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Nieuwe posteractie in het kader van de week van de Chronisch Zieken:

ehng

Downsyndroom in behand

De postercampagnes van de SDS in het kader van de
Week van de Chronisch Zieken hebben de afgelopen
jaren veel enthousiasme losgemaakt. Daarom ook
dit jaar een nieuwe campagne, nu onder het motto

‘Downsyndroom in behandeling’. Een bijzonder
motto, zeker als we de hoopvolle --
conclusie lezen van het Update-artikel
in deze Down+Up! - Redactie

Met deze postercampagne willen we

Downsyndroom bij het grote publiek
opnieuw nadrukkelijk neerzetten als
chronische ziekte en benadrukken dat
we op zoek zijn naar behandeling daar-
van.

Niet alleen sluit deze gedachte naad-
loos aan op de conclusie van het Update-
artikel ‘Muismodellen tonen effectiviteit
aan van toekomstige behandelmetho-
den’ (zie pag 45-49), het sluit ook aan op
hetlandelijk thema van de Week van de
Chronisch Zieken: ‘Leven met medicijnen
en hulpmiddelen’. Op www.chronisch-
ziek.nl schrijft de landelijke organisatie
van de WvdCZ onder het kopje ‘Activitei-
tenplan 2008’ onder meer:

Dankzij nieuwe medicijnen en verbeterde
hulpmiddelen kunnen veel chronisch zieken
participeren in het maatschappelijk leven en
studeren of werken. De laatste jaren is er op dit
terrein veel vooruitgang geboekt. Maar het kan
beter. Niet iedereen profiteert maximaal van de
innovaties. Zo:

« is de verkrijgbaarheid van medicijnen niet
altijd optimaal - gaat het onderzoek en de ont-
wikkeling van nieuwe medicijnen onnodig traag
» komt onderzoek naar nieuwe behandelingen
soms niet van de grond, met name bij zeldzame
aandoeningen « verloopt de indicatiestelling
voor hulpmiddelen en ondersteuning niet altijd
vlekkeloos « komen aanpassingen op het werk
nogal eens moeilijk tot stand « ontbreken de
hulpmiddelen om jongeren met een handicap,
met name Wajongers, aan het werk te helpen

- ontbreekt een integraal vergoedingensysteem
voor hulpmiddelen en moet een beroep gedaan
worden op meerdere regelingen.

(in de originele tekst worden in totaal 11 punten
genoemd - Red.)

Tegen deze achtergrond nemen patiénten-
(organisaties) steeds vaker zelf het initiatief tot
onderzoek, opzet van biobanken e.d. maar ook
tot fondsenwerving en reintegratie-projecten.
Met name bij zeldzame aandoeningen wordt
onderzoek niet geéntameerd door wetenschap-
pelijk onderzoekers of de industrie. De Week
van de Chronisch Zieken wil daarin 2008 extra
aandacht aan schenken.

STICHTING DDW"

Zo sluit dit thema van de Week van de
Chronisch Zieken ook bijzonder goed aan
op de problematiek van werk voor jon-
geren, zoals ook aan de orde komt in het
artikel ‘Zelf werk zoeken met de nieuwe
Wsw?’ (zie pagina 30-32).

Posters bestellen

De (bekende) procedure voor deze pos-
teractie is als volgt: U mailt een foto van
iemand met Downsyndroom die past
bij: Downsyndroom in behandeling’ én
bij Tk kan ... Mag ik?". Gebruik daarvoor
altijd het format .jpg. En zorg voor een
foto met voldoende pixels, anders wordt
het een ‘geruite’ poster. Mik op minstens
500 kb, oftewel 0,5 MB. Op het SDS-bu-
reau wordt dan die foto tot één geheel
samengevoegd met het nieuwe tekst-
en-logo-stramien van huisvormgever
Ad van Helmond. En dat krijgt u weer
teruggemaild in de vorm van een .pdf-
bestand. Dat kan worden geopend in het
(gratis) programma Adobe Reader. Daar-
mee kunt u vervolgens zelf de poster
afdrukken, bijvoorbeeld op formaat A4.
Maar u kunt er ook mee naar de A3-laser-
printer op uw werk of in de plaatselijke
copyshop om daar net zoveel full color-
posters van uw kind af te (laten) druk-
ken, en ook net zo groot, als u zelf wilt.

Het samenvoegen van tekst en foto op
het SDS-bureau is een verregaand geau-
tomatiseerde procedure. Net als bij de
vorige postercampagnes zal het eigen-
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syndroom

STRCHTING DDW"

syndroom

lijke werk voor een groot deel worden
uitgevoerd door onze eigen medewerker
met Downsyndroom, David de Graaf.
Verder zijn er voor deze posters geen mo-
gelijkheden voor individuele opmaak.
Uw foto moet dus bij de tekst en ook bij
de kleur van het stramien passen. Dat
wil bijvoorbeeld zeggen: er mag (mogen)
geen hoofd(en) links bovenin zitten,
want dan verdwijnt het geheel of gedeel-
telijk onder de tekst. Drie voorbeelden
treft u hierbij aan. Stuur uw foto’s naar:
daviddegraaf@downsyndroom.nl Geeft
uhem sv.p. wel een paar dagen de tijd
om te reageren? Hij heeft namelijk ook
nog andere werkzaamheden!

Terzijde, meer argumenten om Down-
syndroom onder te brengen bij de chro-
nische ziekten — mocht u ze nog niet
kennen -vindt u onder meer in het win-
ternummer 2006 van dit blad (nr. 76).

Voor meer informatie over de Week van
de Chronisch Zieken (vrijdag 7 tot en met
donderdag 13 november 2008) zie: www.
chronischziek.nl.

N.B.: Zie ook de aankondiging van het SDS-
symposium ‘Downsyndroom in behandeling’
op pagina 64.



Marlies is ‘super blij

De media stonden voor haar in de rij, begin deze zomer, toen Marlies Bentlage

haar VMBO-diploma haalde. Een volwaardig diploma, met allemaal voldoendes!
Haar vader maakte deze foto van een trotse Marlies met een team van

Eén Vandaag dat voor haar langs kwam. Marlies zelf schrijft ons:

‘In juni heb ik mijn VMBO-diploma op het Groenhorst College in Maartensdijk
gehaald. Ik heb vier jaar lang op deze school gezeten en daar heb ik ook vier
vriendinnen ontmoet en we hebben samen veel lol gehad. Ik vond het erg leuk
om te leren, ik vond gymnastiek, Engels en biologie de leukste vakken. In het
laatste jaar heb ik samen met mijn vader en moeder en met mijn zussen veel
geleerd en geoefend voor het examen. Toen ik hoorde dat ik geslaagd was voelde
ik mij super blij en ook trots op mezelf.

In september ga ik een horeca-opleiding volgen bij het ROC in Hilversum.

Ik heb er veel zin in om daar naar toe te gaan.’

Marlies: Succes!
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7 David de Graaf houdt-op uitnodiging -
een presentatie voor de vaste Kamercommissie Sociale
Zaken en Werkgelegenheid. Waar krijgen jong-volwas-
senen met Downsyndroom allemaal mee te maken?

14 Luuk is een charmeur in de dop, vindt zijn
moeder Femke. Met zijn geboorte is voor Luuks ouders
een hele nieuwe wereld opengegaan.

16 Hilde wil het beste inhaarzoon Teun naar
boven halen. Daarvoor zoekt zij geduldig haar weg langs
een keur van hulpverleners en cursussen.

24 ‘lkben Nanda’ wint een Special Award op
het StrangerFestival in Amsterdam. Eerder al kreeg de
film van 1 minuut bekendheid via internet; na het win-
nen van de Award hoorde (bijna) heel Nederland van
Nanda’s boodschap: ‘Stop met pesten’.

36 Puckleert positief gedragaan met boekjes:
een eenvoudige maar doeltreffende handreiking aan
ouders, begeleiders en leerkrachten.

50 Embryoselectie en Downsyndroom is actueel na de politieke
discussie over het verruimen van de mogelijkheden voor embryoselectie.

Update gaat over drie belangrijke onderzoeken naar vermijding of ver-
mindering van de effecten van Downsyndroom op de hersenen en de cognitie:
‘Muismodellen tonen effectiviteit aan van
toekomstige behandelmethoden’.

Op de voorpagina: Daniélle
van Abeelen uit Oosterhout.

Eind november wordt ze 3 jaar.
» foto Rob Goor
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Korte en lange termijn

Van het ‘lokettenfront’geen nieuws. Het is oorlog als
altijd, moeten we concluderen als we de verslagen

in deze Down+Up lezen over de confrontatie tus-

sen instanties en ouders, waarbij de laatsten niet ten
onrechte het idee hebben tegen de muur te lopen. De
muur met afkortingen als CIZ, CWIen UWV, die weer
van doen hebben met AWBZ, PGB en Wsw.

Waarom zijn er toch zoveel ervaringen van klanton-
vriendelijkheid, weerstand en onkunde? Zijn al die
politieke wetten en regels inmiddels zo ingewikkeld dat
ze van de man of vrouw achter het loket een bijkans
bovenmatige intelligentie vereisen? Wel, zo erg is het
hopelijk nog niet. Feit is wel dat al die regelgeving niet
eenvoudig is. Feit is ook dat veel regels tegenwoordig
bijna de status van ‘dagprijzen’ hebben, net zoals ben-
zine. Ze worden telkens weer aangepast.

Die waan van de dag, dit kortetermijndenken, is in
wezen een resultaat van politieke onzekerheid. De
overheid weet nog steeds niet hoe het met de stijgende
kosten in de zorg moet omgaan. En de man of vrouw
achter het loket is uiteindelijk drukker met de handlei-
ding van de regels dan met klantvriendelijkheid.

Maar het is ook zeker de vraag of instanties die moe-
ten oordelen over wat mensen met Downsyndroom
nodig hebben of wat er van hen kan worden gevraagd,
voldoende kennis van zaken hebben. De beeldvorming
over Downsyndroom is ondanks 20 jaar SDS nog altijd
gebrekkig. Er valt nog veel werk te verzetten.

Vanuit de politiek kwam deze zomer toch een hoopvol
signaal, toen de vaste Kamercommissie voor Sociale Za-
ken en Werkgelegenheid David de Graaf uitnodigde om
eens uit te leggen wat hij nu in zijn mars heeft en met
welke weerstanden hij (en zijn ouders) zoal te maken
hebben. En het moet gezegd, deze politici waren zeer
klantvriendelijk. De belangstelling voor Davids bood-
schap leek een oprechte poging om niet aan korteter-
mijndenken te doen.

Ouders van een kind met Downsyndroom weten dat -
ondanks alle hoogte- en dieptepunten - het begeleiden
van hun kind langetermijndenken betekent. Misschien
is het goed dat de waan van de dag soms snel voorbij is.

Het mooiste signaal voor de lange termijn staat deze
keer in de Update. Geen politiek signaal, maar een we-
tenschappelijke ontwikkkeling die voor de afzienbare
toekomst hoop biedt. Downsyndroom als chronische
aandoening, waarvan de verschijnselen in positieve zin
te behandelen zijn. Wellicht gaan we het meemaken!

Rob Goor



Nieuw bestuurslid Kernen Peter van Ingen:

‘Contactouders zijn hartverwarmende vrijwilligers’

ijn naam is Peter van Ingen,
ik ben getrouwd met Heidi en
we hebben drie jongens. Indy

van 4 jaar is de jongste en heeft Down-
syndroom. Zijn broers, Kevin en Dion,
zijn13 en 11 jaar en zij zijn gek op hun
kleine broertje.

Ik ben 46 jaar en we wonen in Doetin-
chem. Na mijn studie heb ik bij verschil-
lende industriéle bedrijven gewerkt; als
productiemanager, in de verkoop en in
het algemeen management.

Indy was al 5 maanden toen Downsyn-
droom bij hem werd vermoed. Tijdens
het wachten op de resultaten van de
bloedtest hebben we alle fases doorlo-
pen, van ontkenning tot verdriet. Na de
uitslag ging bij ons al snel de knop om:
wij hielden van onze kleine jongen, en
Downsyndroom kon dat niet verande-
ren. Ik merk dat het mij op een positieve
manier veranderd heeft. Zelfs mijn werk
als manager ben ik anders gaan doen. Ik
denk nu veel meer in Kleine Stapjes’.

Nog veel te doen

Wij hebben direct contact gelegd met
de SDS. Hun inspirerende manier van
kijken naar kinderen met een leerachter-
stand sprak ons enorm aan. Down+Up
spelden wij helemaal, en we gingen
daardoor direct aan het werk met Early
Intervention, fysiotherapie en gebaren-
taal. Later kwamen daar Leespraat en
Feuerstein bij. Ik vind dat de SDS al 20
jaar goed werk doet voor de emancipatie
van onze kinderen met Downsyndroom.
Ze heeft al veel bereikt, maar er is ook
nog heel veel te doen. En daar wil ik
graag mijn steentje aan bijdragen.

Elke stap voorwaarts voor kinderen met
Downsyndroom is de moeite van het be-
vechten waard. Ook de ‘Kleine Stapjes’!

Richard van Os heeft
wegens zijn drukke
werkzaamheden het
stokje van ‘Bestuurslid
Kernen’ overgedragen
aan Peter van Ingen.
Peter heeft zich al in
een digitale brief voor-
gesteld aan de kernen.
Hier een samenvatting
van zijn introductie.

« Peter van Ingen, foto
Richard van Os

De kernen verzorgen het contact met
ouders die een kind met Downsyndroom
hebben. En dat is erg belangrijk werk. De
contactouders in de kernen zijn vrijwil-
ligers die het belang van onze kinderen
hoog in het vaandel hebben. Niet alleen
hun eigen kinderen, maar alle kinderen
met Downsyndroom. Dat vind ik hart-
verwarmend.

Naast intensief contact met ouders met
een kind met Downsyndroom, onder-
houdt de SDS het contact met beleidsma-
kers (‘Den Haag’), met patiéntenorgani-
saties, met medici en met deskundigen
in het algemeen. Daarnaast is zij actief
in het ontwikkelen van informatiema-
teriaal, educatie, enzovoort. Dit allemaal
om te kunnen voldoen aan de missie: In-
formatie, Interventie, Inclusie. Het is ge-
weldig wat het Landelijk Bureau en het
bestuur van de SDS allemaal doen, maar
dat werkt pas optimaal als de ouders re-
gionaal voldoende bereikt worden.

Mijn vrouw is actief als contactouder
bij één van de kernen. En zo kwam ik tot
de ontdekking dat ik mijn talenten kan
inzetten om het contact tussen de ker-
nen en het landelijk bureau nog verder
te verbeteren.

President

Ik ben op 1juni 2008 aangetreden. Dus
ik ben mij nu aan het inwerken. Dat
moet allemaal in de avonduren, want
ook het bestuurswerk is vrijwilligers-
werk. Ik ga mijn best doen om niet alleen
voor Indy op te komen, maar het belang
van alle kindjes met Downsyndroom in
Nederland te dienen.

Over Indy zeggen wij wel eens tegen
elkaar: hij wordt de eerste president van
Europa. Natuurlijk weet ik dat die kans
klein is, maar het geeft aan waarom
ik wil dat Indy naar een gewone basis-
school toe gaat, en waarom wij er alles
voor doen om hem een gewone plek in
de maatschappij te geven.

En eerlijk is eerlijk: ik vind het echt niet
erg als een ander de eerste president van
Europa wordt, als het maar iemand met
Downsyndroom wordt...

Ik kijk er erg naar uit om de banden met
de kernen te versterken en ik hoop tij-
dens het LOK (Landelijk Overleg Kernen)
op 4 oktober a.s. iedereen persoonlijk zal
ontmoeten. Intussen is ieder uiteraard
vrij om contact met mij op te nemen via
petervaningen@downsyndroom.nl

‘Down in the country’ op Wereld Downsyndroomdag 2009

Het lijkt nog ver weg, Wereld Downsyndroom-
dag 2009. Maar over een half jaar, op 21 maart,
is het toch de vierde Wereld Downsyndroom-
dag.En daarom is het goed nu al te weten dat
het thema voor deze feestelijke dag ‘Down in
the country’zal zijn. Na het spetterende feest
van afgelopen maart in Bussum, dat letterlijk
midden in Nederland plaatsvond, wil de SDS nu
het begrip Wereld Downsyndroom overal in het
land tot leven wekken. De bedoeling is dat alle
kernen van de SDS regionaal en/of plaatselijk
activiteiten organiseren. Dat kan van alles zijn,

als de doelstelling van Wereld Downsyndroom-
dag maar voorop staat: positieve beeldvorming
en meer bekendheid rond Downsyndroom.
‘Down in the country’ geeft de SDS-kernen een
uitgelezen kans om met een eigen activiteit
regionale media-aandacht op te eisen. En tege-
lijkertijd kunnen zij inzetten op lokale fondsen-
werving en sponsoring. Zo krijgen de kernen
deze keer volop de gelegenheid om betrokken
te zijn bij wat inmiddels een echte ‘kern-activi-
teit’van de SDS is geworden.

