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1. [bookmark: _Toc501387632][bookmark: _Toc501387907]Algemene onderwerpsverkenning

1.1 [bookmark: _Toc501387633][bookmark: _Toc501387908]Vertaal je thema

-      Williams  syndroom (gevonden door “Kinder syndromen” op te zoeken in google) 
· Potocki Lupski syndroom (gevonden door “Kinder syndromen” op te zoeken in google) 
· Het syndroom van Smith Magenis (gevonden door “Kinder syndromen op te zoeken in google) 
· Fragile X syndroom (gevonden door “Kinder syndromen” op te zoeken in google) 
· Epilepsie syndromen (gevonden door “Kinder syndromen” op te zoeken in google)
· Down Syndroom (eigen kennis)

[bookmark: _Toc501387634][bookmark: _Toc501387909]1.2 Gebruik stapgewijs een drietal van je zoektermen 

Google
	
	Nieuws
	Eindwerk
	Video’s
	Afbeelding 
	Boeken 

	Williams syndroom 
	518 
(Door in google “Williams syndroom” op te zoeken en bij zoektermen “Nieuws” aan te klikken) 
	5 170
(Door in google “Williams syndroom eindwerk” in te typen) 

	4 880 
(Door in google “Williams syndroom” op te zoeken en bij zoektermen “Video’s” aan te klikken)
	169 000
(Door in google “Williams syndroom afbeelding” in te typen) 
	1 870 
(Door in google “Williams syndroom” op te zoeken en bij zoektermen “Boeken” aan te klikken) 

	Potocki Lupski Syndroom 
	10
(Door in google “Potocki Lupski Syndroom” op te zoeken en bij zoektermen “Nieuws” aan te klikken) 
	1 190
(Door in google “Potocki Lupski syndroom eindwerk” in te typen) 

	249
(Door in google “Potocki Lupski Syndroom” op te zoeken en bij zoektermen “Video’s” aan te klikken) 
	826
(Door in google “Potocki Lupski syndroom afbeelding” in te typen) 

	1
(Door in google “Potocki Lupski Syndroom” op te zoeken en bij zoektermen “Boeken” aan te klikken) 

	Het syndroom van Smith Magenis 
	5 
(Door in google “Het syndroom van Smith Magenis” op te zoeken en bij zoektermen “Nieuws” aan te klikken) 
	24 900
(Door in google “Het syndroom van Smith Magenis eindwerk” in te typen) 

	1 750
(Door in google “ Het syndroom van Smith Magenis” op te zoeken en bij zoektermen “Video’s” aan te klikken)
	18 200
(Door in google “Het syndroom van Smith Magenis afbeelding” in te typen) 

	8 030
(Door in google “Het syndroom van Smith Magenis” op te zoeken en bij zoektermen “Boeken” aan te klikken) 



















Bing

	
	Nieuws
	Eindwerk
	Video’s
	 Afbeelding 
	Boeken 

	Williams syndroom 
	14
(Door in Bing “Williams syndroom” op te zoeken en bij zoektermen “Nieuws” aan te klikken) 
	 56 000 000 
( Door in Bing “Williams syndroom eindwerk” op te zoeken) 
	169 000 000
(Door in Bing “Williams syndroom video’s” op te zoeken)
	58 300 000 
(Door in Bing “Williams syndroom afbeelding” op te zoeken)
	58 000 000  (Door in Bing “Williams syndroom boeken” op te zoeken)

	Potocki Lupski Syndroom 
	0
(Door in Bing “Potocki Lupski Syndroom” op te zoeken en bij zoektermen “Nieuws” aan te klikken) 
	125 000 
( Door in Bing “Potocki Lupski syndroom eindwerk” op te zoeken)

	79 800 000 
(Door in Bing “Potocki Lupski Syndroom video’s” op te zoeken )
	1 670 000 
(Door in bing “Potocki Lupski syndroom afbeelding” op te zoeken)
	1 740 000 
(Door in Bing “Potocki Lupski Syndroom Boeken” op te zoeken) 

	Het syndroom van Smith Magenis 
	16 
(Door in Bing “Syndroom van Smith Magenis” op te zoeken en bij zoektermen “Nieuws” aan te klikken) 
	246 00
(Door in Bing “Syndroom van Smith Magenis eindwerk” op te zoeken)
	1 750
(Door in google “ Het syndroom van Smith Magenis” op te zoeken en bij zoektermen “Video’s” aan te klikken)
	284 000
(Door in google “ Syndroom van Smith Magenis afbeelding” op te zoeken )
	8 030
(Door in google “Het syndroom van Smith Magenis” op te zoeken en bij zoektermen “Boeken” aan te klikken) 




[bookmark: _Toc501387635][bookmark: _Toc501387910]1.3 Gebruik zelfde zoektermen op Limo

	
	Artikels 
	Eindwerk
	Audiovisueel materiaal 
	 Diverse teksten 
	Boeken 

	Williams syndroom 
	32
(Door in Limo “Williams syndroom” op te zoeken en bij type bron “ Artikels” aan te klikken) 
	 11
( Door in Limo “Williams syndroom” op te zoeken en bij type bron “eindwerk” aan te klikken) 
	9
(Door in Limo “Williams syndroom” op te zoeken) en bij type bron “Audivisueel materiaal aan te klikken)
	1  
 (Door in Limo “Williams syndroom” op te zoeken en bij type bron “Diverse teksten” aan te klikken)
	39 
 (Door in Limo “Williams syndroom” op te zoeken en bij type bron “Boeken” aan te klikken)

	Potocki Lupski Syndroom 
	
Hier kon ik niets over vinden op Limo


	Het syndroom van Smith Magenis 
	6
(Door in Limo “Syndroom van Smith Magenis” op te zoeken en bij type bron  “Artikels” aan te klikken) 
	


Ik kon geen Eindwerken, Audiovisueel Materiaal en Diverse teksten terug vinden op Limo. 


