anderzijds kan

je er ook niets aan doen. Beide is
niet waar: stotteren gaat niet altijd
spontaan over en dan kan therapie
(vooral vroeg beginnen) heel goed
helpen. En we moeten leren van
personen die stotteren: wanneer en
waarom wordt aangeboden hulp al
dan niet gebruikt? Het is belangrijk
om het stotteren in medische context
te zien (genetica en neurologie,
gehoor en motoriek) te onderzoeken
en te behandelen.




Anneke Busser
is Logopedist-
stottertherapeut en
voorzitter van de
/i NVST.
Het unieke van de behandeling
door logopedist-stottertherapeuten
van NVST is dat hierbij zowel aan-
dacht besteed wordt aan het spraak
motorisch aspect en ook de psycho-
logische impact van stotteren. We
werken op het grensvlak van logo-
pedie en psychologie. Daartoe
volgen we de literatuur, ontwikkelen
we zelf nieuwe aanpassingen, en
heel belangrijk was het schrijven
van de richtlijn. We begrijpen dat
er verschil is tussen de situatie
binnen (de spreekkamer) en buiten;
tussen buiten (wat we zien) en
binnen (in het hoofd.) En wij beogen
die verschillen te overbruggen.

Bert Bast
spreekt nu ook
voor Demosthenes
en roept iedereen
- op lid te worden
en leden te werven. Zo helpen we
samen bij voorlichting en stimulering
van onderzoek. Hij wijst ook nog
op het belang van de internationale
aspecten. Stotteren komt overal
ongeveer gelijk voor, maar wordt
wel in verschillende culturen
verschillend ontvangen.
We hebben bv binnen de ISA een
verklaring opgesteld wat je van je
therapeut moet verwachten, zie
http://www.isastutter.org/
wp-content/uploads/2013/06/
Declaration-for-Stuttering-
Treatment.pdf.
Een belangrijke notie van deze
verklaring is: de aanname van
‘baat het niet dan schaadt het niet’
gaat niet op.



Daarna volgt de feestelijke aankondiging van de nieuwe naam.
Een druk op de knop, het logo verschijnt op scherm, twee bestuursleden
komen met vlaggen het podium op, groot applaus.

Jane Fraser,

Voorzitter Stuttering Foundation in
Amerika feliciteert ons met een
video met de nieuwe naam.

Er volgt een tweede serie vlogs en
we gaan naar de borrel.




Met het maken van dit boekje willen we de herinnering

aan dit mooie feest een blijvend karakter geven.

Het was een feestelijke dag op een prachtige locatie.
Een hele organisatie, maar zeer de moeite waard.

We hopen dat iedereen die er was er met plezier aan terugdenkt en
we willen eindigen met een oproep:

e blijf ons volgen op www.stotteren.nl,

e volg ons op de facebookpagina stotteren.nl

e meld u aan voor de nieuwsbrief op stotteren.nl

e wordt donateur van het StotterFonds

e wordt lid van Demosthenes

Wij beloven ons te blijven inzetten voor het StotterFonds!

Het bestuur
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