Een extra reden om juist in 2009 te kiezen voor
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allerlei activiteiten door heel het land is het
feit dat 21 maart volgend jaar op een zaterdag
valt. Dan hebben de meeste vrijwilligers geen
verplichtingen van hun werkgever en kunnen
activiteiten ook op veel meer bezoekers/toe-
schouwers rekenen dan op een doordeweekse
dag.

Uiteraard zal er vanuit het landelijk bureau van
de SDS nog het nodige overleg met de kernen
volgen. Maar de ideeén voor maart volgend jaar
kunnen vast geboren worden!



David de Graaf verdedigt belangen
SDS voor Kamercommissie SZ&W

erk voor jong-volwassenen
met Downsyndroom - een
gewone, vaste baan met waar

nodig begeleiding — dat is nog altijd een
zeldzaamheid. Ook voor mensen als
David de Graaf is het een bijna niet te
realiseren droom. Op het kantoor van de
SDS is de ruimte voor meer werk er wel,
maar de ruimte voor meer begeleiding
(nog) niet.®)

In afwachting van betere tijden heeft
David de laatste tijd opnieuw geoefend
in een taak die hij al eerder met succes
volbracht en die slechts is weggelegd
voor mensen met Downsyndroom: zelf
in een presentatie laten zien wat je mo-
gelijkheden zijn en waar je tegenaan
loopt als jong-volwassene met Down-
syndroom. Een presentatie die bijzonder
geschikt is voor bijvoorbeeld fondsen-
werving en projecten voor maatschappe-
lijke ondersteuning. En, niet te vergeten,
de ontwikkelingen in de wetgeving rond
AWBZ, Wajong en de nieuwe Wsw.

Uit een reeks aangeschreven ‘kandi-
daten’ om David te ontvangen voor zijn
presentatie, reageerde alleen de vaste
Kamercommissie Sociale Zaken en Werk-
gelegenheid (SZ&W). Niet de minste
gesprekspartner! En zo maakte David
samen met zijn ouders Erik en Marian op
25 juni zijn opwachting in ‘Den Haag'.

Ontspannen

David presenteerde ontspannen en
rustig zijn verhaal, ondersteund met
heldere PowerPoint-beelden. Wie hij is,
wat hij kan, wat hij zoal heeft gedaan
(bijvoorbeeld werk in een verzorgings-
huis) en hoeveel overeenkomsten er wel
niet zijn tussen mensen met en mensen
zonder Downsyndroom. En vooral waar
hij namens de SDS voor wil pleiten. Dan
gaat het om scholen die standaard leer-
lingen met Downsyndroom kunnen en
willen opnemen. Om clubs die jongelui
met Downsyndroom niet uitsluiten. Om
bedrijven en overheid die mensen met
Downsyndroom in dienst nemen. En
om dit laatste te kunnen bereiken: meer
stage-mogelijkheden en meer goede job-
coaches.

Erik en Marian de Graaflegden na het
optreden van David aan de commissiele-
den uit dat hun zoon een mild beeld had
geschetst van de positie van mensen met
Downsyndroom, maar dat de realiteit
voor hen, als het gaat om marginalisatie
en discriminatie, vaak een stuk harder
is. Marian de Graaf zette uiteen hoe

o

o

b

De vaste Kamercommissie voor Sociale Zaken en Werkgelegen-
heid ontving woensdag 25 juni een delegatie van de SDS om
inzicht te krijgen in de specifieke omstandigheden waarin
jong-volwassenen met Downsyndroom te maken hebben met
de Wajong, de Wet arbeidsongeschiktheidsvoorziening jong-
gehandicapten en de nieuwe WSw, de Wet sociale werkvoor-
ziening. SDS-medewerker David de Graaf hield een presenta-
tie voor de dames en heren politici. En die waren niet alleen
onder de indruk van Davids optreden, ze waren ook inhoude-
lijk bijzonder geinteresseerd in de boodschap van de SDS.

« tekst en foto Rob Goor

moeilijk het is geweest om stageplekken
voor David te vinden — en telkens te wor-
den afgewezen of wegbezuinigd. Erik

de Graaf wees op het feit dat de nieuwe
Wsw nu uitzicht biedt op tien weken be-
geleiding gedurende 15 procent werktijd.
‘Dat is uiteraard veel te weinig.’

Commissielid Cynthia Ortega-Martijn
(CU) vond dat er een twee-sporenbeleid
nodig was. ‘Het imago van mensen met
Downsyndroom op de werkvloer moet
verbeteren en werkgevers moeten wor-
den gestimuleerd om hen in dienst te
nemen.

Paul Ulenbelt (SP) herkende het verhaal
van de SDS-delegatie maar al te goed. Bij
hem in de plaatselijke supermarkt had
hij ook al iemand het slachtoffer zien
worden van een nieuwe manager. ‘Het
gaat inderdaad vaak om het imago.

Ans Willemse-van der Ploeg (CDA) wil-
de echt het naadje van de kous weten en
vroeg de SDS’ers na afloop nog honderd
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uit. De hele Kamercommissie, die met
zo'n tien man/vrouw sterk was aange-
treden, toonde zich zeer geinteresseerd
en was oprecht verbaasd over het feit
dat iemand als David, die zich ter plekke
toch prima profileerde, tegen zulke
maatschappelijke weerstanden oploopt.
Commissievoorzitter Jan de Wit (SP)
verzekerde David dat zijn boodschap ter
harte wordt genomen en gebruikt in de
discussies rond de nieuwe wetgeving.

(1) In aansluiting op dit verslag staat op de
pagina’s 30-32 een uitgebreid artikel over de
wederwaardigheden rond David en het gevecht
om werk en begeleiding: ‘Zelf werk zoeken met
de nieuwe Wsw?’



Indicatie ZML/Rugzak eindelijk
geldig voor hele schoolloopbaan

Het absurde en overbodige ritueel van herindica-
tie voor ZML of Rugzak is van de baan. Per 1 augus-
tus is één nieuwe indicatie voldoende. - Redactie

Stel, u heeft een kind met Downsyn-
droom. Het gaat naar een ZML-school

of met een Rugzak naar een reguliere
school. Tot voor kort moest u dan iedere
vier jaar opnieuw aantonen dat het kind
nog steeds Downsyndroom had. Dus,u
moest naar de dokter voor een verse dok-
tersverklaring.

Nu is er goed nieuws van het minsterie
van Onderwijs, Cultuur en Wetenschap:
per 1augustus 2008 is dit absurde en
overbodige ambtelijke ritueel afgeschaft.
Ouderorganisaties hebben hiervoor
steeds gepleit, maar nu is het dan wet.
Vanaf 1 augustus hoeven ouders van
kinderen met Downsyndroom nog maar

één keer een indicatie voor ZML/Rugzak
aan te vragen. Deze geldt dan voor de
gehele schoolloopbaan, waardoor herin-
dicatie niet meer nodig is. Voor kinderen
met Downsyndroom die nu al een indi-
catie hebben, geldt dat zij — na afloop van
de huidige termijn — nog één keer geindi-
ceerd moeten worden. Deze herindicatie
geldt vervolgens ook weer voor de gehele
verdere schoolloopbaan.

Op de website van het CFI (de financiéle
uitvoerder van het ministerie van OCW),
www.cfi.nl, kunt u deze informatie vin-
den als u zoekt op: CFI/BEK-2008/65191 .

Thema-avonden inspireren ouders

Maud geniet tijdens de familiedag

e

In juni kwam de kern West-Overijssel bijeen

in Raalte en hield de kern Utrecht een thema-
avond in De Bilt. Een kort verslag van twee
inspirerende bijeenkomsten. - Manja van Oude-
nallen, foto Jan Weda

Op een zonovergoten dag in juni kwam de kern
West-Overijssel bij elkaar. Dit gebeurde op
initiatief van de enthousiaste nieuwe kerncoor-
dinatoren van de Kern West Overijssel. Ik heet
ze namens het landelijk bureau en het SDS-
bestuur van harte welkom: Jan Weda, Ingrid
Boerdijk, Ben Jonker en Driesje van der Kamp.
Hun eerste activiteit was een waar succes.

We waren als ouders uitgenodigd bij de familie-
dag op de Flierefluiter in Raalte. We konden met
een ieder kennismaken en lekker bijpraten. De
kinderen vermaakten zich op de kinderboerderij
en in de speeltuin. Er was koffie, thee, limo-
nade en een lunch met een broodje. Kortom,
een gezellige dag. Zoals Ingrid aangaf: wel

erg vrijblijvend en met het oog op de kleintjes
weinig gelegenheid om tot een ‘goed gesprek’
te komen.

De Bilt

Ouders van en werkers rond een kind met
Downsyndroom goed informeren en motiveren
om aan de slag te gaan met Kleine Stapjes, een
Early Intervention- programma, daarvoor is een
thema dag/avond heel geschikt. Zo gebeurde
het op 5 juniin De Bilt,in samenwerking met
de kern Utrecht en met Je Eigen Keus (JEK), van
Irma Slomp uit Vianen. We hadden weliswaar
geen zaal overvol genodigden maar zeker een
zeer enthousiast en fijn gezelschap. Er was een
uitermate positief gevoel over het gunstige
effect van het werken met Kleine Stapjes. We
hebben elkaar geinspireerd en van gedachten
kunnen wisselen. Kortom, een fijne en leerzame
avond in De Bilt.
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Eind 2007 heeft de Stichting Downsyndroom
een enquéte gehouden onder ouders van jonge
kinderen met Downsyndroom naar hun ervarin-
gen met begeleiding bij Early Intervention. Wij
danken de ouders voor deelname.

Uitslag van
enquéte over
zorgaanbieders

We hebben 175 reacties gekregen van ouders.
Van hen kende 63 één of meer zorgaanbieders
die begeleiding kunnen bieden, 55 ouders
hebben ook zelf gebruik hiervan gemaakt. Het
merendeel (47) was tevreden over de begelei-
ding, 5 ouders waren een beetje tevreden en 3
ontevreden.

Op grond van de enquéte hebben wij een lijst
met contactgegevens kunnen maken van
zorgaanbieders (www.downsyndroom.nl/cms/
publish/content/showpage.asp?pageid=666)
die ondersteuning bieden bij Early Intervention
(Kleine Stapjes). Als u op zoek bent naar bege-
leiding dan kunt u hier kijken. De lijst betreft
voornamelijk zorgaanbieders die AWBZ-geindi-
ceerde langdurige (thuis)begeleiding van de ou-
ders bij Early Intervention kunnen bieden. In de
lijst vindt u echter ook particuliere aanbieders,
speel-leergroepjes en schoolvoorbereidende
groepjes en aanbieders van cursussen op het
gebied van ontwikkelingsstimulering. Ook de
MEE wordt vermeld als aanbieder van niet-ge-
indiceerde kortdurende begeleiding, cursussen
en groepjes.

De lijst is alfabetisch. Steeds wordt vermeld:
naam instantie, regio, website, eventueel con-
tactpersoon, telefoon en email, specificatie van
het aanbod. Overigens heeft de Stichting Down-
syndroom geen directe kennis van de kwaliteit
en is zij niet verantwoordelijk voor de geleverde
zorg en/of begeleiding van genoemde contact-
personen en instanties. De lijst is bedoeld als
een interactieve lijst.

Mocht u goede ervaringen hebben met een
(nog niet vermelde) zorgaanbieder, laat het ons
weten. U kunt mailen naar: Gert de Graaf, peda-
goog en medewerker onderwijs ( gertdegraaf@
downsyndroom.nl) of naar Manja van Oudenal-
len, medewerker Early Intervention
(manjavanoudenallen@downsyndroom.nl).



Symposium: Downsyndroom
in Nederland na 20 jaar SDS

Stichting Downsyndroom bestaat 20 jaar. In maart vierden

we dit al met een extra feestelijke Wereld Downsyndroomdag
in Bussum. In november volgt een bijzonder symposium voor
zowel professionals als ouders. We staan dan stil bij de ontwik-
kelingen in de afgelopen 20 jaar. - Bestuur

op vrijdag 21 en zaterdag 22 novem-

ber een groot symposium ter gele-
genheid van haar twintigjarig bestaan.
De SDS wil laten zien hoeveel kennis en
expertise op het gebied van Downsyn-
droom er sinds 1988 in ons land is opge-
bouwd - onder invloed van en dankzij
de SDS.

Onder de titel ‘Downsyndroom in Ne-
derland na 20 jaar SDS; Perspectieven
in medische zorg, Early Intervention
en onderwijs’ presenteert de SDS in het
Erasmus Universitair Medisch Centrum
te Rotterdam op vrijdag 21 november een
uitgebreid programma voor professio-
nals, zoals (kinder)artsen, gynaecologen,
klinisch genetici, AVG’s, verloskundigen,
psychologen en (ortho)pedagogen. Het
programma op zaterdag 22 november is
primair bedoeld voor ouders.

Het symposium richt zich op de ont-
wikkelingen in Nederland. De SDS heeft
daarom een keur aan Nederlandstalige
sprekers uitgenodigd. De toppers op
hun vakgebied. In die zin is dit sympo-
sium een ‘must’ voor iedereen die zich
op de hoogte wil stellen van de actuele
situatie rond Downsyndroom anno
2008. Voor de vrijdag is voorzien in de
mogelijkheid van accreditatie vanuit de
beroepsorganisaties van de betreffende
professionals. Het symposium wordt
georganiseerd door de SDS in samenwer-
king met het Erasmus MC. Vrijdag zal
mzr. Anton Westerlaken, lid van de Raad
van Bestuur Erasmus MC, de bezoekers
welkom heten.

S tichting Downsyndroom houdt

Programma 21 november

« Ochtend, o.1v. prof.dr. Eric Steegers
(hoogleraar Verloskunde en Prenatale
Geneeskunde Erasmus MC):

(1) Mensen met Downsyndroom: Wat heb-
ben ‘ze’? Hoe zijn ‘ze’? Wat kunnen ze’? Is
Downsyndroom wel zo’'n ernstige aan-
doening? Gezien vanuit statistisch, me-
disch en pedagogisch perspectief. Spre-
kers: ir. Erik de Graaf (grondlegger SDS),
drs.Roel Borstlap (kinderarts n.p., SDS)
en drs. Gert de Graaf (pedagoog, SDS).
(2) Downsyndroom voor de geboorte.

Is voorkomen echt wel beter dan ‘niet
genezen’? Gezien vanuit demografisch,
ethisch en juridisch perspectief. Spre-

kers: drs. Gert de Graaf, drs. Marleen
Schoonen (psycholoog, Erasmus MC),
prof.dr. Hans Reinders (ethicus, VuMC)
en drs. Carla van Os (jurist).

+ Middag, o.1v. prof.dr. Eric Steegers:
Medisch programma. Meer wetenschap-
pelijk onderzoek! Met behulp van gege-
vens van Downsyndroom Teams en de
populatie van de SDS. Gevoeligheid voor
pijn, huidproblemen, ervaringen van het
eerste DS-team voor volwassenen. Spre-
kers: drs. Michel Weijermans (kinderarts,
DS-team VuMOC), prof.dr. Dick Tibboel
(kinderarts, Erasmus MC), drs. Kathe Noz
(dermatoloog, Franciscus Ziekenhuis
Roosendaal), dr. Tonnie Coppus (AVG,
St.Oro, coordinator DS-team 18+ Elkerliek
Ziekenhuis Helmond).

- Middag, o.lv. drs. Hanneke Kooiman,
directeur Zorgontwikkeling Carante
Groep en ASVZ:

Pedagogisch programma. Early Inter-
vention en onderwijs. Ervaringen met
Portage-programma, EI-programma
‘Kleine Schritte’, adaptief functioneren,
vergelijkend onderzoek regulier en spe-
ciaal onderwijs, syndroom-specifieke
testen. Sprekers: prof.dr. Bieuwe van der
Meulen (orthopedagoog, RU Groningen),
drs. Aafke Hoekstra (orthopedagoog, RU
Groningen), prof.dr. Meindert Haveman
(hoogleraar rehabilitatiewetenschap-
pen, Universitdt Dortmund), drs. Marja
Hodes (klinisch- en GZ-psycholoog/or-
thopedagoog, ASVZ), prof.dr. Geert van
Hove (hoogleraar orthopedagogiek,
Universiteit Gent), dr. Yvette Dijkxhoorn
(orthopedagoog, RU Leiden), drs. Gert de
Graaf.

Het ochtendprogramma (zaal open
09.00 uur) richt zich derhalve eerst op
feitelijke wetenschappelijke gegevens
over mensen met Downsyndroom van-
uit statistisch, medisch en pedagogisch
perspectief. Daarna wordt ingegaan op
de praktijk van prenatale screening en
diagnose Downsyndroom tegen de ach-
tergrond van actuele inzichten in Down-
syndroom.