	2
(Door in google “Het syndroom van Smith Magenis” op te zoeken en bij Type bron “Boeken” aan te klikken) 







[bookmark: _Toc501387636][bookmark: _Toc501387911]1.4 Kwaliteit van je zoekresultaten 

-	Google
· Actualiteit: Google is wel up-to-date, je kan er iedere dag nieuwe informatie op vinden 
· Betrouwbaarheid: De betrouwbaarheid van Google is minimaal, de inhoud is ook vaak partijdig. 
· Autoriteit: Verschillende mensen kunnen er hun mening op geven of dingen in aan passen waardoor dit dus niet erg betrouwbaar is. 
· Objectiviteit: Iedereen kan deze informatie ontvangen, zowel studenten als volwassen als ouderen,… Er wordt niet echt reclame gemaakt alleen uitleg gegeven.
 
· Bing 
· Actualiteit: op Bing kan je heel veel informatie vinden, meer dan op google ook vaak. Dit betekend dat ze dus enorm up-to-date zijn.
· Betrouwbaarheid: Persoonlijk denk/vind ik dat Bing nog onbetrouwbaarder is dan Google, is staat hier TE VEEL informatie op. 
· Autoriteit: Op Bing krijg je ook allemaal zaken die iedereen erop kan posten, niets hiervan wordt gecontroleerd, dus weer iedereen kan er van alles opzetten.
· Objectiviteit: Net zoals op Google kan iedereen veel zaken op posten, er is geen specifiek publiek, iedereen kan deze informatie vinden.


· Limo 
· Actualiteit: Op Lima kan je minder vinden dan op Google of Bing, minder actueel dus.
· Betrouwbaarheid: Limo is veel betrouwbaarder dan Google of Bing. Je kan ook heel gericht zoeken.
· Autoriteit: Op Limo kan je meestal ook een auteur en bronnelijst terugvinden, dit maakt het dus veel betrouwbaarder dan Bing of Google.
· Objectiviteit: Limo is vooral voor studenten gebruik. 



[bookmark: _Toc501387637][bookmark: _Toc501387912]1.5 Kritische terugblik op je algemene verkenning

a) Persoonlijk vond ik het zoekproces vlot verlopen, na even zoeken wat de juiste opdracht was. Ik kan de nodige en juiste informatie vinden.  
b) Ik zou misschien wat trefwoorden weg gelaten hebben bij sommige zaken zoals “het”, want ik heb ondervonden dat je hierdoor toch wat minder resultaten verkrijgt.
c) Het was ontzettend moeilijk om bij Limo de juiste dingen te vinden, bij één onderwerp kon ik zelfs niets vinden, want ik wel ontzettend jammer vind! Ik denk dat dit komt omdat er niet veel informatie bestaat over die ziekte/syndroom. Misschien omdat dit niet bekend is, en weinig mensen dit syndroom hebben waardoor er nog geen boeken over gemaakt zijn. Limo is ook beperkter dan Google, wat zeker ook zijn voordelen heeft. Maar voor heel specifieke onderwerpen kan je dus niet altijd iets vinden.
d) Dat je bij Bing niet altijd het aantal resultaten kan terug vinden, daarvoor moet je dan echt “video’s” of “nieuws” voor bij intypen.

[bookmark: _Toc501387638][bookmark: _Toc501387913]1.6 Formulering mogelijke informatie-of onderzoeksvraag 

· Welke kinder syndromen bestaan er?
· Wat is het Williams syndroom? 
· Hoeveel kinderen hebben het syndroom van Down? 
· Hoeveel kinderen sterven aan het syndroom van Down? 
· Wat gaat er om in de gedachten van een kind met het syndroom van Down? 






[bookmark: _Toc501387639][bookmark: _Toc501387914]2. De basistekst 

Wetenschappelijk tekst zoeken
 https://rd.springer.com/article/10.1007/s12456-010-0022-3

( Ik heb dit gevonden door op Limo “ Kindergeneeskunde” op te zoeken, toen vond ik een  aantal resultaten op de site https://link-springer-com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be daar heb ik nog eens “Kindergeenskunde” ingetypt en dan heb ik dit artikel gevonden.)

[bookmark: _Hlk500940309][bookmark: _Toc501387640][bookmark: _Toc501387915]2.1 Bronvermelding

[bookmark: _Hlk500939861] C.M. van Gelder M.L.C. Hagemans J.M.P. van den Hout I.F.M. de Coo A.T. van der Ploeg J.A.M. Smeitink (April 2010) Tijdschrift voor Kindergeneeskunde, Volume 78, Issue 2, pp 81–88

[bookmark: _Toc501387641][bookmark: _Toc501387916]2.2 Bronvermelding bis

De onderzoekers (Van Gelder et al., 2010) beweren dat: “De ziekte van Pompe was lange tijd een onbehandelbare ziekte, waarvoor alleen ondersteunende behandeling mogelijk was” (pp. 84)

[bookmark: _Toc501387642][bookmark: _Toc501387917]2.3 Context 

Mijn tekst komt uit het tijdschrift “Tijdschrift voor Kindergeneeskunde” en is geschreven door verschillende artsen en kinderartsen. Ik heb het deeltje “Tijdige diagnostiek en behandeling van de ziekte van Pompe kan irreversibele orgaanschade voorkomen”. Het tijdschrift is eigenlijk voor een breed publiek beschikbaar maar kan vooral handig zijn voor mensen of artsen die specifiek iets willen te weten komen over de ziekte van Pompe. dr. Arnold Reuser las het manuscript kritisch na en het onderzoek naar de ziekte van Pompe in het Erasmus MC wordt financieel ondersteund door ZonMW – Nederlandse organisatie voor gezondheidsonderzoek en zorginnovatie (project no. 152001005), het Nederlandse TI Pharma-initiatief ‘Sustainable orphan drug development through registries and monitoring’ (T6-208), de Europese Unie, 7th Framework programme ‘Euclyd – a European consortium for lysosomal storage diseases’ (health F2/2008 grant agreement 201678), het Prinses Beatrix Fonds en Genzyme.