De medische en pedagogisch/psycholo-
gische sessies in het middagprogramma
lopen parallel. In het medische pro-
gramma komen aspecten van medische
zorg voor kinderen en volwassenen met
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Downsyndroom en de bevordering van
het daarvoor benodigde wetenschappe-
lijk onderzoek aan de orde. Bij dat laatste
gaat het ook om de rol die SDS daarbij
kan spelen. De parallelsessie gaat over
Early Intervention en onderwijs. De af-
sluitende borrel begint om 16.00 uur.

Programma 22 november

De zaterdag (zaal open 09.30 uur) heeft
meer een jubileumkarakter en gaat dan
ook verder in op 20 jaar SDS. In de och-
tend wordt in hoofdlijnen deel 1 van het
vrijdagochtendprogramma gevolgd.

In het middagprogramma gaan drs.
Marja Hodes en drs. Gert de Graaf uit-
gebreid in op opvoedkundige en onder-
wijskundige aspecten van kinderen met
Downsyndroom. De afsluitende borrel
begint om 16.00 uur.

Tijdens beide dagen zullen mensen
met Downsyndroom prominent aan-
wezig zijn en ook hun bijdragen leveren.
Het programma zal worden gelardeerd
met Oneminutejr video’s, gemaakt door
jonge mensen met Downsyndroom. Op
de zaterdag zullen ook filmbeelden wor-
den getoond van de viering van Wereld
Downsyndroomdag van 21 maart jl.

Kosten en inschrijving

De kosten voor deelname op de vrijdag
bedragen 75 euro p.p. inclusief lunch en
afsluitende borrel. SDS-donateurs en
andere belangstellenden kunnen de za-
terdag bijwonen voor het gereduceerde
bedrag van 15 euro p.p. inclusief lunch.

Aanmelden voor een van beide dagen,
vrijdag 21 november (professionals) en/
of voor zaterdag 22 november (ouders),
kan door een email te sturen aan info@
downsyndroom.nl. U ontvangt dan
een aanmeldingsformulier met daarop
verdere gegevens. Om dit formulier aan
te vragen, en voor overige vragen kunt
u ook bellen of mailen met het kantoor
van de SDS, 0522 281337, resp. bureau@
downsyndroom.nl.

Accreditatie

Accreditatie is aangevraagd bij de
NVAVG, NVK, NVOG, KNOV en VKGN
(medische professionals) en bij de NIP,
NVO en FGZP (pedagogen, psychologen).

Symposiumuitgave

De bezoekers van het symposium
ontvangen een publicatie met de korte
samenvattingen van de bijdragen van de
verschillende sprekers.



ber 2007 Sep de Reus geboren, zoon van Ine en GertlJan. Aan de

euforie van de geboorte komt na drie dagen een einde, als de

verloskundige het vermoeden van Downsyndroom uitspreekt.

Een turbulente tijd breekt aan. Moeder Ine spreekt uit haar hart

over de maanden die volgen. - tekst Ine de Reus-van Oudheusden,

Alkmaar, foto’s Ine de Reus en Floor Klein.

et is een bijzonder snelle be-
Hvalling; de verloskundige was

telaat. Ik heb de geboorte met
ondersteuning van mijn man GertJan
en mijn zus Anne gedaan. Ondanks alle
euforie rondom de geboorte van Sep, heb
ik direct een onbestemd gevoel diep in
mij. Ik voel een soort van afstand naar
hem die ik niet kan verklaren. Ik weet
nog goed dat ik na de geboorte van mijn
dochter Floor (nu 6,5 jaar) in het begin
ook moest wennen, maar dit gevoel is
totaal anders.

Als de verloskundige er uiteindelijk is,
wordt Sep onderzocht en alles is goed,
zijn Apgarscore is 10 en de verloskundige
ziet geen bijzonderheden.

De eerste dagen lijkt Sep het allemaal
redelijk goed te doen. Hij plast goed, wel
veel, heeft al snel ontlasting, hij is wat
misselijk waardoor hij braakt, heeft snel
een ondertemperatuur en ziet vrij blauw.

De kraamhulp wijt veel aan de snelle
bevalling.

De eerste twee dagen leef ik in een
soort van roes. Een aantal keren als ik
Sep zie liggen op ons bed en ik naar hem
kijk, suist de gedachte door mijn hoofd:

‘Het lijkt wel of Sep 'Down-oogjes’ heeft’.

Deze gedachte spreek ik naar een aantal
mensen uit. Ze weten zichtbaar niet hoe
ze op mijn opmerking moeten reageren
en ik houd het onbestemde gevoel. Veel
van de verzorgingstaken laat ik aan de
kraamhulp over. Op de achtergrond is
steeds die gedachte: ‘Er klopt iets niet’.

Endanis daar de derde dag na de ge-
boorte van Sep. De verloskundige komt
in de ochtend langs. We nemen wat
verzorgingspunten van Sep door. De
kraamhulp en mijn zus zijn hier ook bij
aanwezig. De verloskundige pakt Sep op
uit zijn bedje en houdt hem voor zich,
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MtE VOOT
WS ronad Sep
g LT

Na een zwangerschap zonder complicaties wordt op 9 novem-

en dan komen haar woorden: ‘Ine, ik wil
wat met je bespreken. Als ik zo naar Sep
kijk, zie ik duidelijk een aantal kenmer-
ken van Downsyndroom’. Stilte. Het is
alsof een onweersbui in mijn hoofd tot
uiting komt, de zuurstof trekt uit mijn
hoofd, ik word duizelig en zoveel gedach-
ten tegelijk gaan door mijn hoofd. Ik
vraag mijn zus Anne om GertJan te gaan
halen. Hij moet hier bij zijn. Als ik aan de
uren die dan volgen terugdenk, krijg ik
nog steeds kippenvel. GertJan komt bin-
nen, hij ziet onze bedrukte gezichten en
als de verloskundige hem vertelt wat zij
vermoedt, raakt hij in paniek. Hij begint
te huilen, ongeloof, boosheid, frustratie
maar vooral angst is in zijn ogen te lezen.
Sep,nog in de handen van de verloskun-
dige, begint te huilen. Ik pak Sep van

de verloskundige over en sluit hem op
dat moment letterlijk en figuurlijk in
mijn armen. Mijn gevoel klopt, Sep heeft
Downsyndroom. Mijn moedergevoel
komt in alle heftigheid naar boven, ik
omarm Sep en voel dat ik zielsveel van
dit kindje, onze Sep, houd. Vanaf dat mo-
ment is alles anders. Weg roze wolk, weg
onbezorgdheid. Daarvoor in de plaats ko-
men het verdriet, teleurstelling en ang-
sten - angsten voor al het onbekende.



De rest van de dag zitten GertJan en
ik samen op ons bed met Sep in onze
armen. De medische molen wordt in
gang gezet, familie en naaste vrienden
worden ingelicht. Ze staan allemaal
naast ons bed, verslagen, verdrietig en
machteloos. Wij met Sep in onze armen,
zo mooi, zo klein, zo bijzonder en anders.
De tegenstrijdigheid in gevoelens en
de angst voor al het onbekende heb ik
vanaf dat moment het lastigste gevon-
den. Mijn verdriet omdat Sep niet is zo-
als we hoopten, maar ook je gevoel van
onvoorwaardelijke liefde en vreugde. Hij
is immers een wolk van een baby. En dan
de angst voor alles wat Sep medisch nog
kan overkomen. Wat ik ten aanzien van
de medische kant van het verhaal heel
jammer vind, is dat de verloskundige ons
voor informatie over Downsyndroom
niet direct op de site van de SDS heeft ge-
wezen. Hierdoor werden we belast met
oude, achterhaalde informatie die de
angsten nog eens extra bekrachtigde.

Onwerkelijk

De volgende dag, maandag 12 novem-
ber, zitten we s ochtends in het zieken-
huis in Alkmaar. Sep wordt onderzocht
en al snel wordt bevestigd dat hij inder-
daad een aantal zichtbare kenmerken

van Downsyndroom heeft. Er wordt
bloed afgenomen, een ECG gemaakt en
de arts luistert naar zijn hartje. Het is al-
lemaal zo onwerkelijk. Het verdriet van
de dag ervoor slaat om in angst voor al
de medische risico’s. Met name de kans
op een hartafwijking blijft in ons hoofd
hangen. Die donderdag krijgen we de de-
finitieve uitslag van het chromosomen-
onderzoek uit het VU medisch centrum,
Sep heeft de niet-erfelijke variant van
Downsyndroom. Deze uitslag hadden
we verwacht.

De onomkeerbaarheid van de bood-
schap is onwerkelijk, veelomvattend
en allesoverheersend. Vanaf nu hebben
wij een kindje, onze Sep, Sep met Down-
syndroom. Met de arts bespreken we
vooral het hier en nu. Wat is voor Sep nu
belangrijk en wat kunnen wij als ouders

doen? De arts heeft een heel korte en
duidelijke boodschap: geniet van Sep, hij
is nu niet anders dan andere baby’s en
baby’s hebben drie dingen nodig: liefde,
eten en slapen. De uitslag van het ECG is
goed. Dit sluit een hartafwijking niet uit,
maar voor nu is er geen reden tot verdere
actie buiten de wekelijkse controles. De
hartecho zal plaatsvinden op 10 januari.
Ook de schildklier van Sep werkt goed.

Aan het einde van die middag echter
belt de kinderarts. Zij heeft een slecht
bericht. Uit het bloedonderzoek blijkt dat
het Hb- gehalte van Sep veel te hoog is.
Hij heeft een infuus nodig en daarvoor
moet hij worden opgenomen in het zie-
kenhuis. Het effect op ons gezinsleven is
direct voelbaar. Floor is in dikke tranen,
haar broertje naar het ziekenhuis, mama
mee. Gelukkig is het ziekenhuis op loop-
afstand van ons huis en kunnen we met
een goede dosis flexibiliteit veel kleine
gezinsmomenten in het ziekenhuis rege-
len. Daarbij wil ik Floor zo veel mogelijk
bij alles betrekken: zij is 6 jaar en maakt
alles heel bewust mee. Ook ben ik ervan
overtuigd dat de waarheid/realiteit voor
een kind veel beter is dan onzekerheid/
onduidelijkheid. Hun fantasie is vaak
erger dan de werkelijkheid.

Tijdens de opname komen we er achter

dat Sep niet goed uit de borst drinkt. Hij
heeft er niet voldoende kracht voor. Dit
is een van de redenen waarom Seps Hb-
waarde zo hoog heeft kunnen oplopen.
Ik ga over op kolven en laat Sep uit een
fles drinken. Gelukkig gaat dit direct
goed, hiervoor heeft hij wel voldoende
kracht. Sep ligt uiteindelijk vijf dagen in
het ziekenhuis. Eenmaal thuis besluiten
we vooral te gaan genieten van al het
mooie wat Sep ons brengt. We nemen de
tijd om bij te komen.

Ik besluit om vrienden en familie door
middel van mailberichten op de hoogte
te gaan houden van het wel en wee in
huize De Reus, dit geeft rust en ruimte
en het is voor mij een middel om het
verwerkingsproces concreet vorm te ge-
ven. Ik ben de weken hierna vooral moe,
fysiek moe. Ik kan eindeloos slapen. Rust
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is het enige waar ik behoefte aan heb.In
rust kan ik ook eindeloos mijn gedach-
tenlaten gaan.

Confrontatie

In die periode begint ook de ‘confronta-
tie’ met de buitenwereld. Ik ga voor het
eerst Floor weer naar school brengen.

De juf van Floor heeft iedereen reeds op
de hoogte gebracht. In het begin breng
ik haar iets later naar school, zodat niet
iedereen tegelijk onder ogen hoef te ko-
men. Door de geleidelijke opbouw in het
aangaan van contacten en doordat we

al wat weken verder zijn, merk ik dat ik
stevig in mijn schoenen sta. Ik stel mijn
grenzen, zeg wanneer ik er niet over wil
praten en kan met een warm en trots ge-
voel over Sep praten. De dag dat we Sep
mee naar school nemen, zodat Floor haar
broertje kan showen in de klas, is een
groot feest. Floor en ik zijn apetrots. Haar
geluk, haar onvoorwaardelijke liefde
voor haar broer en haar onwetendheid
zijn voor mij een belangrijke spiegel, een
spiegel waar ik heel veel uit kan leren en
dus nog vaak in zal kijken.

In de eerste maand wordt een aantal
zaken in gang gezet. Zo ga ik met Sep
naar de logopediste in het ziekenhuis
om te checken of hij op de juiste ma-

r

nier drinkt. Uit de informatie die ik

van de Stichting Downsyndroom heb
ontvangen, weet ik dat het belangrijk is
de mondspieren vanaf het begin op de
juiste manier te stimuleren. Ook al heb
ik een medische achtergrond (ik ben
ergotherapeut), ik wil voor Sep bovenal
moeder zijn, mijn intuitie volgen en de
betreffende deskundigheid daar halen
waar ik die kan vinden. We maken ook
afspraken met de oogarts, de Integrale
Vroeghulp van MEE en de fysiotherapeut
in het ziekenhuis.

Eerst is op 10 januari de hartecho. De
zenuwen gieren door mijn lijf. De echo
duurt ruim een kwartier. De arts zegt
niets, is alleen maar aan het kijken op
het scherm. En dan komt het verlossende
woord: ‘Alles is normaal’. De cardioloog
heeft het nog een aantal keer moeten
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herhalen voordat het werkelijk tot mij
doordrong. De vreugde die ik voel is niet
te omschrijven. Er valt een hele grote
angst van mijn schouders.

De ontwikkeling van Sep gaat goed.
Hij groeit goed, eet goed, slaapt goed
en sinds half januari lacht hij. De fysio-
therapeute komt vanaf half januari één
maal in de week langs aan huis. Het da-
gelijkse ‘gymmen’ is voor Sep geen straf.
Hij vindt het leuk om in de box voor een
spiegel op zijn buik te liggen en dan
maar dat hoofdje omhoog. Het lijkt erop
dat het met de spierspanning van Sep
goed zit. We komen in een rustig vaar-
water en het proces van accepteren is in
volle gang. Onze nuchterheid, flexibili-
teit en positieve kijk op het leven speelt
hierbij een grote ondersteunende rol.
Daarbij pak ik het proces van verwerking
ook vol aan. Ik weet vanuit het verleden
dat dit voor mij het beste werkt en heb
ondertussen voldoende handvatten om
te weten hoe ik dit vorm moet geven. Ik
praat veel, maar ben selectief met wie
ik praat/bij wie ik mij kwetsbaar opstel.
Ik laat de tranen rijkelijk vloeien en ik
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spreek mezelf regelmatig toe dat mijn
verdriet om Sep niets met mijn liefde
voor Sep heeft te maken. Mijn verdriet
staat voor het niet uitkomen van mijn
‘gekleurde’ verwachtingen. Die ‘kleuren’
kloppen niet. En uiteindelijk is Sep de-
gene die de kleuren bepaalt.

Dunne darm

Op 29 januari wordt Sep ziek. Hij krijgt
last van diaree en spugen. Aanvankelijk
denken de artsen aan een buikgriepvi-
rus. De klachten zijn dusdanig dat Sep in
het weekend wordt opgenomen in ver-
band met uitdrogingsverschijnselen. Na
een nachtje opname en toediening van
vocht via een neussonde mag Sep weer
naar huis. Een dag later beginnen alle
verschijnselen weer opnieuw en ligt Sep
's avonds wederom in het ziekenhuis. Er
volgen spannende dagen. De klachten
nemen toe in plaats van af. Sep braakt
ondertussen alleen nog maar bloed,
houdt geen eten binnen en valt alleen
maar af in plaats van dat hij bijkomt. Er

worden diverse onderzoeken gedaan,
maar men komt er niet echt achter wat
er precies aan de hand is. Ik heb veel
geduld, weet dat het tijd kan kosten om
de oorzaak van klachten te achterhalen,
maar na een week ziekenhuis, weinig
slaap, een hoofd vol zorgen en angsten
breekt het mij op en is mijn geduld op.
Ik wil dat er een arts komt en ik wil dat
ze weten wat het is. Zo niet, dan wil ik
dat Sep naar een ander ziekenhuis gaat,
bij voorkeur een ziekenhuis waar ze
bekend zijn met het behandelen van kin-
deren met Downsyndroom. Sep wordt
die avond nog per ambulance naar het
VuMC gebracht. De volgende dag blijkt
daar dat er sprake is van een gedeelte-
lijke afsluiting in de dunne darm. Of

er zit een vliesje in de dunne darm, of
de alvleesklier is om de dunne darm
heen gegroeid. In beide gevallen raakt
de dunne darm als het ware langzaam
verstopt, het loopt niet meer verder,
vandaar het continu spugen van Sep.
We zijn opgelucht omdat nu eindelijk de
oorzaak bekend is. Maar ook de angst is
er, want onze kleine Sep moet worden
geopereerd.

De operatie verloopt goed. De 2,5 uur
wachten zijn slopend, maar het resultaat
mag er zijn. Tijdens de operatie blijkt dat
de alvleesklier om de dunne darm heen
is gegroeid. De kinderchirurg maakt
een bypass van de dunne darm om de
alvleesklier heen en het ‘opstoppingpro-
bleem’is verholpen. Sep doorstaat de
operatie goed en kan zo aan zijn herstel
beginnen. Voor het herstel staat onge-
veer zes weken, en al die weken moet hij
in het VuMC blijven. We verblijven in de
weekeinden in Ronald McDonalds huis
in Amsterdam. Wat een weelde dat dit er
is. Zo kunnen Floor, GertJan en ik toch bij
elkaar zijn en ook dicht bij Sep.

Uiteindelijk duurt het herstel van Sep
vijf weken. Op 7 maart 2008 mag hij naar
huis. Naar aanleiding van deze zieken-
huisopname geef ik in het VuMC te ken-
nen dat ik voor de behandeling van Sep
voortaan naar de Downpoli in het VuMC
wil. Zij beschikken daar over dusdanige
specifieke kennis dat ik die Sep niet wil
onthouden. Daarbij zijn de ervaringen
met het VU Medisch Centrum uitermate
goed. Mijn vertrouwen ligt daar. Het
VuMC gaat akkoord met mijn verzoek.

Vanaf die tijd gaat het alleen maar
bergopwaarts met onze kleine man Sep.
In zijn ontwikkeling, zowel in zijn groei
als fysiek motorisch, volgt hij op dit mo-
ment de ontwikkelingslijn net zoals alle
andere baby’s zonder Downsyndroom.
Zijn gezondheid is op dit moment in orde
en bovenal is Sep een goedlachse, vro-
lijke en tevreden baby.

Onomkeerbaar

De rust van de afgelopen maanden
heeft er bij mij wel voor gezorgd dat het
proces van verwerking in volle gang is.
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Boosheid, woede, onmacht, afzetten,
verdriet. Ik heb het de afgelopen tijd al-
lemaal in volle hevigheid gevoeld. Soms
loop of fiets ik ergens, en dan overvalt
mij ineens een gevoel van, het is voor
altijd zo. Het is onomkeerbaar. Vorig jaar
was ik zwanger, nu is Sep er, Sep heeft
Downsyndroom en vanaf nu blijft dat al-
tijd zo. Dat is een groots, veel omvattend
gevoel, moeilijk om uit te leggen, maar
zo waar. En dan is er de angst, de angst
dat Sep weer ziek wordt, vooral omdat
kinderen met Downsyndroom op een
aantal punten een verhoogd risico lopen
ziek te worden. Het ene risico kan ik
beter parkeren dan het andere. Het blijft
echter een worsteling en een zoektocht.
Wat lees je wel, wat niet, wat wil je we-
ten wat niet? In dat opzicht merk ik zo’'n
groot verschil met Floor. Bij haar ken ik
die angsten niet, ook nu niet. Deze angst
is voor mijn gevoel echt gerelateerd aan
Seps Downsyndroom, gewoonweg om-
dat dat meer risico’s met zich meebrengt.

Ook heb ik ondervonden dat je soms in
je verdriet, je onmacht heel alleen kan
zijn. Ik vind het soms zo moeilijk uit te
leggen, onder woorden te brengen wat
er door mij heen gaat, wat het precies is
waar ik mij verdrietig, boos of machte-
loos om voel. Ik probeer dit regelmatig
toch onder woorden te brengen, te uiten.
Wat ik dan lastig vind is dat degene
waar ik mijn gevoelens aan uit, vaak
deze gevoelens gaan verklaren of uitleg-
gen. Maar het is nou juist zo fijn als mijn
gevoelens er gewoon mogen zijn, in alle
puurheid en zuiverheid. Natuurlijk weet
ook ik dat het allemaal nog veel erger
kan, dat elk kind ziek kan worden, dat
mensen reageren zoals ze reageren en
hier niet altijd bij stilstaan, maar dat
neemt simpelweg het feit niet weg dat
het af en toe heel erg worstelen is met
dat wat op mijn pad is gekomen.

Daarbij merk ik dat ik het heel moeilijk
blijf vinden de verschillende gevoelens
toe te laten, omdat ik mij tegelijkertijd
zo ontzettend gelukkig voel met Sep. Die
verschillende gevoelens stroken niet
met elkaar en het kost veel moeite het
los van elkaar te zien, te voelen. Ik weet
dat dat moet om mezelf toe te staan mijn
verdriet te hebben, maar het is niet altijd
makkelijk. Dat is al een worsteling op
zich.

Vanaf de dag dat we weten dat Sep
Downsyndroom heeft, weet ik dat we
van Sep gaan leren om werkelijk in
het hier en nu te leven. Genieten van
het moment, zien wat er wel is en dit
waarderen. Samen met onze familie en
naaste vrienden weet ik dat we er iets
moois van gaan maken. Sep is speciaal.
Nu weet ik dat ik geen ander kindje had
willen wensen, Sep is mooi, klein en bij-
zonder zoals hij is, en hij is bovenal onze
Sep.



Marayeenibijzonder(é) \
lieve mewl

Mara Ayana heeft al een jaar een belangrijke taak: Grote Zus
zijn van broertje Kian. En die taak gaat haar buitengewoon
goed af. Mara zit sowieso goed in haar vel. Moeder Maaike ver-
telt. - tekst en foto’s Maaike Bloemendal, Warns

nze bijzondere dochter Mara
OAyana Bloemendal is op 26 de-

cember 2004 geboren. Ayana be-
tekent ‘mooie bloem’ en we hadden dit
niet beter kunnen kiezen. Dat Mara een
chromosoom teveel had wisten we niet
van te voren.

Ik was destijds 25 jaar en dat is niet echt
een risicovolle leeftijd. Hadden we het
wel geweten, dan ook was Mara beslist
geboren.

Na toch een heel spannende start,
hebben we erg veel geluk met Mara.
Lichamelijk heeft ze weinig klachten en
geestelijk redt ze zich ook heel goed. Ik
was vastbesloten om Mara borstvoeding
te geven. Na vier maanden kolven ging
Mara van de een op de andere dag zelf
uit de borst drinken en dat heeft ze vol-

gehouden tot ze 1jaar was.

Precies op haar eerste verjaardag ging
ze kruipen en acht maanden later liep
ze. Ze ontwikkelt zich super. Sinds een
tijdje gaat ze naar logopedie waar zij (en
wij dus ook) leren communiceren met de
gebaren van de Weerklank. Mara pakt
dit ontzettend snel op en inmiddels kent
ze al zo’'n 50 gebaren. En sinds kort gaat
ze steeds meer woordjes praten. Papa en
mama ging al een poosje goed, maar nu
zegt ze oma, Bas en Guus (haar twee al-
lerbeste vrienden, tevens neefjes), poes,
kaas en meer.

Sinds 11 september vorig jaar heeft
Mara er een belangrijke taak bij gekre-
gen, Grote Zus. Ze heeft een broertje
gekregen, Kian. Ze is ontzettend lief
voor hem en hij is ook heel gek op haar.
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Ze kunnen ontzettend
keten met elkaar en heel
hard om elkaar lachen.
Kian is, denk ik, het meest
geknuffelde en gekuste
jongentje van de wereld.
Gelukkig vindt hij het al-
lemaal leuk en geweldig.
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Peuterschool

Sinds januari van dit
jaar gaat Mara huppe-
lend met haar rugzakje
naar de peuterschool. Ze
gaat naar de plaatselijke
peuterspeelzaal waar ze
het ontzettend naar haar
zin heeft. Ook daar kan ze
zich heel goed duidelijk
maken en de leidsters
begrijpen haar heel goed.
Mama ging de eerste paar
keren mee, maar dat vond
Mara helemaal niet no-
dig. Ze staat me vrolijk uit
te zwaaien.

Toen ze heel trots met
haar eerste knutselwerkje
uit school kwam, moest
deze mama heel erg haar best doen om
het droog te houden.

Mara is gek op haar papa en als hij
thuis komt moeten ze eerst een potje
‘knooien’. Dat is knuffelen en stoeien
tegelijk. Verder waren de gebaren voor
patat en chips z6 aangeleerd, want daar
is ze dol op.

Kort geleden hebben we ook een door-
braak bereikt met betrekking tot het
avondeten. Al heel lang wilde ze geen
warm eten meer, terwijl ze het wel lust.
Het was een vorm van macht. Nu heb-
ben we een beloningsposter met vakjes
waar ze een sticker op mag plakken als
ze haar bordje leeg heeft. Het werkt!
Mara verdient ook een sticker als ze een
plasje op het potje doet. Dat heeft ze een
poosje gedaan, maar momenteel wil ze
even niet.

We genieten elke dag van onze mooie,
ondeugende, eigenwijze en lieve meid.
We zijn heel tevreden en gelukkig met
ons ‘bijzondere’ gezinnetje.



Luuk de Vries verraste zijn ouders behoorlijk bij zijn geboorte. Ja,
zij kenden Corky uit ‘Life goes on’ uit de jaren negentig. Maar ver-
der? De schok was groot. Inmiddels overheerst de vreugde over een
levenslustig kereltje. Moeder Femke vertelt. Delen van deze tekst
zijn ook te lezen op de site die zij voor Luuk is begonnen: www.
luukdevries.dreumessite.nl. . tekst en foto Femke de Vries, Empel

ien minuten na de bevalling
Tvertelde de verloskundige ons dat

hij sterk het vermoeden had dat
ons kind een ‘mongooltje’ was. Er was
nog wel een kleine twijfel, hij had er ook
wel eens naast gezeten. Een mongooltje?
Ja, dat was een duidelijk woord. Het vatte
alles samen waar wij echt niet op ston-
den te wachten. Onze wereld stortte in.
We gingen van het mooiste geluk naar
het allergrootste verdriet. Hoe kon dit nu
toch? We waren hartstikke jong, ik was
27toen ik zwanger werd van Luuk, Leon
was 29. Ik had vijf echo’s gehad, waarvan
de laatste drie weken voor de bevalling.
We hadden zelfs een nekplooimeting
gehad. Alles leek zo goed. Dat zwanger
worden, zwanger blijven, een gezond
kind op de wereld zetten nog altijd een
wonder blijft, wisten we, maar dit.. Wat
is eigenlijk een mongooltje? Ik kende
alleen Corky van de serie ‘Life goes on’.
Er ging van alles door me heen. Ik dacht
aan een kind dat de hele tijd rare gelui-

den maakte. We zouden het huis moeten
aanpassen, we kregen immers een ge-
handicapt kind. Hoe gaat de buitenwe-
reld reageren?! De hormonen gierden
door mijn lijf. In al mijn wanhoop zei ik:
deze willen we eigenlijk niet, doe maar
een andere...

leniemienie

Twee uur na de bevalling zaten we al
in het ziekenhuis. Luuk werd van top
tot teen door de kinderarts bekeken. Ze
had toch wel twijfels, Luuk had niet alle
kenmerken. Er werd bloed voor een chro-
mosomen-onderzoek afgenomen. Het
kereltje was net ter wereld gekomen en
met alle geweld moest er uit dat ienie-
mienie-handje bloed worden geknepen.
Die paar druppeltjes zouden voor ons
zo bepalend zijn. De roes leefde voort. Er
werd een ECG van het hart gemaakt, dat
was gelukkig goed. Luuk dronk zijn flesje
daar helemaal leeg en zo mochten we na
een paar uur weer naar huis. We gingen
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slapen en we hoopten allebei dat de dag
morgen weer beter zou worden. Maar
beter werd het nog eventjes niet.

In de eerste week, in afwachting van
de bloeduitslag, zijn we ons steeds meer
gaan verdiepen in Downsyndroom. Deze
week was verschrikkelijk. We waren dol
op Luuk, maar vonden het ook erg moei-
lijk, vooral omdat we niet wisten wat ons
allemaal te wachten stond. Wat wisten
wij nu eigenlijk van Downsyndroom?
Op een middag ben ik op internet gaan
zoeken naar kinderen met Downsyn-
droom. Hoe twintigers eruit zagen, wist
ik wel. Maar een baby’tje, een lief klein
baby’tje? Na een uur zat ik huilend ach-
ter de computer naar een foto te kijken.
Dit was Luuk! Een dag later werd Luuk in
bad gedaan. Voor het eerst in dagen ging
zijn mutsje af. Ik keek naar de achterkant
van zijn kleine bolletje en zag zijn kleine
oortjes duidelijk lager zitten.Ik had
inmiddels heel het lijstje van uiterlijke
kenmerken in mijn hoofd zitten. En dit
was er toch echt één van. Het was duide-
lijk voor ons: Luuk heeft Downsyndroom,
maar toch hadden we stiekem nog een
klein beetje hoop op een andere uitslag...

De uitslag was niet goed. De laatste
dagen hadden we, totaal ongewild, hoop
gekweekt. Niet veel, maar toch. En dan
is die uitslag genoeg om je wereld op-
nieuw te laten instorten.

Knop om

De dag erna hebben we toch de knop
omgezet en zijn ervoor gegaan. Met ups
en downs, dat wel. We noemden Luuk
een downie en zijn gauw van hem gaan
genieten. Hij was immers ons eerste
kind. Hoe geweldig is dat dan! In de
eerste drie maanden is Luuk volgens
het protocol bij kinderen met Downsyn-
droom volledig door de medische molen
gehaald. Elk onderzoek was weer even
spannend. Tien dagen na zijn geboorte
werd hij al gecontroleerd door de oogarts
op staar en het laatste belangrijke on-
derzoek gebeurde toen hij drie maanden
oud was. Dat was een echo van het hart.
Er is gebleken dat Luuk geen medische
complicaties heeft. Dus geen hartaf-
wijking, geen darmafwijking en geen
schildklierafwijking.

Nu is Luuk 17 maanden en genieten
wij intens van ons eerste kind. Luuk is
een heerlijk vrolijk mannetje. Hij doet
ons elke dag verbazen met alle dingen
die hij kan en vooral wil kunnen. Hij is
alert en erg nieuwsgierig. Hij wil graag
de wereld verkennen en neemt ons mee
op zijn ontdekkingsreis. Hij is zich aan
het ontpoppen tot een heuse charmeur.
Soms duurt het net iets langer om van
hem een reactie of eenlach te krijgen.
Maar zodra je dat lukt, pakt hij je hele-
maal in. Luuk is een echte kletskous en
brabbelt de hele dag door. Wel in zijn
eigen taaltje, maar wij begrijpen inmid-



dels heel goed wat hij bedoelt. Luuk
heeft duidelijk een eigen willetje en kan
af en toe ook echt een boefje zijn. Als we
dit alles 17 maanden geleden geweten
hadden, dan was onze start niet zo zwaar
geweest. Wij gaan ervoor om Luuk een zo
gewoon mogelijk leventje te geven, net
als ieder ander kind. Hij gaat nu naar een
regulier kinderdagverblijf en straks ho-
pelijk naar het reguliere basisonderwijs.
Ook bezoeken we tweewekelijks Early
Bird in Den Bosch, een speelgroepje voor
kinderen met Downsyndroom.

Met zijn ontwikkeling gaat het ook
goed. Zeker boven verwachting. Dit ook
dankzij zijn tweewekelijkse bezoekjes
aan de fysiotherapeute. Natuurlijk is hij
niet zo snel als zijn vriendjes van dezelf-
de leeftijd, maar hij komt er ook wel op
zijn manier. Het kost alleen net iets meer
tijd en energie. Op dit moment is hij druk
bezig met klimmen en klauteren en het
optrekken tot staan. Dit lukt hem al erg
goed. Toen Luuk 11 maanden oud was, is
hij voor het eerst gaan tijgeren. Daar is
wel een heel traject aan vooraf gegaan.
De fysiotherapeute, de opa’s en oma’s,
het kinderdagverblijf en wijzelf waren

uren bezig om het hem te leren. Luuk
heeft maanden geprobeerd om vliegend,
liggend op zijn buik met zijn armen en
benen gestrekt, vooruit te komen. Dat
lukte natuurlijk niet. Uiteindelijk had hij
het tijgeren onder de knie en wilde hij
niet anders meer. Hij had er de grootste
lol mee. Natuurlijk is het weleens frus-
trerend als dan een nietsvermoedende
moeder vraagt: ‘En, loopt hij al?’

Zes weken na zijn geboorte ben ik
begonnen met een website voor Luuk
(www.luukdevries.dreumessite.nl). Ik
wilde zo graag mijn verhaal kwijt. Maar
de hoofdreden was en is nog steeds om
aan iedereen te laten zien wie Luuk is!
Wat Downsyndroom nu precies inhoudt,
wat het met zich meebrengt voor Luuk
en ook voor ons. Wij willen laten zien
hoe wij er mee om gaan. Hiermee wil-
len wij de drempel verlagen om even
een babbeltje met ons te maken. Om
iedereen te laten weten dat kinderen
met Downsyndroom veel meer in hun
mars hebben dan de meeste denken. En
wij dachten. Wij zijn nog steeds elke dag
verbaasd hoeveel liefde en plezier Luuk
ons brengt.