[bookmark: _Toc501387643][bookmark: _Toc501387918]2.4 Verneem meer over de auteurs 

· Mw. drs. C.M. van Gelder, arts-onderzoeker
· Mw. dr. M.L.C. Hagemans, postdoc onderzoeker
· Mw. dr. J.M.P. van den Hout, kinderneuroloog
· Dhr. dr. I.F.M. de Coo, kinderneuroloog
· Mw. prof. dr. A.T. van der Ploeg, kinderarts metabole ziekten
· Dhr. prof. dr. J.A.M. Smeitink, kinderarts metabole ziekten

Ik kon op verschillende sites zoals google/ Yahoo geen verdere informatie vinden over deze auteurs omdat ik hun namen niet volledig kan vinden in het tijdschrift. De afkorting van hun namen brengen me soms naar andere artikels maar niet naar meer informatie over de auteur zelf. Ik heb wel van iedere auteur hun functie/beroep kunnen vinden. 

[bookmark: _Toc501387644][bookmark: _Toc501387919]2.5 Structuur

Er zit een duidelijk structuur in de tekst met een inleiding, midden en slot. Er zijn een paar tussentitels die ervoor zorgen dat de tekst niet aan één stuk doorloopt en er werden foto’s geplaats ter verduidelijking van de teskt. Op het einde van de tekst vind je een mooie literatuurlijst/ bronnenlijst die niet volgens de APA-normen geschreven is want het jaartal van uitgave staat achteraan genoteerd i.p.v. na de familienaam. Er is geen voet- of eindnoot in de tekst te vinden.

[bookmark: _Toc501387645][bookmark: _Toc501387920]2.6 Zoek gelijksoortige info en duid die aan 

Ik heb in mijn tekst de vaktermen in het blauw gekleurd, de specialisten in het roze, de organisaties in het groen. De bronnenlijst zat achteraan bij het artikel en daar heb ik dan een 5 bronnen uitgekozen die mij het belangrijkst lijken. 

[bookmark: _Toc501387646][bookmark: _Toc501387921]2.7 Lijsten met die gelijksoortige info

Lijst met organisaties/diensten/voorzieningen 

	Organisatie
	Wat?
	Doelgroep
	Contact 

	De Europese Unie
	De Europese Unie (EU) is een uit 28 Europeselanden bestaand statenverband

	Lidsstaten van de Europese Unie
	Telefoon : 00 800 6789 1011



	Erasmus MC
	Het Erasmus MC is een universitair medisch centrum in Rotterdam, verbonden aan de Erasmus Universiteit Rotterdam.

	Patiënten 
	Telefoon :(010) 704 0 704
Adres: 's-Gravendijkwal 230
3015 CE  Rotterdam, Nederland


	Radboud Universitair Medisch Centrum
	is een academisch ziekenhuis in Nijmegen dat samenwerkt met de Radboud Universiteit Nijmegen.

	Patiënten 
	Telefoon: (024) 361 11 11
Adres: Geert Grooteplein Zuid 10, 6525 GA Nijmegen, Nederland
 

	ZonMW
	financiert gezondheidsonderzoek én stimuleert het gebruik van de ontwikkelde kennis om daarmee de zorg en gezondheid te verbeteren.

	Patiënten 
	Telefoon: 070 349 51 11

E-mail: info@zonmw.nl

Adres: Laan Van Nieuw Oost-Indië 334  2593 CE Den Haag
























Lijst met specialisten

	Wie?
	Uitleg
	Foto

	Dr. Arnold Reuser
	“Arnold Reuser is a merited scientist and highly esteemed supporter of the Pompe patient community.”

	[image: ] 








	Dr. A.T. van der Ploeg
	Kinderarts metabole ziekten, met speciale aandacht voor stapelingsziekten

	Geen foto te vinden 

	Drs. C.M. van Gelder
	Arts-onderzoeker 

	Geen foto te vinden 

	Dr. I.F.M. De Coo 
	Kinderneuroloog
	Geen foto te vinden 

	Prof. Dr. J.A.M. Smeitink
	Kinderarts metabole ziekten 
	[image: smeitink.jpg]

	Dr. J.M.P. Van Den Hout
	Kinderneuroloog 
	Geen foto te vinden

	Dr. M.L.C. Hagemans
	Postdoc onderzoeken 
	





[bookmark: _Hlk500939898]Bronnen foto: http://www.worldpompe.org/index.php/news/426-arnold-reuser-decorated  
                	 04/12/2017 “Arnold Reuser Decorated”
http://www.itn-remix.uni-koeln.de/p15.html 04/12/2017 “Role of redox singalling on mtDNA expression and regulation”


Bronnen uitleg: http://www.worldpompe.org/index.php/news/426-arnold-reuser-decorated
           https://www.narcis.nl/person/RecordID/PRS1284750/Language/nl
            “tijdige diagnostiek en behandeling van de ziekte van Pompe kan irreversibele orgaanschade   
             voorkomen”



















Lijst met vaktermen 

	Atelectase
	ontplooiing van longblaasjes verloopt niet goed, of ontbreekt

	Autosomaal 
	Niet-geslachtsgebonden

	Cardiomegalie
	Hartvergroting 

	Cardiomyopathie
	Hartspierziekte

	Cardiorespiratior
	Met betrekking tot hart en ademhaling

	Dysmorfiëen
	misvorming

	Enzym
	Natuurlijke stof die bepaalde reacties in je lichaam versnelt

	Gegeneraliseerde
	Uit een bijzonder geval een algemene conclusie afleiden

	Glycogeenstapeling
	stapelingsziekte, waarbij er te veel zetmeel in de lever en spieren wordt opgeslagen, waardoor deze minder goed kunnen functioneren 

	Hepatomegalie
	 leververgroting.