Door de geboorte van Luuk is er een
nieuwe wereld voor ons opengegaan.

ben we deze eerste 17 maanden al ge-
kregen. Uit werkelijk alle hoeken. Vana:
de eerste momenten is iedereen dol op
Luuk. Misschien nog wel extra dol omdat
Luuk Luuk is. Via de site hebben we veel
contact met wel 25 Downsyndroom-
vriendjes die ook een eigen site hebben.
Heerlijk om te weten dat Luuk nu al zo-
veel vriendjes heeft. En wat fijn om alle
verhalen van andere ouders te lezen en
om onze ervaringen, gevoelens en advie-
zen te delen met elkaar.

Wat een liefde, steun en aandacht heb- (@
f

Leren

We weten zeker dat Luuk ons en onze
omgeving een hoop gaat leren. Luuk
met zijn eigen karakter, zijn eigen ont-
dekkingsreis en zijn eigen gebruiks-
aanwijzing, maar ondertussen ook zo
herkenbaar voor de mensen die dichtbij
ons staan.

Luuk is anders, maar o zo bijzonder. Wij
zijn trots op hem en dat willen we ieder-
een laten weten!

De grote
buitenwereld

Het is bijna half 10 in de ochtend, maar de zon
schijnt al venijnig. Ik voel het branden op mijn
schouders en smeer Daniéls witte huid extra in.
De zonnestralen schitteren op het zwembad-
water dat er nu nog als een spiegel uitziet. Nog
even,dan zullen de eerste kinderen in het water
springen en alles in beweging zetten. Ik kijk

op als ik veel gespatter hoor, er roept iemand
orders. In het wedstrijdbad wordt getraind, hard
getraind. Dat is voor ons een hele grote stap

te ver. Daniél staat aan het begin, aan de rand
van het recreatiebad waar het nog geen meter
diepis.

De andere drie kindjes uit zijn zwembklasje staan
al klaar bij het trapje: Tommy, ons overbuurjon-
getje van vier, en twee onbekende meisjes van
ook net vier. Ze zijn alledrie een kop groter dan
Daniél. Als de zwemjuf eraan komt, trek ik snel
nog even Daniéls zwembroek helemaal over z’n
luier heen. Dan begint de les.

Vier weken daarvoor keek ik peinzend voor me
uit, me afvragend wat ik nu eens met Daniél zou
doen tijdens de lange zomervakantie van bijna
drie maanden. Vorig jaar ging hij vier weken
naar de zomerschool, samen met alle andere
kinderen die speciale zorg nodig hadden. Maar
dit jaar is er geen zomerschool. De Amerikaanse
economie draait niet zo goed en de school moet
bezuinigen. En de zomer is hier niet alleen lang,
maar ook heet. Gelukkig kunnen we naar het
zwembad.

Danier™

Silvie Warmerdam woont met haar man Harro
en haar drie zonen Julian, Daniél en Simeon in

Vienna, bij Washington DC. Daniél is 4 jaar en

heeft Downsyndroom.

Ik besloot het erop te wagen en stuurde een
email naar Melissa, de zwemijuf.‘Zouden er
mogelijkheden voor Daniél zijn? Zou prive les
mogelijk zijn of misschien een ouder en kind
les?’ vroeg ik.‘Daniél vindt water leuk, had ik er
nog aan toegevoegd. Ik kreeg meteen een mail
terug.‘lk ben blij dat Daniél water leuk vindt,’
schreef ze. Ik geef zelf les aan de kleintjes en
zou het geweldig vinden als hij mee zou doen
aan mijn groepsles. Laten we het gewoon
proberen. Ik kijk ernaar uit om hem te ontmoe-
ten.’ Ik veerde helemaal op van deze reactie, het
maakte mijn dag goed.
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En daar staan we dan, half 10 ’s ochtends op de
eerste vakantiedag. De andere drie kinderen
snappen meteen wat de bedoeling is: ze wach-
ten netjes op hun beurt en gaan dan het water
in om een stukje te zwemmen. Voor Daniél is
alles nieuw en hij reageert zoals verwacht:‘No,
no, no,’ schudt zijn hoofd en hij loopt weg. Ik
haal hem terug en laat hem op het trapje zitten
dat het water in loopt.‘Op je beurt wachten,’ zeg
ik. Daniél kijkt me niet begrijpend aan en gaat
weer staan. Dan begint het me te dagen dat dit
een schoolse situatie is die om een andere aan-
pak vraagt. ‘Sit, Daniél,’ zeg ik in het Engels, ‘wait
for your turn.’ En dat helpt, hij gaat weer zitten.
Dan is het zijn beurt en ik mag van de juf mee
het water in. Ik hou hem onder zijn oksels vast.
Als de juf zegt:‘Come on, Daniél, kick,” begint
Daniél zowaar met zijn benen te trappelen. Aan
het einde van de les mogen de kinderen vanaf
de kant het water inspringen. Daniél kijkt wat
de anderen doen en gaat dan ook bij de rand
staan. Op zijn manier telt hij‘een, twee,’ en
springt terwijl hij mijn hand stevig vasthoudt. Ik
moet wel meespringen. Hij gaat helemaal onder
water en komt lachend boven, is zichtbaar trots
op zichzelf. De juf geeft een ‘high five’en de
moeders aan de kant vinden dat hij het goed
heeft gedaan.

Later op weg naar huis in de auto, denk ik nog
even over deze ervaring na. Het was Daniéls
eerste stap in de grote buitenwereld, zonder een
beschermend etiket van speciale zorg om hem
heen. Het voelt goed, het smaakt naar meer.
Ben ik even blij dat de zomerschool buiten het
budget is gevallen dit jaar.
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Filele haalk het beste Tn Teum

Heel veel kleine stapjes maken uiteindelijk een grote sprong.
Dat is een opgewekte boodschap aan ouders die hun kind met
een ontwikkelingsachterstand de beste kans op integratie
gunnen. Maar om die grote sprong te kunnen maken, heb je
niet alleen als kind maar ook als ouder heel wat doorzettings-
vermogen nodig. Zeker met een overheid die zich steeds meer
terugtrekt en de burger allerlei moeilijke beslissingen zelf 1aat
nemen. Hilde Roothart spreekt uit ervaring. N.B.: lees ook het
ervaringsverhaal van Heidi van Ingen hierna. - tekst Hilde
Roothart, foto’s Hilde Roothart en Krijn Verhoek, Amsterdam

Kort nadat Teun Roothart op 17 fe-
bruari 2004 is geboren in het VU zieken-
huis in Amsterdam, wordt geconstateerd
dat hij Downsyndroom heeft. In het zie-
kenhuis worden weinig medische pro-
blemen gesignaleerd. Teun is, afgezien
van Downsyndroom, eigenlijk een heel
gezond kind. We worden verwezen naar
dr. Michel Weijerman, het hoofd van de
Downpoli. Hij helpt ons op weg naar de
kern van de Stichting Downsyndroom
in Amsterdam. De bijeenkomsten die
regelmatig worden gehouden, brengen
ons in contact met lotgenoten. De prak-
tische informatie op de website is een
heel goede wegwijzer in het doolhof aan
instellingen waar we in de loop van de
tijd mee te maken krijgen.

Fysiotherapie

In overleg met het Downteam wordt
besloten dat Teun vaker naar een fy-
siotherapeut zal gaan. We zijn eigenlijk
helemaal niet ontevreden over Teuns
motorische ontwikkeling. Op het kinder-
dagverblijf zien we dat hij wel wat trager
is met rollen en kruipen, maar grote
zorgen maken we ons er niet over. Hen-
drik de fysiotherapeut laat Teun heel
spelmatig oefeningen doen en we horen
van hem dingen die ons ook weer verder
helpen. Als Teun ruim een jaar is en kan
lopen, wordt hij ontslagen. Hij gaat met
Krijn, zijn vader, naar babyzwemmen.
Dat is prima voor zijn motorische en zijn
sociale ontwikkeling. Er worden liedjes
gezongen, maar de kinderen gaan ook
met hun hoofd onder water. We maken
ons wel zorgen over Teuns taalontwik-
keling. Die komt erg langzaam op gang.
Van dr. Weijerman krijgen we een ver-
wijzing naar een logopedist.

Kleine Stapjes

Tegen de tijd dat Teun één jaar is, blijkt
steeds meer dat hij zich trager ontwik-
kelt. We bestellen het boek ‘Kleine Stap-
jes’samen met de video en studeren
avonden lang op het programma. Pittige
kost voor iedereen die niet thuis is op
dit gebied. Er is een cursus te volgen via

MEE, maar een cursus van tien avonden
krijgen we niet in onze agenda’s geperst.
Nadat ik heb uitgevonden wat het ont-
wikkelingsniveau is voor de vier gebie-
den, beginnen we met de oefeningen.
Het programma biedt wel houvast, maar
de opdrachten moeten erg goed worden
gelezen en nauwkeurig worden uitge-
voerd. Soms ben ik meer met de oefenin-
gen bezig dan met de manier waarop
Teun ze uitvoert. Teun denkt er het zijne
van en gooit met plezier de blokken van
de vormenstoof door de kamer. Maar na
heel veel kleine stapjes krijgt hij alle vor-
men er eindelijk in. Dat is een applaus
waard, niet alleen voor Teun, maar ook
voor zijn moeder: hij kan het! Ik geef me
op voor een informatieavond over de Ha-
nen-cursus bij MEE, met name bedoeld
voor ouders van een kind met autisme.
Deze methode (o nee, alweer een metho-
de!) gaat uit van VAT, volgen — aansluiten
—toevoegen, om contact te krijgen met
jekind. Ik bedenk dat contact krijgen
met Teun helemaal niet moeilijk is en
geef me niet op voor de cursus. Maar

het VAT-principe wordt bij ons thuis nog
jarenlang genoemd als we zien dat Teun
ergens geen belangstelling voor heeft.

=
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De weerklank

Wopke van Akkeren, de logopediste,
brengt kopieén mee met gebaren van
het Weerklanksysteem (o nee, niet weer
een systeem!). De kopieén zijn onbe-
grijpelijk en het nut ervan is ons niet
meteen duidelijk. Ondanks onze scepsis
kijk ik toch op internet om informatie
over gebaren te vinden. Via de zoekterm
Weerklank kom ik op allerlei informa-
tie, van instanties als Effatha Guyot tot
pictogrammen van Visitaal. Er wordt
een cursus gegeven op twee zaterdagen.
Ik geef me op, twee zaterdagen, dat is te
doen. De cursusleidster is enorm enthou-
siast en alle cursisten, inclusief oma’s en
tantes, doen al snel vrolijk mee. Thuis
begin ik, op basis van VAT, met de geba-
ren voor boerderijdieren. Teun pikt het
wonderbaarlijk snel op. Wat een goede
manier om elkaar dingen duidelijk te
maken en om Teun woorden en begrip-
pen te leren! We blijven de gebaren
jarenlang gebruiken, al helpen ze Teun
helaas niet om beter te gaan praten.

Cordaan

Het lijkt me zinvol om wat meer pro-
fessionele hulp te krijgen op het gebied
van ‘alert opvoeden’. s Avonds struin
ik websites af om informatie te vinden
over de financiéle aangelegenheden
en de instanties die de ondersteuning
daadwerkelijk kunnen bieden. Ik raak
verstrikt in het jargon (ondersteunende
begeleiding en activerende begeleiding
zijn echt twee verschillende dingen). Er
komt een medewerker van Cordaan om
de eerste aanvraag voor een PGB met me




in te vullen. Die aanvraag gaat eerst naar
het CIZ en dan naar het Zorgkantoor:
omslachtig! Uiteindelijk komt er een
Cordaanmedewerker vier uur per week
bij ons over de vloer. Ik vul daarna zelf
braaf alle formulieren in. Na enige tijd
krijg ik eindelijk door hoe het aanvragen
werkt. Handige ervaring voor als Teun
naar school gaat. Maar daarover een an-
dere keer meer.

Stichting Scope

De ondersteuning door Cordaan vol-
doet niet aan mijn verwachtingen. De
begeleiding is uitgebreid maar weinig
effectief. We doen allerlei spelletjes die
we zelf ook al deden. Over Kleine Stap-
jes blijk ik veel meer te weten dan de
Cordaanmedewerkster. Op veel video’s
over Downsyndroom komt Hedianne
Bosch van Stichting Scope in beeld en
ik benader haar met een aanvraag voor
ondersteuning. Ze zit vol maar geeft aan
dat het geen kwaad kan om af en toe
contact met haar op te nemen.

Ik zet door en na enige maanden heeft
ze plek. Hedianne roostert ons tien keer

per jaar in. Dat is heel wat minder dan
Cordaan, schrik ik. Maar we verlaten
elke sessie met een schriftje vol aan-
dachtspunten en een tas vol speelgoed.
Het huiswerk is niet alleen bedoeld voor
Teun maar vooral ook voor de ouders.

Zij zijn tenslotte degenen die hem gaan
begeleiden. Hedianne zet niet alleen het
kind maar vooral ook de ouders aan het
werk.

Leespraat

Cursussen, die geeft Hedianne ook.
Onder meer over Leespraat, leren lezen
om te leren praten. We gebruiken de
Weerklankgebaren nog steeds maar
Teun heeft alle hulp nodig om hem aan
het praten te krijgen. Wopke heeft ons
al boeken met foto’s laten maken, He-
dianne laat ons er nu ook woorden bij
schrijven. Net zoals bij de gebaren zijn
de resultaten al snel heel erg goed. We
beginnen met de woorden Teun en koek
(VAT!) en al snel herkent hij ze. Woorden
als bal, koe en aap volgen en hij begint

de woorden ook beter en vaker te zeggen.

Het blijkt te kloppen, Teun heeft baat bij
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Leespraat, niet zozeer om te leren lezen
maar vooral om beter te leren praten.
Van een vriendin krijg ik een spel met
grote cijfers van o tot 9. Teun vindt de cij-
fersleuk en steekt al snel zijn vingers op
of roept drie en vier (eigenlijk vieh). Ein-
delijk iets dat redelijk vanzelf gaat. Maar
hoewel hij de cijfers herkent, brengt hij
het cijfer twee niet in verband met twee
voorwerpen. Krijn volgt de workshop De
Rekenlijn bij Hedianne Bosch zodat we
Teun ook op het gebied van tellen en re-
kenen kunnen begeleiden.

Muziek op Schoot

Niet alle cursussen en lessen leveren
een stapel huiswerk op. ‘Muziek op
Schoot’ bij Laurie Hond op zaterdagoch-
tend is leerzaam maar ook ontspannen
spelen en zingen. Bovendien is het pret-
tig om met of bij Wopke en Hedianne
te kunnen overleggen over de juiste
aanpak. Daar ontmoeten we ook ouders
die wel alle cursussen volgen en ze in-
tensiever dan wij toepassen. Soms vraag
ik me af hoe dat gaat bij ouders die min-
der goed uitgerust zijn om hun kinderen
te ondersteunen bij hun ontwikkeling.
Ouders die de weg niet kunnen vinden
naar de juiste instanties met hun vragen
en onzekerheden. Vaders en moeders
voor wie alle methodes veel te moeilijk
zijn. Lopen hun kinderen niet een gro-
tere achterstand op omdat hun ouders
hen niet de kleine stapjes kunnen laten
maken? Is het eigenlijk wel zo'n goed
idee om het de burger allemaal zelf uit
te laten zoeken? Hoe dan ook, wie met
heel veel doorzettingsvermogen weet
vol te houden, wordt goed beloond. Niets
is mooier dan een kind dat trots is omdat
hij met heel erg veel moeite iets heel erg
goed geleerd heeft.

Wegwijzers

« VU Medisch Centrum: www.yumc.nl

« Kern Amsterdam van de Stichting Down Syn-
droom: www.downsyndroomamsterdam.nl

« Kleine Stapjes: zie www.downsyndroom.nl

* MEE Amstel en Zaan: www.meeaz.nl

« Wopke van Akkeren: gebaren.viavideo.nl

 Weerklank/Effatha Guyot: www.effathaguyot.
nl

« Visitaal Pictogrammen: wwwuvisitaal.nl

« Cordaan: www.cordaan.nl

+ Centrum Indicatiestelling Zorg (C1Z): www.ciz.
nl

« Stichting Scope: www.stichtingscope.nl

» Muziek op Schoot: www.eigen-wijsje.nl

USISOUIY 25 Us[



Indy: met een volle
rugzak naar school

Indy is vier, hoog tijd voor school. De gewone school, net als de kinderen in de buurt.

Heidi van Ingen vertelt over de eerste leerjaren van haar zoon - en van het hele gezin.

N.B.: Dit artikel sluit bijzonder goed aan op het relaas van Hilde Roothart, hiervoor.

- tekst en foto Heidi van Ingen, Doetinchem, foto www.fluitekruidje.nl

droom. Indy is gewoon een leuk,

actief en ondeugend jongetje met
een eigen wil. En een goed stel hersens.
Indy ontwikkelt zich, groeit, wil weten
hoe het zit. In ons gezin leert hij willen,
wéten en déen.

Met een zekere spanning maar met
vooral vertrouwen in zijn capaciteiten
is Indy rijp voor school, waar hij in sep-
tember gaat beginnen. Dag mooie tijd
van Early Intervention. Het Early is weg,
Intervention zal gelukkig altijd blijven.