	Hypertrofische
	vergroting van alle delen van het maagslijmvlies, met de vorming van onder andere plooien en zweren

	Infantiele
	combinatie van het syndroom van West (een vorm van epilepsie, ook wel infantiele spasmen genoemd) met netvliesafwijkingen, en een onderontwikkeling van de grootste verbinding tussen de linker en rechter hersenhelft

	Insufficiëntie
	onvoldoende of ontoereikende werking

	Intercostale anethesie	
	lokale verdoving waarbij een verdovend middel wordt gespoten bij de zenuwen die tussen de ribben doorlopen zodat daar geen gevoel meer is

	Klinisch spectrum
	Alle observeerbare kenmerken van een stoornis of ziekte.

	Klinische trial
	Wetenschappelijk vergelijkend onderzoek aan patiënten. 

	Morbiditeit
	ziektecijfer

	Mortaliteit
	sterftecijfer

	Mutaties
	 veranderingen in erfelijke eigenschappen

	Nasale 
	met een neusklank 

	Palpabel
	tastbaar

	Paradoxe
	behandeling voor angststoornissen waarbij die toestanden worden opgeroepen waarvoor de angst bestaat

	Pasteus
	zacht

	Persisterende
	Aanhoudend/ blijvend

	Postpartum
	hormonale veranderingen na de bevalling

	Proximale
	medisch dichtstbijzijnd

	Recessief
	genetica

	Recidiverende incontinentie
	terugkerende na een operatie. 

	Recombinant 
	DNA waarin een stukje vreemd DNA is ingelast

	Respiratoire
	 medisch respiratoor, met betrekking tot de ademhaling

	Scoliose
	een zijwaartse kromming van de wervelkolom

	Souffle
	 hartgeruis

	Thoraxfoto
	een röntgenfoto van de borstkas

	Ventrikelseptumdefect
	opening in het tussenschot tussen de linker en de rechter hartkamer




[bookmark: _Hlk500939932]Bronnen: https://www.dokterdokter.nl
	    http://www.woorden.org/
    http://www.encyclo.nl






Lijst met bronnen 

· Artikels
· Website

Een top 5 van bronnen
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Jolien Demuynck
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1. www.pompecenter.nl 
Ik denk dat deze link heel erg interessant kan zijn als bron omdat je er veel info zal vinden over de 
    ziekte van Pompe en dat is toch wel mijn onderwerk.

2. [bookmark: _Hlk500939946]Diggelen OP van, Oemardien LF, Beek NA van der, et al.(2010) Enzyme analysis for Pompe disease in leukocytes; superior results with natural substrate compared with artificial substrates. J Inherit Metab 
Deze bron lijkt me interessant omdat het rechtstreeks over Pompe gaat en niet over een andere  
     ziekte. Alleen jammer dat het een Engelse bron is.

3. Capelle CI van, Winkel LP, Hagemans ML, et al.(2008) Eight years experience with enzyme replacement therapy in two children and one adult with Pompe disease. Neuromuscul Disord. 
Hier gaat het over een 8jarige ervaring met enzymvervagende therapie wat heel interessant kan zijn   
    want in mijn artikel gaat het vooral over enzymvervaging.  

4. Strothotte S, Strigl-Pill N, Grunert B, et al.(2010) Enzyme replacement therapy with alglucosidase alfa in 44 patients with late-onset glycogen storage disease type 2: 12-month results of an observational clinical trial. J Neurol. 
Deze bron toont weer een onderzoek aan van 12 maanden met enzymvervagingstherapie. 

5. Winkel LP, Hout JM van den, Kamphoven JH, et al. (2004) Enzyme replacement therapy in late-onset Pompe’s disease: a three-year follow-up. Ann Neurol. 
Hier gaat het over een opvolging van 3 jaar met enzymvervangingstherapie wat goed van pas kan   
    komen bij een onderzoek. 


[bookmark: _Toc501387647][bookmark: _Toc501387922]2.8 Digitale presentatie

Zie powerpoint op wikidot






















[bookmark: _Toc501387648][bookmark: _Toc501387923]3.  Beschikking krijgen en meer zoeken

[bookmark: _Toc501387649][bookmark: _Toc501387924]3.1 De vindplaats van elk van de bronnen uit je basistekst 

	[bookmark: _Hlk500939967][bookmark: _Hlk500940501]Winkel LP, Hout JM van den, Kamphoven JH, et al.(2004) Enzyme replacement therapy in late-onset Pompe’s disease: a three-year follow-up. Ann Neurol. p495-502.
	Beschikbaar in databank :
https://link-springer-com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/article/10.1007/s10545-009-1082-3

	Capelle CI van, Winkel LP, Hagemans ML, et al (2008). Eight years experience with enzyme replacement therapy in two children and one adult with Pompe disease. Neuromuscul Disord. 
	Beschikbaar in databank : 
http://www.sciencedirect.com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/science/article/pii/S0960896608001053?via%3Dihub

	Strothotte S, Strigl-Pill N, Grunert B, et al.(2010) Enzyme replacement therapy with alglucosidase alfa in 44 patients with late-onset glycogen storage disease type 2: 12-month results of an observational clinical trial. J Neurol. 

	Beschikbaar in databank: 
https://link-springer-com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/article/10.1007/s00415-009-5275-3

	Winkel LP, Hout JM van den, Kamphoven JH, et al. (2004) Enzyme replacement therapy in late-onset Pompe’s disease: a three-year follow-up. Ann Neurol.