Indy is slim én hij heeft Downsyn-

Leren

Hoe heeft Indy geleerd en wat heeft
hij geleerd? Indy heeft veel kennis, vaak
zelfs meer dan leeftijdgenootjes uit de
buurt. Indy kan al zinnetjes lezen, kan
tellen tot 20 en kent aantallen. Hij kan
kleuren benoemen en ook vormen. Hij
kan bekers van groot naar klein zetten.
Hij kan geconcentreerd werken aan
tafel. Hij kan opdrachtjes uitvoeren. Hij
kent regels en grenzen. En natuurlijk
worden die met voeten getreden, maar
hij ként ze wel.

Door zijn manier van leren heeft Indy
het hele gezin geinspireerd. Daardoor
kunnen we hem veel teruggeven. Hij
krijgt ons vertrouwen, aandacht, liefde,
heel veel liefde. En kennis. We vinden
hem meer dan de moeite waard om hem
kennis te geven. Van taal, van woorden,
van begrippen, van cijfers en aantallen.
Van wat wel kan en niet kan. Hoe het
werkt. Indy heeft meer tijd nodig om te
verwerken, maar hij wéét het daarna
well

We laten zijn Downsyndroom niet
toe hem in alles te beperken. Indy gaat
vooruit: emotioneel, sociaal en cognitief.
Dus wat is nu beperkt? Indy staat in het
hier en nu, hij kan wat hij kan, hij leert,
dus hij ontwikkelt zich. Een beperking
is niet meer dan een meting met andere
leeftijdgenootjes, maar wat schiet Indy
daarmee op? Indy gaat flink vooruit, dat
telt!

In kleine stapjes

Het is niet vanzelf gegaan. We zijn
gaan lezen én direct aan de slag gegaan.
Met het Grote Boek over Kleine Stapjes.
Maandelijks pronkte een nieuw lijstje
met dagelijkse oefeningetjes aan de
muur, waarbij het hele gezin werd in-
gezet. We leggen hem dingen uit. Dit is
een stoel, een tafel en een bank. Wil jij
je schoenen pakken, Indy? Hé dat is een
banaan en dat is een meloen. Wat wil jij
op brood, hagelslag of pindakaas?

Het hele gezin leerde een nieuwe taal,
gebarentaal. Zodat Indy ons téch kan
vertellen wat hij wil, ondanks zijn ge-
brekkige spraak.

We leerden hem twee of drie woord
zinnetjes communiceren, in gebarentaal.
Stampend ‘chocola’ eisen voldoet niet.
Hij kan netjes gebaren: ik wil chocola.
Dus verwachten wij dat ook. En dan
krijgt hij zijn antwoord!

Samen leren

Indy deed mee met de muziekles met
andere peuters, gaat nog steeds iedere
week zwemmen, gymmen en sinds kort
zelfs tuimeljudo. En natuurlijk gaat hij
naar zijn ‘school’, de peuterspeelzaal uit
de buurt.

Daar word hij goed begeleid in zijn ge-
drag. Hij leert wachten op zijn beurt, in
de kring zitten en iets vertellen. Haren
trekken en zand gooien is niet leuk. Als je
toch een foutje maakt bied je je excuses
aan. Doortrekken doe je pas na het plas-
sen. Van klei kan je alles maken, verven
isleuk om te doen, maar een kwast hoort
niet in je mond. Samen doktertje spelen,
als het andere kindje dat ook wil. Samen
met het poppenhuis, maar nee, afpakken
mag niet. Je kunt het wel vragen.

Thuis leren

Ook thuis zijn er volop leermomenten.
Zelf de trap op, dat is één, dat is twee, dat
is drie, enz. Zelf naar beneden, dan maar
vijf minuten extra ervoor uittrekken.
Zelf uit- en aankleden bij het douchen.
Met een krukje zelf op de wc gaan zitten
en het bad in kruipen. Natuurlijk pak-
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ken we hem ook wel eens op en kleden
we hem even snel aan, maar het is een
kwestie van het belangrijk vinden om er
toch tijd voor te maken.

De meeste momenten van Early Inter-
vention spelen door de dag heen. Maar
alleen als je weet aan wélke doelen je
werkt ga je er gericht mee aan de slag.
Om het eenmaal te doen vergt het wei-
nig extra tijd. Vooral oplettendheid.

En natuurlijk werken we ook gericht op
de grond of aan tafel. We leren Indy thuis
te concentreren op werkjes. We leren
hem van boeken houden, we gaan naar
de bibliotheek en lezen veel voor. We
leren hem werken aan leuke maar soms
ook minder leuke werkjes. We leren Indy
open te staan voor nieuwe dingen, die
soms best eng zijn.

Leespraat & de Rekenlijn

We zijn zeer actief aan de slag gegaan
met de Leespraat methode. Na een half
jaar doorzetten sloeg het aan. We kun-
nen er nu alle kanten mee op. We leren
Indy letters, woorden en zinnen. We
leren hem denken en beter spreken. Hij
staat er nu helemaal voor open. Ik merk
dat mensen zich vaak niet echt kunnen
voorstellen wat hij allemaal kan. Maar
als hij dan spontaan iets leest, staat me-
nigeen versteld. Dat slecht sprekende
kleine mannetje van neét 4 jaar leest
gewoon een zin met vijf woorden! ‘Indy
gaat samen (met) papa (naar) Jan Klaas-
sen!’ Feest! Indy snapt het plan!

Ook werken we aan voorbereidend re-
kenen volgens de Rekenlijn. De eerste
maanden waren de oefeningen kort,
want hij moest er weinig van hebben.
Maar opeens viel het kwartje en kreeg

hij er plezier in. Hij gebruikt het nu de
hele dag. Ziet overal aantallen en cijfers.
Hij kent de cijfers tot 20, de aantallen,

de volgorde, hij leert ze zelfs uitspreken,
lezen en schrijven. Indy voelt zijn vooruit-
gang en merkt direct wat hij ermee kan.
In het bos gooit hij tellend 20 dennenap-
pels, geweldig toch? Dat geeft hem moti-
vatie meer te willen. En wij voorzien hem.



Feuerstein

Om Indy te helpen bij zijn ontwikke-
ling, bij het willen leren en het kunnen
denken is mama aan de slag gegaan met
de Feuerstein methodiek van Stibco. Dat
opent een wereld, vol mogelijkheden.
Dat heeft aangezet tot verandering. Ik
start volgend jaar mijn vierde leerjaar
bij Stibco en ondanks dat het veel vergt,
brengt het meer. Ik heb geleerd hoe ik bij
Indy kan aansluiten. Hoe ik hem altijd
een stap verder kan helpen. Ik werk van-
uit zijn beleving. Hij krijgt mijn vertrou-
wen en durft nu met me op pad te gaan
en moeilijke dingen te doen.

Indy gaat goed voorbereid naar school.
Indy krijgt niet alleen een rugzakje maar

een volle rugzak vol bagage mee naar
school.

Natuurlijk is het niet één groot succes-
verhaal. Ook ik heb dagen met tegenzin,
met het niet vooruitkomen. Dagen met
een té volle agenda. Niet meer weten
hoe ik het moet oplossen. Vermoeid. Ber-
gen werk zien en alleen maar op de bank
willen liggen, heimelijk zappend naar
een slappe serie en het toch nooit doen.
Ik ben vaak gevallen. En weer opgestaan.
De dip is altijd kort, het brandend vuur-
tje kan niet doven. En het is heel sterk
de vraag wie er hier het meest heeft ge-
leerd.Is het Indy, of...?
heidivaningen@tiscali.nl
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De gebruikte methodes

« Kleine Stapjes, inclusief de schoolse vaardig-
heden van de SDS, zie www.downsyndroom.nl

« Leespraat, ontwikkeld door Hedianne Bosch,
zie www.stichtingscope.nl

« Rekenvoorbereiding van de Rekenlijn me-
thode, eveneens van Hedianne Bosch

» Cursussen over de Feuerstein methodiek zoals
verzorgd door Stibco, zie www.stibco.nl

» Weerklank gebarentaal
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a een dagenlange reis naar
NOostenrijk met de caravan, altijd

binnendoor over mooie, kleine
weggetjes (zonder files!), hebben wij,
‘oudere jongeren’, onze zakken wel eens
even vol. Dan willen we eerst liever rus-
tig op onze krent zitten. Even van het
uitzicht genieten wat goddank ‘nu even
niet’ alleen maar voorbij flitst, maar ge-
woon stilstaat. Onze zoon van inmiddels

24 jaar beleeft dat heel anders natuurlijk.

David heeft die reisdagen hooguit als
bijrijder gefunctioneerd. We betrek-
ken hem wel zoveel mogelijk door hem
verkeersborden te laten benoemen en
maximumsnelheden door te laten geven
aan z'n pa. Verder vindt hij het leuk om
kaart te lezen en met hulp van plaatsna-
men op de verkeersborden de Tomtom
te controleren. (Overigens mag David
die Tomtom dan graag in de landstaal
horen.) Meestal heeft hij ‘s morgens
vroeg nog wel zin in zulk ‘werk’. Maar in
de loop van de dag wil hij toch meestal
graag achterin zitten, met z'n radio en
zijn cd-speler. ‘Lekker sudderen’, zeggen
wij dan. Maar als we dan eindelijk op
ons einddoel zijn, willen wij eerst uitrus-
ten, sudderen dus, terwijl hij vindt dat de
pret dan pas echt kan beginnen.

Wij trekken al jaren en jaren naar dezelf-
de plek, voor ons een soort tweede thuis,
en bezoeken daar heel regelmatig aller-
lei attracties. Maar het moment waarop
wij ons in de horeca, in het mondaine
leven of op bergtochten willen storten,
loopt steeds meer uit de pas met David’s
behoefte om zo snel en zo frequent mo-
gelijk alle mooie en spannende uitjes
weer op te pakken.

Rondwandeling

Tot onze schrik meldde hij afgelopen
zomer dat hij de dag na aankomst met-
een al alleen op stap wilde. Wij vonden
dat nog niet onmiddellijk een goed idee.
‘Laten we nu eerst samen jouw tent op-
zetten. Dan kun je er een nachtje over
slapen’

Erik en ik hadden het er al wel regelma-
tig over gehad dat het met David’s ken-
nis van de omgeving eigenlijk best zou
moeten kunnen. En op zijn oriéntatiever-
mogen en zijn geheugen voor plaatsen
waar hij ooit eerder is geweest, is hele-
maal niets aan te merken. Mobieltje en
camera mee (om achteraf na te kunnen
gaan waar hij geweest is) en laat het
hem maar uitzoeken! Maar van ons uit
hadden we het hem zo nog nooit voor-
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gesteld. Als hij zich om de caravan heen
goed amuseerde, waarom zou je hem
dan min of meer wegsturen? Zo dachten
we. Maar zijn druk op ons, zijn steeds
vaker gehoorde ‘Wanneer gaan we.... dit
of dat doen?’, wordt met het jaar groter.
Er zitten elk jaar van die favorieten bij,
zoals gaan zwemmen in een naburig
meer en daarna een rondvaart maken
of andersom. Dingen die wij nu wel een
beetje gezien hebben. Nu haalde hij ons
dus toch nog rechts in door helemaal uit
zichzelf zonder ons op stap te willen. We
namen ons voor hem er aan te houden.
De volgende ochtend was de wens
nog consistent aanwezig bij David. In
gezamenlijk overleg kozen we voor een
prachtige rondwandeling van een kleine
tien kilometer, met zo'n 300 meter hoog-
teverschil, die we ieder jaar wel een paar
keer lopen, maar dan altijd met elkaar.
Eerst een lang stuk min of meer langs de
berghelling van het zijdal en dan voor-
aan onder de brug van de Autobahn door
naar het hoofddal. En van daaruit on-
derin het zijdal weer terug en in de buurt
van de caravan de laatste paar kilometer
langs een steile, onverharde bergweg
omhoog. Toen David nog klein was na-
men we eten en drinken mee en was het



een dagtocht. Nu moest hij het in een
paar uur goed kunnen.

Rond een uur of elf vertrok David trots
met z’n mobieltje en z’n camera en
rugzak met koek en een bidon met sap.
Intussen genoten wij bovenop ‘onze’
berg, allebei met een mobieltje binnen
handbereik, lichtjes gespannen van onze
rust. Met enige regelmaat kregen we een
sms’je waaruit we konden afleiden hoe
ver hij gevorderd was. En eerder dan we
eigenlijk hadden verwacht, tegen een
uur of twee stond hij alweer glunderend
voor onze neus, met een camera vol ui-
terst toonbare foto’s van het landschap
en de bloemen onderweg. Het was een
doorslaand succes geworden!

Herrentorte

Een weekje en een aantal gezamen-
lijke uitstapjes later was het weer ‘prijs’.
David wilde met ons naar het naburige
stadje om daar zijn favoriete
punt ‘Herrentorte’ te gaan
nuttigen bij zijn/onze favo-
riete Konditorei. Niks tegen
die taart, maar om alleen
daarvoor nu een extra rit
naar het dal te maken? ‘Dan
ga ik alleen!’, zei David.
‘Okee!’, zeiden wij. ‘Hoe wril
je:met de fiets of met de
bus?’ ‘Met de bus!’ Ik was
niet blij, want er rijden
misschien een stuk of vier,
vijf bussen op een hele dag
op die route. Een bus mis-
sen wordt daar dus hard
afgestraft. David is nog
wel gewend aan een halfuurtje extra van
de frequente lijndiensten die hij in Ne-
derland al vele jaren af en toe gebruikt,
maar niet aan uren wachten. Tevoren
hebben we uitgezocht hoe laat de bus in
het dal zou vertrekken. David moest dan
eerst weer zo’n 3,5 km lopen vanaf onze
caravan, hoog op de berghelling in het
zijdal, om bij de bushalte aan de hoofd-
weg beneden door het dal te komen.
Toegerust met een tijdschema van de
bus, voldoende handgeld en briefjes met
in het Duits de vraag om een retourtje
naar zijn bestemming vertrok hij welge-
moed. Met ook nog de opdracht een paar
lekkere broodjes te kopen in een hem
goed bekende winkel. Uiteraard met zijn
geliefde camera bij zich. Beneden bij de
bushalte sms-te hij ons dat hij er was. Op
tijd! Dat konden we zo prima verifiéren.
Zoals we dat thuis ook van hem gewend
zijn kregen wij die dag nog vele sms’en,
meteen al na aankomst, vanaf het terras
van de Konditorei, waar hij met gejuich
ontvangen was. (Wij leveren daar ken-
nelijk iedere vakantie weer een substan-
tiéle bijdrage aan hun exploitatie.) Met
allebei een mobieltje ‘in de aanslag’ om

geen sms te missen genoten wij, we-
derom toch lichtjes gespannen, van onze
vrije dag. Uiteindelijk kwam hij keurig
met de geplande bus weer terug en wan-
delde de berg op, naar ons toe.
Tot onze verbazing had
hij in de supermarkt die
paar broodjes wel met
z'n pinpas betaald, maar
eigenlijk is dat gewoon-
tegetrouw. Want dat doet
hij altijd als hij ergens
boodschappen doet. Dat is
trouwens iets waar ikzelf
altijd wel weer even de
nodige schroom voor moet

eerst een taal kiezen, kaart
insteken en dan eerst eruit
halen, e.d. En onze David
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overwinnen: dat gedoe met

blijkt dat dan wel zo even te doen. ‘Hij
zal wel geholpen zijn’, denk ik dan, maar
dan nog! Er is toch wel enige flair voor
nodig.

Rondvaart

Ik heb mijn zoon best hoog zitten,
maar toch valt me tot mijn ergernis op
dat ik hem hier toch weer onderschat
had. Er volgden in die vakantie nog
meer zelfstandige uitjes, want hij had
de smaak wel te pakken gekregen. Zo
werd er ook een tocht gemaakt naar het
naburige meer. Daarvoor was al een
veel ingewikkelder reisschema nodig.
Eerst al heel vroeg naar de bushalte.
Dan naar de lokale centrumstad, zo'n 20
km verderop, om daar over te stappen
op de bus naar een badplaats aan dat
meer. Daar dan eerst op een terras bij
de aanlegplaats van de rondvaartboot
iets eten en drinken. En ook dat bleek
hij later slim opgelost te hebben. Het is
in zo’n spijskaart voor hem natuurlijk
vast lastig om te kiezen tussen de Pfan-
nerl, de Knodel, de Strudel en de Nockerl.
Dus had hij maar een Coupe Danmark
genomen van de ijskaart. Daarop kon hij
immers op het plaatje zien wat hij zou
krijgen! Daarna heeft hij ook nog keurig
een rondvaart gemaakt. En toen moest
de reis terug weer worden aanvaard. Dus
in omgekeerde richting weer de hele
ceremonie. Een complicerende factor
daarbij was wel dat hij in de grote stad
lang had moeten wachten op de bus. En
dat was tevens de laatste bus in de goede
richting. Hij was toen eerst nog maar
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een biertje gaan drinken in een feest-
tent in het park en tot zijn verbazing
had de ober hem twee bier gebracht. Die
heeft vast gedacht ‘er komt zo nog wel
een begeleider op de proppen’, denk ik
dan weer. Hij had het niet allemaal op-
gedronken, want hij moest op tijd terug
naar het busstation. Ja en het zijn wel
halve liters die je daar krijgt. Hij had dan
ook ontzettend moeten plassen toen hij
uiteindelijk zijn laatste bus uit stuiterde.
Hij was snel het plein over gerend en had
achter de daar opgestelde glasbakken
zijn enorme plas gedaan. Daarna was hij
weer welgemoed en zeer tevreden zijn
3,5 km bergopwaarts naar ons terugge-
lopen.

Natuurlijk hebben we ook die reis weer
allemaal heel grondig met hem voor-
bereid. Busboekje, vaarplan, passende
teksten geoefend en uitgeschreven om
te kunnen laten zien. ‘Griiss Gott’, ‘Pfirti’,
‘Danke schon’,‘Wiedersehen’. Social talk,
maar dan in het Karntnerisch. Maar
toch, wat zijn we met name op zulke da-
gen dan blij met zijn goede lees- en klok-
kijkvaardigheden en de onvolprezen af-
standsbediening, het mobieltje. Sms’en
met tekstinvoer via het in zijn mobieltje
ingebouwde woordenboek (‘T9’-functie)
is voor David al jaren een relatief koud
kunstje. En op dagen als dit sms’t hij dan
wat af!

En wat als er geen dekking is?
Tot zover de bewoonde wereld. Maar

hetisleegin de bergen van Karinthié.
En niet alleen dat. Op heel veel plaatsen
is er geen dekking voor een mobiele te-
lefoon. Maar toch wilde David ook nog
weer een uitgebreide voettocht naar een
hem goed bekende, maar zeer eenzaam
gelegen, onbewoonde berghut onderne-

men. En langs zo'n enorme berghelling
loopt een groot aantal steile bospaden,
bedoeld voor de houtafvoer, zonder
naambordjes of wegwijzers. We konden
niet anders doen dan David op het hart
drukken dat hij, als hij de weg kwijt

zou raken, zo snel mogelijk een weg
richting daluitgang en naar beneden

te kiezen om daar dan in de bewoonde
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wereld weer contact met ons te zoeken.
Van daaruit zou hij dan hopelijk ook de
plaats door kunnen geven waar hij dan
uitgekomen was. Gelukkig hebben we
dat allemaal niet nodig gehad, want
David heeft een meer dan uitstekend
oriéntatievermogen, maar ontzettend
spannend vonden wij thuisblijvers het
wel, natuurlijk.

Alleen al omdat het vanwege zijn slech-
te uitspraak voor hem zo lastig is om
thuis duidelijk te maken waar hij precies
geweest is en wat hij meegemaakt heeft,
is het kunnen werken met een goede
camera daarbij zo nuttig. Hij maakt daar
overigens steeds betere foto’s mee, ‘voor
mijn verslag’, zoals hij dat noemt. Hij
maakt ook regelmatig filmpjes van de
plaatsen waar hij komt. Hij zet dan zijn
camera op een tafel of boomstronk ter
plekke en verschijnt zelf in beeld om ons
toe te spreken. (Zie ook: ‘Een prachtige
clip, en nog zelf gemaakt ook! in nr. 75
van dit blad.) Kijk, ik ben er. Dit is het be-
wijs’. Hij deed dat ook op plekken, waar
hij ons een sms had willen sturen, maar
dat bij gebrek aan dekking niet kon. Zo
konden we steeds met elkaar nog uitge-
breid napret hebben over ‘deze mooie
dag’ (ook zo’'n typische David-term).

Ook in Nederland

Intussen zijn we ook in Nederland zijn
actieradius aan het vergroten. Hij reist
natuurlijk al vele jaren per fiets in onze
regio rond. En op hem goed bekende



routes, wanneer nodig, ook met de bus,
inclusief overstappen. Maar intussen
maken we ook werk van treinreizen,
zonder ons wel te verstaan. Een kaartje
kopen in de automaat is dan toch al een
hele klip om te nemen. Dat moet flink
geoefend worden en zo vaak ga je nou
ook weer niet met de trein. Gelukkig is
er dan www.steffie.nl . Die website biedt
onder andere de mogelijkheid om te oe-
fenen in het kopen van een treinkaartje
bij de automaat, maar ook in e-mailen,
surfen op internet, chipknip opladen,
omgaan met je bankpas. En net zo veel
oefening als je wilt.

Intussen heeft David ook een aantal
reizen alleen met de trein gemaakt. Een
zeer belonend eerste oefenuitje met de
trein is uiteraard naar iets als André van
Duin of een musical in het Beatrixthea-
ter in Utrecht, direct achter het Centraal
Station. Daar reist hij inmiddels dan
ook alleen heen. De eerste keer hielpen
wij hem nog met het kaartje kopen op
station Meppel en in Amersfoort stapte
SDS-collega Sandra in en reisde met hem
verder naar Utrecht. Zo gingen ze samen
naar Holiday on Ice in de Jaarbeurs. Ook
weer zo'n ideale locatie vlak achter het
station in Utrecht. Op de terugreis is
Sandra in Amersfoort weer uitgestapt en

David alleen verder gereisd naar Meppel.
Maar daarbij moest hij dan wel in Zwolle
overstappen op de stoptrein. Maar ook
dat was natuurlijk uitentreuren met ons
geoefend.

Zeker bij zo'n eerste keer vonden wij
het prettig dat hij niet in de laatste trein
zat. Dus, ik zou zeker in het begin over-
dag reizen willen adviseren. Er zijn in de
vakanties en op zondagen ook matinee’s
te boeken! Intussen koopt David zijn
treinkaartjes inderdaad alleen en zo
heeft hij ook alweer alleen een reis naar
Amersfoort gemaakt, naar een bijeen-
komst van het SDS-bestuur en bureau-
medewerkers.

Nogmaals, al deze vaardigheden zijn te
voren geoefend totdat je een ons weegt.
Maar gek genoeg maakt mij dat de eer-
ste keer dat je hem dan echt loslaat niet
zekerder van mijn zaak. Er blijft altijd
die angst ‘Wat als er onverwacht iets mis
gaat?’.Dat zullen we wel altijd blijven
houden, hoeveel vangzeilen je ook uit-
spant. Nog een paar mooie ‘oefenloca-
ties’ die we op het oog hebben: het Gro-
ninger Museum, direct voor het station
en Naturalis in Leiden, schuin
achter het station. Zo zijn er vast nog
veel meer locaties te bedenken.

R

Veel ervaring opdoen S

Resumerend: ondanks dat we glimmen
van trots is David helaas geen ‘wonder-
boy’. Hij kan zich moeilijk verstaanbaar
maken. Zal ook niet makkelijk een ge-
sprek beginnen om informatie te vragen. :
Hij weet uit ervaring maar al te goed Q
hoe slecht hij verstaan wordt. Alles met
elkaar is hij wel degelijk kwetsbaarder é\
dan een ‘gemiddelde’ man van 24. Ge- é
lukkig voelt hij dat zelf absoluut niet
zo. Hij vindt zichzelf een stoere, ‘coole’ Q’
bink! Zijn sterke kant is dat hij bijzonder
stressbestendig is. Hij maakt zich niet
gauw sappel om iets! Hij is de rust zelve.
‘Het kan allemaal best iets vlugger’, denk
ik dan. Er kan zeker veel mis gaan, maar
in het overgrote deel van de gevallen
gaat het allemaal prima. En hoe flink (b
ben ik eigenlijk zelf als er iets mis gaat?
Daar denk ik maar zelden aan als ik er-
gens heen ga. Al met al is deze nieuwe
doorbraak weer een verworvenheid
erbij voor hem, maar eerst en vooral een @
manier om veel nuttige ervaringen op te
doen voor een zelfstandig leven zonder
zijn ouders. Mocht ook uw kind alleen op
pad gaan: schrijft u er dan vooral over in
dit blad. Dan kunnen we allemaal mee-
genieten en ideeén opdoen.




In het vorige nummer van Down+Up was te lezen
hoe twaalf jonge mensen met een verstandelijke
belemmering onder leiding van vijf professionele
filmmakers en twee vrijwilligers hun eigen film
van één minuut leerden maken. Hun eigen verras-
sende, grappige of juist ontroerende, én soms zelfs
schokkende, gefilmde verhalen. Aan die cursus
was ook een soort grote competitie verbonden:

het StrangerFestival. « Erik en Marian de Graaf, foto

Erik de Graaf

‘Ik ben Nanda’

wint Special Award

et StrangerFestival, georgani-
Hseerd door de European Cultural

Foundation, vond van 3-5 juli
in de Westergasfabriek in Amsterdam
plaats. Europa’s grootste happening voor
jonge videomakers. In de loop van het
voorjaar werden er vanuit alle uithoeken
van de wereld meer dan 1.000 video’s
ingestuurd. Allemaal deden ze mee in
de competitie voor de StrangerAwards
van 2008: de Amsterdam Award, de
Audience Award, de Best of the World,
Inside Out, Self Portrait, de MTV Stran-
gerAward, de StrangerAward 2008 en
...de Special Award. In een voorselectie
waren er uit het ingezonden materiaal
65 video’s geselecteerd door studenten
uit de wereld van video, film en media.
Die video’s waren aangeboden aan de
jury’s (voor iedere award een aparte jury)
die bepaalden welke film hun award
verdiende. Alleen de Audience Award-fi-
nalisten werden gekozen door bezoekers
van de website www.strangerfestival.
com. Evenzo werd er live gestemd in de
Westergasfabriek voor de winnaar van
de Amsterdam Award.

Alle finalisten waren uitgenodigd om
naar Amsterdam te komen. Op zaterdag-
avond 5 juli werden de winnaars bekend
gemaakt tijdens de StrangerFestival
Award ceremonie. De bijdragen van alle
finalisten, vijf per award, worden verder
in 20.000 exemplaren op een dvd ver-
spreid door heel Europa.

Ik ben Nanda

Het was al enkele weken duidelijk dat
de film ‘Tam Nanda’ ( Ik ben Nanda) van
Nanda Swiersema uit Appingedam als
bijzonder werd ervaren. De film was op
diverse websites te zien. Enkele com-
mentaren die er bij waren geschreven:

« ‘Nanda, een geweldige film! Vertel het
ze maar! Ik kijk uit naar je volgende
film...

‘Nanda, wat een mooi portret, het geeft
weer wat veel jongeren met DS denken
envoelen.

‘Vol zelfvertrouwen, dapper, informa-
tief en heel mooi gemaakt. Prachtige
film!

‘Heel interessant. Goed gedaan!’

‘Goed van jou dat je deze video ge-
maakt hebt!! Je hebt helemaal gelijk!!
Je bent een prachtmeid en laat nie-
mand je iets anders vertellen! We ho-
pen dat onze zoon met Downsyndroom
op mag groeien tot zo’'n zelfverzekerd
persoon zoals jij bent!

‘Respect voor jou! Jij stimuleert men-
sen.

En zo verbaasde het ons niet meer

dat we op een gegeven moment op het
SDS-bureau te horen kregen dat ‘Nanda’
een van de finalisten was voor de Am-
sterdam Award, de Audience Award, het
Self Portrait en de Stranger Award. Niet
mis dus. En dat betekende die bewuste
zaterdagavond met een ‘zware deputatie’
naar de Westergasfabriek. Zwaar in die
zin dat meer dan de halve Spelderholt
cursus-equipe aanwezig was (zie ‘Een
echte wereld in één minuut’in Down+Up
82- Red.), plus vier medewerkers van het
SDS-bureau.

Heet en hard

Ja,en dan die locatie. Een gigantische
oude gashouder, zo’'n grote ronde koek-
trommel, van de Westergasfabriek is om-
gebouwd tot een grote ronde zaal met
een enorm rond podium in het centrum.
Voor dit festival was er een enorme hoe-
veelheid high-tech naar binnen gebracht
in de vorm van enorme beeldschermen
waarop voortdurend alle finalisten te
zien waren. Rondom het podium bevon-
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]
anda Swiersema neemt haar Special B
Award in ontvangst in de Westergasfabriek:

den zich de publieke tribunes. Ook de
geluidsversterking voor de muziek tus-
sendoor en na afloop was high-tech, in
die zin dat niet gespaard was op decibel-
len. Maar de in groten getale aanwezige
jeugd genoot zichtbaar van het geboden
muziekvolume. Eén punt was niet high-
tech: de gemeente Amsterdam had niets
gedaan aan enige vorm van thermische
isolatie van de gashouder. En dan kan
een volle zaal met een stalen buitenkant
waar de hele dag de zon op heeft staan
branden erg warm zijn.

De finale

Nadat de Spelderholt cursus-equipe
die middag eerst een workshop tabletop
videomaking had gehad, was er dan
‘s avonds de finale. Met per award een
inleiding door de beide presentatoren,
een gesprek met de jury en een kort in-
terview met de winnaars. Tussendoor
waren er dan nog mediale intermezzi.
En zo kwam het dat wij na de toeken-
ning van de zoveelste award, na bijna
een uur, een beetje de moed begonnen te
verliezen. Finaliste bij zoveel awards en
dan nog niks gewonnen? Ook wij von-
den de boodschap van Nanda’s filmpje
ijzersterk. Maar gelukkig, helemaal aan
het eind was het Nanda met een ‘Special
Award’. Geweldig! Meteen moest ze voor
de videocamera’s, eerst van de organisa-
tie ter plekke, maar meteen daarna ook
voor een reportage van de Deense tele-
visie. In de loop van de week zou daar
nog Hart van Nederland van SBS6 aan
worden toegevoegd. Ook de schrijvende
pers (o.a. Trouw) besteedde aandacht
aan Nanda.

Intussen staat Nanda’s veelzeggende
filmpje ook al enige tijd pontificaal
vooraan op de SDS-website. Want zij ver-
woordt wat wij willen zeggen.



UIT PEETJIE’S DAGBOEK

CH.I

De eerste bijdrage van Peetjie Engels in Down+Up verscheen in nummer 47, herfst 1999.
In het winternummer dat daarop volgde schreef zij haar eerste ‘Uit Peetjie’s dagboek’. Ne-
gen jaar dagboekbijdragen van een unieke jonge vrouw met Downsyndroom. Elke keer le-

vert zij trouw en op tijd haar verhaal. Dat is een geweldige prestatie. Deze keer een langere
notitie uit haar dagboek. Nog voor de Olympische sporters naar Peking vertrokken, bracht
Peetjie met haar ouders een bezoek aan China. In deze bijdrage schrijft ze niet
alleen over haar Chinese avontuur, ze laat ook zien dat ze een bekwaam fotografe is.
Behalve de foto hieronder, waar Peetjie met stokjes van haar maaltijd geniet, heeft zij alle
foto’s zelf gemaakt. Peetjie: namens alle lezers bedankt voor dit verhaal.

We hopen dat je nog lang je ervaringen voor Down+Up blijft opschrijven.
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Mijn vader wou graag naar China want
hij heeft heel vroeger op de schepen ge-
werkt en daar gevaren en hij wou China
nog een keertje zien. En toen bedachten
we om naar China te gaan met z'n drie-

en, papa, mama en ik.

We gingen met de trein naar Amsterdam
naar Schiphol.

We gingen inchecken en toen kregen
we te horen dat het niet zeker was dat
we mee konden. We kregen een sticker
met eens.

De reis was overboekt. Ze hadden meer
kaartjes verkocht dan er plaatsen waren.
Toen moesten we lang wachten en we
mochten niet mee. We vonden het hele-
maal niet leuk. We sliepen in een hotel.
We kregen wel een pakketje met een toi-
lettas met een shirt, tandenborstel enz.
en we mochten daar eten.

De volgende dag erna konden we wel
vliegen. We vlogen naar Peking. Het was
10 uur vliegen maar dat vond ik niet zo
erg. We kregen 2 keer eten in het vlieg-
tuig.

In Peking werden we opgewacht door
een engels sprekende gids, Derek. We
gingen met een taxi naar het hotel.

De volgende dag gingen we met Derek
naar de tempel van de Hemelse vrede. In
het park waren de mensen aan het dan-
sen en gym aan het doen en met een bal
spelen en muziek maken.

En we zagen de tempels.

Toen gingen we naar de Boeddha tem-
pels. De mensen waren daar wierook
aan het branden en aan het bidden. Voor
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de Boeddha beelden lag allemaal fruit.
Dat geven de mensen aan Boeddha.

Toen zagen we een heel groot plein, het
plein van de hemelse vrede. Daarna gin-
gen we naar de verboden stad. Dat was
heel erg groot en mooi. Daar woonde de
keizer van China met heel veel vrouwen.
De keizer had 200 vrouwen en 120 kin-
deren.