	Niet beschikbaar op limo 

	Ausems MG, Verbiest J, Hermans MP, et al.(1999) Frequency of glycogen storage disease type II in The Netherlands: implications for diagnosis and genetic counselling. Eur J Hum 
	Beschikbaar in databank: http://web.a.ebscohost.com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/ehost/detail/detail?vid=0&sid=983101b9-a23f-4246-8731-a0dfe457a848%40sessionmgr4006&bdata=JnNpdGU9ZWhvc3QtbGl2ZQ%3d%3d#AN=8851091&db=a9h

	Kishnani PS, Hwu WL, Mandel H, et al. A retrospective, multinational, multicenter study on the natural history of infantile-onset Pompe disease. J Pediatr. 2006;148:671-6. 

	Beschikbaar in databank:
http://www.sciencedirect.com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/science/article/pii/S0022347605011273?via%3Dihub

	Winkel LP, Hagemans ML, Doorn PA van, et al. (2005)The natural course of non-classic Pompe’s disease; a review of 225 published cases. J Neurol. 2005;252:875-84.
	Beschikbaar in databank: 
https://link-springer-com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/article/10.1007/s00415-005-0922-9

	Beek NA van der, Soliman OI, Capelle CI van, et al.(2008) Cardiac evaluation in children and adults with Pompe disease sharing the common c.-32-13T>G genotype rarely reveals abnormalities. J Neurol Sci. 
	Beschikbaar in databank: 
http://www.sciencedirect.com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/science/article/pii/S0022510X08003602?via%3Dihub

	Klinge L, Straub V, Neudorf U, et al.(2005) Safety and efficacy of recombinant acid alpha-glucosidase (rhGAA) in patients with classical infantile Pompe disease: results of a phase II clinical trial. Neuromuscul Disord. 2005;15:24-31. 


	Beschikbaar in databank:
http://www.sciencedirect.com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/science/article/pii/S0960896604002792?via%3Dihub

	[bookmark: _Hlk500939980]Kishnani PS, Nicolino M, Voit T, et al.(2006) Chinese hamster ovary cell-derived recombinant human acid alpha-glucosidase in infantile-onset Pompe disease. J Pediatr. 
	Beschikbaar in databank:
http://www.sciencedirect.com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/science/article/pii/S0022347606001405?via%3Dihub

	Ploeg AT van der, Clemens PR, Corzo D, et al. A randomized, placebo-controlled study of alglucosidase alfa for the treatment of late-onset Pompe. Submitted. 

	Beschikbaar in databank: 
http://www.sciencedirect.com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/science/article/pii/S0960896608005452?via%3Dihub

	Diggelen OP van, Oemardien LF, Beek NA van der, et al.(2010)  Enzyme analysis for Pompe disease in leukocytes; superior results with natural substrate compared with artificial substrates. J Inherit Metab Tijdschr Kindergeneeskunde
	Beschikbaar in databank: 
https://link-springer-com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/article/10.1007/s10545-009-1082-3

	Winchester B, Bali D, Bodamer OA, et al. (2008)  Pompe Disease Diagnostic Working Group. Methods for a prompt and reliable laboratory diagnosis of Pompe disease: report from an international consensus meeting. Mol Genet Metab. 
	Beschikbaar in databank: 
http://www.sciencedirect.com.zuid.vives.ezproxy.kuleuven.be/science/article/pii/S1096719207004076?via%3Dihub

	Howell RR, Byrne B, Darras BT, et al (2006). Diagnostic challenges for Pompe disease: an under-recognized cause of floppy baby syndrome. Genet Med. 

	Beschikbaar in databank: 
https://www.nature.com/articles/gim200651

	Hagemans ML, Stigter RL, Capelle CI van, et al.(2010) PAS-positive lymphocyte vacuoles can be used as diagnostic screening test for Pompe disease. J Inherit Metab Dis. 
	Beschikbaar in databank:
https://link.springer.com/article/10.1007%2Fs10545-009-9027-4




· Geen enkele van mijn bronnen zijn binnen handbereik, sommige waren ook niet te vinden op limo maar de meesten zitten wel als een artikel in de databank.


[bookmark: _Toc501387650][bookmark: _Toc501387925]3.2 Auteur(s) van je basistekst 

a. Auteur
    Dr. Arnold Reuser: 

· [bookmark: _Hlk500939990]Reuser, A. J. (March 2015). Enzyme therapy and immune response in relation to CRIM status: the Dutch experience in classic infantile Pompe disease. Journal of Inherited Metabolic Disease , 305- 314.
· Reuser, A. J. (29 July 2000). Recombinant human a-glucosidase from rabbit milk in Pompe patients . THE LANCET, 397-398.
· Reuser A. J. (April 2010). PAS-positive lymphocyte vacuoles can be used as diagnostic screening test for Pompe disease , 133-139.

b. Sterauteurs 
Er zijn geen sterauteurs te vinden in mijn tekst. 



[bookmark: _Toc501387651][bookmark: _Toc501387926]3.3 Het colofon als snelle info

Het colofon is een opsomming van de manier waarop een boek tot stand is gekomen. In het colofon kan je nuttige info vinden over het boek.  Zoals de naam van de organisatie van uitgave, postadres en/of website van de organisatie, publicatiedatum. Het colofon kan zich uitbreiden met meer contactgegevens, codering, herdruk datum, naam fotograaf,…   

[bookmark: _Toc501387652][bookmark: _Toc501387927]3.4 Zoek nu verder buiten je basistekst
a. Boeken 
· Boek 1: Het syndroom van Down
[bookmark: _Hlk500940000]Routh, K. (2006). Het syndroom van down. Harmelen: Ars Scribendi.
(Ik heb in Limo “Syndroom van Down” opgezocht, op boeken geklikt en bekwam 1.293 resultaten.) 

· Boek 2: Jaarboek voor de intensievezorgenverpleegkunde 2013
[bookmark: _Hlk500940580]VVIZV. (2013) Jaarboek voor de intensievezorgenverpleegkunde 2013. Leuven: Acco.
(Ik heb in Limo “intensieve zorgen” opgezocht, op boeken geklikt en bekwam 985 resultaten.) 

· Boek 3: Praten met kinderen
[bookmark: _Hlk500940598]Vanderbriel, Pier. (2017). Praten met kinderen. Leuven: Acco. 
(Ik heb in limo “kinderen” opgezocht, op boeken geklikt en bekwam 26.167 resultaten.)

b. Artikels uit Vaktijdschriften 
· Vaktijdschrift 1: Down and up: nieuwsbrief van de stichting Down’s Syndroom
[bookmark: _Hlk500940614]Down and up: nieuwsbrief van de Stichting Down’s Syndroom. (1988). Wanneperveen: Stichting Down’s Syndroom.
(Ik heb in Limo “ Syndroom van Down” opgezocht, op tijdschriften geklikt en bekwam 3 resultaten.)

· Vaktijdschrift 2: Critical care: multidisciplinair vakblad
[bookmark: _Hlk500940637]Critical care: multidisciplinair vakblad. (2004). Houten: Bohn Stafleu Van Loghum.
(Ik heb in Limo “Intensieve zorgen” opgezocht, op tijdschriften geklikt en bekwam 5 resultaten.)

· Vaktijdschrift 3: BUBI, boek uit, boek in: Wegwijs in de Vlaamse jeugdliteratuur 
[bookmark: _Hlk500940646]Deleu Lodewijk en De Sterck Marita. (1996). Antwerpen: Icarus
(Ik heb in Limo “Kinderen” opgezocht, op tijdschriften geklikt en bekwam 180 resultaten.) 

c. Eindwerken 
· Eindwerk 1: Voedingsprobleem bij het syndroom van Down
[bookmark: _Hlk500940653]Bienkens, Sarah. (2013). Voedingsprobleem bij het syndroom van Down. [eindwerk] Geel: Thomas More Kempen.
(Ik heb in Limo “syndroom van Down” opgezocht, op eindwerk geklikt en bekwam 448 resultaten.)

· Eindwerk 2: Capnografie op intensieve zorgen
[bookmark: _Hlk500940660]Verlinden, Jolien. (2017). Capnografie op intensieve zorgen.[eindwerk] Kortrijk: Katholieke Hogeschool VIVES Kortrijk.
(Ik heb in Limo “intensieve zorgen” opgezocht, op eindwerk geklikt en bekwam 545 resultaten.)

· Eindwerk 3: Angsten bij kinderen
[bookmark: _Hlk500940668]Bartsoen, Fien. (2007). Angsten bij kinderen. [eindwerk] Torhout: KATHO-departement ReNo.
(Ik heb in Limo “kinderen” opgezocht, op eindwerk geklikt en bekwam 7.031 resultaten.) 









d. Onderzoeksliteratuur
· Onderzoeksliteratuur 1: Taalontwikkelingsstoornissen bij kinderen met syndroom van Down
[bookmark: _Hlk500940677]De Bal, Chris. (2007) Taalontwikkelingsstoornissen bij kinderen met syndroom van Down. 
(Ik heb in Lirias “syndroom van Down” opgezocht en bekwam 149 resultaten.)

· Onderzoeksliteratuur 2: Impact van de geneesmiddelenforfait of intensieve zorgen
[bookmark: _Hlk500940696]Spriet, Isabel. (2010). Impact van de geneesmiddelenforfait of intensieve zorgen.
	       (Ik heb in Lirias “intensieve zorgen” opgezocht en bekwam 23 resultaten.) 

· Onderzoeksliteratuur 3: Kinderen hebben ook organen nodig
[bookmark: _Hlk500940704]Schotsmans, Paul. (2010). Kinderen hebben ook organen nodig. Leuven: Davidsfonds Uitgeverij.
(Ik heb in Lirias “kinderen” opgezocht en bekwam 1.673 resultaten.)


e. Anderstalig 
· Anderstalig 1: Down Syndrome
[bookmark: _Hlk500940713]Yvonne Burns. (1993). Down Syndrome. Chapman And Hall 
(Ik heb in Springer “Down Syndrome opgezocht en bekwam 166.953 resultaten.)

· Anderstalig 2: Intensive Care
[bookmark: _Hlk500940719]Eric Sherwood Jones, (2013). Intensive care. Springer
(Ik heb in springer “Intensive care” opgezocht en bekwam 353,486 resultaten.) 

· Anderstalig 3: Probiotics in Newborns and Children
[bookmark: _Hlk500940725]Mary W Lenfestey, Josef Neu MD. (2017). Probiotics in Newborns and Children
(Ik heb in ScienceDirect “Children” opgezocht en bekwam 1.317.225 resultaten.) 

f. E-artikels uit kranten, week-of maandbladen, magazines 
· E-artikel 1: Hemel
[bookmark: _Hlk500940734]Bernard Dewulf, (09.12.2017). Hemel. De standaard, p.11 
(Ik heb in Gopress academic “syndroom van Down” opgezocht en vond dit artikel over een man met Syndroom van Down die een kortfilm gemaakt had. Ik vond 104 resultaten.)

· E-artikel 2: Salvador Sobral krijgt donorhart
[bookmark: _Hlk500940742]Salvador Sobral krijgt donorkart, (11.12.2017). Het nieuwsblad, p.22
(Ik heb in Gopress Academic “intensieve zorgen” opgezocht en bekwam 5 resultaten.)

· E-artikel 3: Kindergemeenteraad zamelt speelgoed in 
[bookmark: _Hlk500940750]Kindergemeenteraad zamelt speelgoed in, (09.12.2017). Het nieuwsblad 
	       (Ik heb in Gopress Academic “kinderen” opgezocht en bekwam 1.789.862 resultaten.)

g. Internet algemeen 
· Boek 1: Het syndroom van Down
[bookmark: _Hlk500940758]Cliff Cunningham (1999). Het syndroom van Down. De Kern
(Ik heb in google boeken “het syndroom van Down” opgezocht en bekwam 4.970 resultaten.)

· Boek 2: Intensieve zorgen
[bookmark: _Hlk500940764]Margreeth Vroom, (2003). Intensieve zorgen. Vossiuspers 
(Ik heb in google boeken “intensieve zorgen opgezocht en bekwam 5.450 resultaten.) 

· Boek 3: Bang om te gaan slapen
[bookmark: _Hlk500940771]Ludo Driessen, (2004). Bang om te gaan slapen. Garant
(Ik heb in google boeken “kinderen” opgezocht en bekwam 662.000 resultaten.) 







h. Beeldmateriaal 
· Beeldmateriaal 1: Monica en David, een liefdesverhaal
[bookmark: _Hlk500940777]Cordina, Alexandra, (2011). Monica en David, een liefdesverhaal. [video] Brussel: VRT Eén.
(Ik heb in limo “syndroom van Down” opgezocht en op Audiovisueel materiaal geklikt. Ik bekwam 186 resulaten.) 

· Beeldmateriaal 2: Kinesitherapie op de afdeling Intensieve zorgen
[bookmark: _Hlk500940787]Ives Jossa, Rik Gosselink, KU Leuven. (2011). Kinesitherapie op de afdeling Intensieve zorgen. [video] Leuven: LIMEL. 
(Ik heb in Limo intensieve zorgen” opgezocht en op Audiovisueel materiaal geklikt. Ik bekwam 20 resultaten.) 

· Beeldmateriaal 3: Kinderen van China
[bookmark: _Hlk500940797]Corthals, Karel. (2005). Kinderen in China. [video] s.n.
(Ik heb in Limo “kinderen” opgezocht en op Audiovisueel materiaal geklikt. Ik bekwam 2.021 resultaten.)











































[bookmark: _Toc501387653][bookmark: _Toc501387928]4. Contextualiseren
[bookmark: _Toc501387654][bookmark: _Toc501387929]4.1 Organisaties 

 Ik heb voor de organisatie Downsyndroom Vlaanderen gekozen, hun website is:  http://www.downsyndroom.eu. De site is gemaakt voor mensen met vragen over downsyndroom of voor mensen met downsyndroom. Er staat heel veel informatie op onder andere de levensfasen van baby tot volwassene als ook de zwangerschap zelf. Bovenaan de site zijn er 8 links beschikbaar; de gewone “Home” link, op terug naar de home page te gaan, “leven met Down” waar je meer informatie krijgt over was het precies is en wat het inhoud, “vraag en antwoord” hier kan je veel gestelde vragen terug vinden met de antwoorden erop, “nieuws” dit gaat over dingen die gebeuren rond Down Syndroom of rond evenementen die gepland zijn, “literatuur” hier vind je verschillende aanwijzingen tot boeken die kunnen helpen bij bepaalde dingen waar je vragen over hebt; je kan bijvoorbeeld bij “voeding en verzorging” doorklikken, krijg je nog een paar thema’s om uit  te kiezen en dan zie je de aangewezen boeken die erbij horen. “activiteiten” is ook een link waar je dan foto’s kan terug vinden maar die staan momenteel niet online, “de vereniging” verteld meer wat de verenging doet en waarbij ze helpen/steunen, “contact” hier vind je nodige informatie om contact met de verenging op te nemen. Er is een bovenaan de site ook een “like” knop die verbonden is met facebook waarbij je de vereniging kan volgen. Ook is er een “steun ons!” knop; hier kan de vereniging op twee manieren steunen: Voor €25 bent u lid en ontvangt u 4x per jaar hun tijdschrift Tripliek, wanneer u ook de Nederlandse Down&up wenst te ontvangen, betaalt u €45. 
Het is ook mogelijk om uw steentje bij te dragen door een bedrag naar keuze te storten. 
De site is heel correct en professioneel opgesteld. Er zijn geen taal/schrijf fouten te vinden en alles wijst zichzelf uit. Alleen vind ik de lay-out van de site niet fantastisch, maar dit ligt natuurlijk aan eigen smaak.  Ik kan niet terug vinden wie de website gemaakt heeft maar ik kan wel zien dat deze gemaakt is in 2012 en dat er 4 partners zijn namelijk: Zeb, Edsa, stichting Down syndroom en DSI.[footnoteRef:1] [1: 356] 


Ik kon geen eigen documenten vinden op deze website, er zijn geen folders, presentaties, tijdschriften te vinden. Er zouden foto’s moeten staan in de fotogalerij maar ook hier is niets in gepost.





























[bookmark: _Toc501387655][bookmark: _Toc501387930]4.2 Juridische documenten

1. Besluit van de administrateur-generaal tot benoeming van de leden van de erkenningscommissie voor artsen-specialisten met de bijzondere beroepstitel van intensieve zorgen (26/07/2017) Belgisch staatsblad 
(Deze regelgeving heb ik gevonden door op de site https://justitie.belgium.be “intensieve zorgen” op te zoeken, er was maar één wetgeving beschikbaar.)

2. Besluit van de Vlaamse Regering betreffende de ondersteuning van de verstrekking van groenten, fruit en melk aan leerlingen in onderwijsinstellingen (01/08/2017) Belgisch staatsblad
[bookmark: _Hlk500940820](Deze regelgeving heb ik gevonden door op de site https://justitie.belgium.be “kinderen” op te zoeken; er waren 140 resultaten.)

3. Besluit van de Vlaamse Regering tot erkenning van de beroepskwalificatie kinderbegeleider schoolgaande kinderen (29/07/2017) Belgisch staatsblad
(Deze regelgeving heb ik gevonden door op de site https://justitie.belgium.be “kinderen” op te zoeken; er waren 140 resultaten.)

4. Ministerieel besluit houdende de voorwaarden voor de berekening van de financiële bijdrage van de ouders als vergoeding voor de begeleiding van kinderen in de centra voor kinderzorg en gezinsondersteuning (21/12/2012) Belgisch staatsblad 
(Deze regelgeving heb ik gevonden door op de site https://justitie.belgium.be “kinderen” op te zoeken; er waren 140 resultaten.)
5. Besluit van de Vlaamse Regering tot wijziging van het besluit van de Vlaamse Regering van 13 juli 2007 betreffende het onderwijs aan huis voor zieke kinderen en jongeren (19/06/2009) Belgisch staatsblad
(Deze regelgeving heb ik gevonden door op de site https://justitie.belgium.be “kinderen” op te zoeken; er waren 140 resultaten.)


[bookmark: _Toc501387656][bookmark: _Toc501387931]4.3 De maatschappelijke context 

a) Vlaams minister van welzijn, volksgezondheid en gezin “Jo Vandeurzen” (DC&V) , houdt zich onder andere bezig met kinderen en ziekten. Maggie De Block (Open vld) houdt zich ook bezig met de volksgezondheid. (Uit eigen kennis wist ik dat Maggie De Block minister is van sociale zaken en volksgezondheid, maar ik heb even bij mijn vriend moeten polsen wie minister is van welzijn, volksgezondheid en gezin. Om zeker te zijn heb ik even Google nog eens geraadpleegd.)

b) Mijn thema is algemeen kinderen en iets specifieker de ziekten en aandoeningen van kinderen. Via deze link: https://www.uzleuven.be/nl/kindergeneeskunde/ziekten-en-aandoeningen van UZ Leuven kan je verschillende soorten kinderen ziekten en aandoeningen terug vinden met veel informatie errond, hoe een afspraak te maken, de specialisten die ervan af weten, symptomen, oorzaken, behandelingen, onderzoek, diagnose,… Een heel interessant site dus om meer te weten te komen over verschillende ziektes en ze bieden je meteen hulp aan! 
(Ik ben op deze site terecht gekomen door “kinderziekten” op te zoeken in Google.)















[bookmark: _Toc501387657][bookmark: _Toc501387932]4.4 Statistieken 

1. 
a) Ik heb op de website van volksgezondheid “het syndroom van Down” opgezocht, daar vond ik veel statistieken van , onder andere het sterfteaantal, de kosten, preventie en zorg, doodsoorzaken. De cijfers dateren uit verschillende bronnen en data, maar meeste data is van voor 2014. Dit komt wel van een Nederlandse site, dus Nederlandse gegevens. 

b) Hindori-Mohangoo A.D., Schönbeck Y, van der Pal-de Bruin KM. (2014) Aangeboren afwijkingen in Nederland 2001-2012. Gebaseerd op de landelijke perinale registratie. Leiden: TNO Gezond Leven

c) [bookmark: _Toc501387658][bookmark: _Toc501387933]In deze tabel kan je de kans op miskraam of doodgeboorte in procenten terug vinden. 
	Zwangerschapsduur
	Zwangerschap van kind met downsyndroom
	Zwangerschap van kind zonder downsyndroom

	11-13 weken
	43
	4

	16-18 weken
	23
	2






2.  
a) Ik heb op de website van volksgezondheid “kinderen” opgezocht, en er kwamen verschillende thema’s aanbod onder andere  “aangeboren afwijkingen van het hartvaatstelsel bij pasgeborenen”. Hier waren verschillende statistieken te vinden onder andere: cijfers en context, kosten, preventie en zorg. Er zijn verschillende bronnen voor gebruikt. Deze bronnen en site zijn van Nederlandse gegevens. 

b) Walle HEKD. Tables 1981-1994; EUROCAT. Registration of congenital anomalies. Groningen: Rijksuniversiteit Groningen
Reefhuis J. Tables 1981-1998. EUROCAT registration of congenital anomalies Northern Netherlands and Southwestern Netherlands. Groningen: Rijksuniversiteit Groningen

c) Op deze grafiek kan je de kosten terug vinden van aangeboren hartafwijkingen in 2011, in de legende kan je zien dat rood voor vrouw staat en het blauw voor de mannen. Ze zijn opgedeeld in de categorie “ziekenhuiszorg”, “ouderenzorg”, “beheer”, “genees-en hulpmiddelen, lichaamsmateriaal”, “eerstelijnszorg”, “overige zorgaanbiedingen”. De kosten bedragen het meest bij de ziekenhuiszorg die voor de vrouwen over de 20 miljoen euro kosten (per jaar). 
[bookmark: _GoBack][image: C:\Users\demuy\Downloads\kosten-van-zorg-voor-aangeboren-hartafwijkingen-2011.png]
[bookmark: _Toc501387934]5 Afwerking indiduele werkdocumenten 

5.1 [bookmark: _Toc501387660][bookmark: _Toc501387935]Maak jouw werkdocument aantrekkelijk en gestructureerd

5.2 [bookmark: _Toc501387661][bookmark: _Toc501387936]Formuleer een persoonlijk besluit over de opdracht 

1) Ik vond het soms moeilijk om de juiste informatie te vinden of om fysieke bronnen te vinden over mijn artikel. Ik heb wel geleerd dat je door verschillende zoekmachines/ databanken te gebruiken meer informatie kan vinden. Ik heb nu het gevoel dat al mijn informatie betrouwbaar en relevant is! Ik zal later zeker Limo nog gebruiken als ik iets van literatuur moet terug vinden. 
2) Ik had eerlijk gezegd niet verwacht dat er zoveel tijd in de SADAN-opdracht ging kruipen, ik had het enorm onderschat. Meteen in het begin had ik het al moeilijk en dat komt vooral doordat ik in het verleden nooit echt goeie/ betrouwbare bronnen gebruikte. Ik moet zeker nog trainen aan vlotter APA kunnen opmaken, ik ben dan wel weer sterk in duidelijke tabellen maken. Ik vond het wel een zeer leerrijke opdracht, waarin ik veel geleerd hebt voor later gebruik.

[bookmark: _Toc501387662][bookmark: _Toc501387937]5.3 Controleer op volledigheid 
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