We aten Peking eend met de stokjes en
nog andere lekkere dingen.’s Avonds
gingen we naar de acrobaten kijken.
Daar hadden we geen foto’s gemaakt.
Het waren kinderen die hele chique
gymnastiek oefeningen deden. Ze waren
tussen 8 en 14 jaar, het was super knap.

De dag erna gingen we een hele dag
op de Chinese muur wandelen. Het was
10 km en het was slecht weer. Er waren

naar China | _”‘

heel veel losse stenen en trappen en het
was heel glad. We moesten echt opletten
waar we liepen. Ik kreeg hulp van locals,
dat waren vrouwen die in de buurt wa-
ren. Ze waren echt heel erg lief. We had-
den ook wat bij ze gekocht.

Ik was héél erg moe. Ik had toen in de
taxi terug de hele tijd geslapen. ‘s Avonds
zijn we nog even naar een verlicht park
geweest met veel lampionnen.

De volgende dag gingen we naar de
Huttong, de oude buurt. We zaten in
een soort wagentje waarvoor een man
fietste, dat is een riksja.

En we aten bij mensen thuis het was
heerlijk en ik at weer met de stokjes.

We gingen nog winkelen en ik had hele
leuke cadeautjes gekocht en op gegeven
moment werd ik helemaal ziek. Mijn ou-
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ders hebben mij tussen hen in naar het

hotel gebracht. Na een uur was het over.
Wij gingen naar de trein en we sliepen

in de trein. Met de andere mensen erbij.

We gingen zonder gids naar het hotel,
dat was heel dicht bij. We gingen naar
de stad met een tuf-tuf. Dat was een
meneer met een brommertje en daar
een wagentje achter en daarin mogen de
mensen zitten.

We gingen toen naar de Beltower en
naar de Drumtower. We zagen daar een
uitvoering van bellen en van drums.

We aten in een restaurant en we moch-
ten daar alles zelf pakken. Dus een buffet
en een paar dingen gingen ze dan voor
je koken of bakken. We mochten uit heel
veel dingen kiezen.

’s Avonds gingen we naar de moslim
wijk die is verlicht. Daar zijn veel kraam-
pjes en vooral heel veel eetkraampijes.

De volgende dag gingen we naar de
kleisoldaten. Dat zijn namaak soldaten
van klei die waren heel lang geleden
gemaakt. En toen lag alles in de grond en
toen hadden ze dat toevallig gevonden.
Alles was kapot. Eerst bekeken we de
film hoe ze vroeger oorlog maakten en
toen hadden we de opgraving bekeken.
Ik vond het heel leuk en heel groot.

’'s Middags hadden we gewinkeld en we
gingen weer naar de moslimwijk. Daar-
na was ik heel ziek alsmaar overgeven
en diaree. Gelukkig hielpen de tabletten.

We gingen met de bus naar het vlieg-
veld. Mijn vader had in de handbagage
een mes en bij de controle moest papa
dat eruit halen. En toen moest hij dat bij
de andere bagage doen.

We gingen met het vliegtuig naar Gui-
lin en met de taxi naar Yangshou.

We gingen ’s avonds naar een light
show. Dat was heel erg mooi. Dat was bij
de rivier. Er waren 500 acteurs, die heel
erg mooi verkleed waren en die deden
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een hele mooie uitvoering op de rivier.
Een meisje zong hele mooie liedjes. En
hetlicht ging weerkaatsen in het water
en op de omgeving.

De volgende dag erna gingen we met
de boot tussen de bergen in. Dat was ook
heel leuk. En toen hadden we gewinkeld.

De dag erna hadden we een hele flinke
fietstocht gemaakt met een gids, Esther.
Toen hadden we ook geraft op een bam-
boeraft . De fiets ging er ook op. Er was
toen een hele flinke regenbui. We aten
met de gids en we gingen naar een grot
kijken. In de grot gingen we gedeeltelijk
met de boot. De grot was heel groot en
heel mooi. Er waren nagemaakte draken.

De volgende dag gingen we met een
busje naar Ping’an. De bus mag tot de
parkeerplaats . De koffers moeten op
ronde manden en dan hadden ze de rie-
men over de koffers gedaan. De dames
pakten de manden op de rug en zo gaan
ze omhoog. En ik ging met een draag-
stoel naar boven. De draagstoel is een
soort ligstoel met 2 leuningen met een
man ervoor en een er achter. Die dragen
de draagstoel omhoog. Dat voelde heel
erg sjiek. Mijn ouders moesten omhoog
klimmen. In Ping’an zijn heel veel ber-
gen met rijstterrassen. We hadden heel
ver gewandeld de berg omhoog en we
hadden toen heel veel rijstterrassen
gezien en foto’s gemaakt De rijstterras-
sen zijn heel smal en ze laten er water in
lopen. Rijst groeit in het water. We zagen
vrouwen met heel lange haren, dat is de
Zuang stam. Ze hebben ook heel mooie

/R

kleren aan. Ze lieten ons de haren zien,
ze maken er een soort hoed van.

's Avonds was volksdansen in het hotel,
het was heel erg mooi.

De dag erna hadden we weer een stuk
gewandeld. Het was heel mooi ik was
wel erg moe. Toen zijn we naar beneden
gegaan, ik ging weer in de draagstoel.
We gingen met een busje naar het vlieg-
veld in Guilin. We gingen toen naar
Chengdu. Daar kregen we een heel mooi
hotel. Het is een Chinese kamer.

We gingen met een busje naar een
soort dierentuin. We bekeken de panda
beren er waren er echt heel veel. Ze spe-
len dat ze ruzie met elkaar hadden. Ze
waren heel erg leuk. We hadden veel fo-
to’s gemaakt. We kochten ook kleren en
andere dingen.

Met een groep mensen deden we een
wok cursus. We wokten verschillende ge-
rechten. Het eerste gerecht was heerlijk
ik had het helemaal op gegeten. Maar
het derde gerecht (alleen groenten) was
veel te scherp. We hadden dat niet gege-
ten. Het was wel erg leuk.

Daarna moesten we terug naar het
vliegveld. Onze reis was voorbij. Wij
moesten wel weer 10 uur in het vliegtuig
zitten. We waren in Schiphol, we gingen
met de trein naar Sittard. Onze buurman
haalde ons op, we gingen naar huis.

Ik heb op de reis zelf heel veel foto’s ge-
maakt. En daarvan heb ik een reisverslag

gemaakt.

Groetjes van Peetjie

(Ongecorrigeerd-Red.)




AWBZ-perikelen

Het amateurisme en de klantonvriendelijkheid spatten ervan af

Vanuit de AWBZ wordt veel van de ondersteuning voor volwas-
senen en kinderen met een beperking betaald. Ouders van een
kind met Downsyndroom krijgen er allemaal mee te maken.
Vroeg of laat moeten zij bij het Centrum Indicatiestelling Zorg
(CIZ) een aanvraag doen. Vaak betekent dat: een rondje bu-
reaucratie, amateurisme en willekeur. Dat rondje moeten zij
bovendien elk jaar of om het jaar herhalen. De Stichting Down-
syndroom (SDS) pleit voor een vereenvoudiging van de indica-
tie-procedures. - Gert de Graaf, medewerker SDS

et aanvragen van een vergoe-
Hding vanuit de AWBZ valt niet

mee, of het nu gaat om zorg in
natura of om een persoonsgebonden
budget (PGB). Het is in de praktijk een
beetje een roulette hoe het CIZ aanvra-
gen beoordeelt. Natuurlijk zijn er regels,
maar deze worden verschillend uitge-
legd door verschillende medewerkers en
door verschillende regionale CIZ’s. Het
CIZ is de poortwachter. Soms lijkt deze
er vooral op gericht om zo veel mogelijk
aanvragers te ontmoedigen.

‘Dag mevrouw, ik wil een PGB aanvragen
voor mijn dochter en ik wil ...

‘Wat is de reden van de aanvraag?’

‘O, eh, zij heeft Down'’s syndroom.’
‘Daarvan moet u een bewijs meesturen
dat nog geen twee jaar oud is.’

‘We hebben een stuk van Klinische Gene-
tica waarin het staat. Dat hebt u ook. Dat
stuk is 7 jaar oud.’

‘Dat is niet voldoende. Wij hebben recent
bewijs nodig.’

Op1juli schreef Ans Slangen boven-
staande - uit het leven gegrepen - dia-
loog met een medewerker van het CIZ op
haar weblog ( http://www.olkskrant-

blog.nl/blog/277 ). Er volgt nog veel meer:

het amateurisme en de klantonvrien-
delijkheid - het afpoeieren van de ou-
ders - spatten ervan af. Met veel humor
beschrijft Ans Slangen wat dit met een
ouder doet:

‘Morgen word ik wakker en is alles an-
ders. Dan heb ik twee doorsnee kinderen,
waarbij nooit een vuiltje aan de lucht is.
Twee model kinderen die vrolijk en volle-
dig probleemloos door het leven gaan. De
CIZ-mevrouw zwaait met het stokje van
de ontkenning en tovert alles vlekkeloos
schoon.’

Natuurlijk gaat het niet altijd zo. Er zijn
ook CIZ-medewerkers die hun best doen
ouders te helpen. Maar te vaak krijgen

wij signalen van ouders dat het CIZ

hen vooral probeert te ontmoedigen en
niet ten dienste is. De kritiek van om-
budsman Alex Brenninkmeijer dat de
overheid burgers nog al eens hufterig be-
handelt geldt helaas ook voor sommige
CIZ-medewerkers.

Hindernissen springen: de eerste
horde

Het CIZ moet selecteren wie er wel en
wie er niet in aanmerking komt voor
hulp uit de AWBZ. Voor ouders betekent
dit dat zij over een aantal hindernissen
moeten springen. De eerste stap is aan-
tonen dat er een grondslag is voor zorg
uit de AWBZ. Voor de grondslag ‘verstan-
delijke beperking’ geldt dat een kind een
IQ onder de 70 moet hebben, ofwel een
IQ onder de 85 met bijkomende proble-
men. Oudere kinderen met Downsyn-
droom voldoen bijna altijd aan de eerste
conditie, en op zijn minst altijd aan de
tweede. Het moeten aantonen van de
verstandelijke beperking door mid-
del van een IQ-test is dus eigenlijk een
volstrekt overbodig ritueel. Bij het mi-
nisterie van Onderwijs is deze wijsheid
een aantal jaar geleden doorgedrongen:
de Rugzak wordt bij Downsyndroom
automatisch toegekend en verlengd. Bij
veel regionale CIZ’s is dit licht echter nog
niet gaan schijnen. Dus: u zult als ouder
vaak een - eigenlijk overbodige - IO-test
moeten laten doen. De MEE kan daarbij
helpen.

Standaard-indicatie

Bij jonge kinderen met Downsyndroom
is het aantonen van een verstandelijke
beperking door middel van een IQ-test
echter problematisch. Testen zijn op die
leeftijd namelijk nauwelijks betrouw-
baar. Mede daarom heeft het landelijke
CIZ een aantal jaar geleden een werkin-
structie gemaakt waarin voor kinderen
met Downsyndroom onder de vijf jaar
automatisch een indicatie kan worden
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afgegeven voor activerende begeleiding
bij Early Intervention. In een mail-wisse-
ling met het landelijke CIZ is ons onlangs
aangegeven dat deze regeling voor een
standaard-indicatie nog steeds gewoon
van kracht is. Het laatste jaar krijgen

wij van ouders echter signalen dat som-
mige regionale CIZ’s (0.a. Alkmaar) in

de veronderstelling leven dat de stan-
daard-regeling niet meer zou gelden en
dat activerende begeleiding bij Down-
syndroom niet kan worden geindiceerd,
behalve in zeer uitzonderlijke situaties.
Dit is het gevolg van een aantal weinig
doordachte uitspraken in beroepsproce-
dures. In deze beroepsprocedures heeft
het College voor Zorgverzekeringen
(CVZ), de instantie die het functioneren
van het CIZ bewaakt, de indruk gewekt
dat activerende begeleiding bij Down-
syndroom enkel en alleen mag worden
geindiceerd als een kind minder goed
functioneert in vergelijking met andere
kinderen met Downsyndroom. Dat is
uiteraard een discriminerende gang van
zaken. Vanuit de SDS hebben wij daarom
de raad van bestuur van het CVZ om op-
heldering gevraagd. In een recente brief
is ons verzekerd dat het CVZ vindt dat

bij de beoordeling van de noodzaak van
activerende begeleiding bij een kind met
Downsyndroom een vergelijking moet
worden gemaakt met zich ‘normaal’
ontwikkelende kinderen (en niet met
andere kinderen met Downsyndroom).
De kou is dus uit de lucht. Ook geeft het
CVZin dezelfde brief aan dat bij jonge
kinderen met Downsyndroom - gezien
de problemen van IQ-tests bij jonge kin-
deren en gezien de zekerheid van de ont-
wikkeling van een verstandelijke beper-
king bij Downsyndroom - mag worden
uitgegaan van de groepsnorm dat bij
deze kinderen activerende begeleiding
bij Early Intervention altijd mag worden
geindiceerd. De redelijkheid van de stan-
daardindicatie wordt dus nu onderkend.

Gebruikelijke zorg: de tweede horde
Wanneer u hebt aangetoond dat u kind

een verstandelijke beperking heeft, volgt

de tweede horde. Bij kinderen onder

de vijf jaar moet het CIZ nagaan of wat

u aan ondersteuning vraagt, niet valt

onder de gebruikelijke zorg die ouders

nu eenmaal altijd aan hun kind moeten

besteden. Hier begint de willekeur pas

goed. Want: hoe moet er worden be-



oordeeld wat er gebruikelijk is? De ene
CIZ-medewerker vindt vrijwel alle zorg
die u aan uw kind besteedt gebruikelijke
zorg, een andere kan juist heel rekkelijk
zijn.In den lande leidt dit tot volstrekt
verschillende indicaties bij vergelijkbare
kinderen. Wat kunt u als ouder nu doen
om deze horde zo goed mogelijk te ne-
men? Vraag in ieder geval de indicatie
voor activerende begeleiding bij Early
Intervention aan - dit wordt namelijk in
ieder geval gezien als meer dan gebrui-
kelijke zorg. Let er bij een aanvraag voor
de functie ‘verzorging’ of voor de functie
‘ondersteunende begeleiding’ op dat u
een goede onderbouwing geeft waarom
de tijd die aan uw kind moet worden
besteed niet past bij de leeftijd van het
kind. Maak een overzicht van de week
waarin u aangeeft waarbij, waarom, op
welke momenten, en hoe lang er bege-
leiding nodig is bij uw kind. Het maakt
nogal uit of u globaal zegt dat het laten
eten van uw peuter of kleuter veel extra
tijd kost, of dat u de details laat zien van
- bijvoorbeeld - drie uur per dag bezig
zijn met hapje voor hapje eten naar bin-
nen te werken. Idem dito kan gelden
voor hulp bij alledaagse vaardigheden,
sociaal gedrag of spel. Het helpt daarbij
vaak zeer om een deskundige (kinder-
arts, logopediste, e.d.) uw verhaal te la-
ten ondersteunen. U moet namelijk aan-
tonen dat er echt hulp nodig is. Doet u
dat niet, dan loopt u het risico dat het CIZ
doet alsof er eigenlijk niets aan de hand
is met uw kind. Leuk is die wantrouwen-
de behandeling natuurlijk allemaal niet
voor ouders van een kind met Downsyn-
droom. Ans Slangen schrijft hierover:
‘Eén CIZ-mevrouw krijgt mij zover dat ik
een nacht amper slaap, een paar zakdoe-
ken nat snotter en Pieters schouder meer
dan nodig heb. ‘t Is die totale ontken-
ning van wat er hier aan de hand is. Dat
volstrekt bagatelliseren van de situatie.
Doen alsof er helemaal niets aan de hand
is.”

In onze brief aan de raad van bestuur
van het CVZ hebben wij gewezen op de
willekeur die door ouders wordt erva-
ren in hun contacten met het CIZ, met
name waar het gaat om de invulling van
het begrip ‘gebruikelijke zorg’. Helaas
bevindt het CVZ zich wat dit onderwerp
betreft in de totale ontkenning. Volgens
het CVZis dit allemaal heel ordelijk en
netjes geregeld en is in de loop van de

Staatssecretaris Bussemaker

jaren keurig uitgekristalliseerd wat wel
en geen gebruikelijk zorg is. Ouders we-
ten wel beter.

Mantelzorg: de derde horde

Dan moet het CIZ nog nagaan of de ex-
tra hulp niet gewoon kan worden gebo-
den door familie, buren of andere man-
telzorgers. Deze horde is niet moeilijk te
nemen. Als u zegt dat dit niet het geval
is, is het uw woord. En daarmee basta.

Overhevelen

Als u een PGB aanvraagt, dan is er nog
een belangrijk recht waarvan u op de
hoogte moet zijn: u heeft het recht gel-
den over te hevelen van de ene functie
naar de andere. Stel: u hebt een indicatie
gekregen voor het gebruik maken van
een logeerhuis voor dertig keer per jaar.
Dan staat het u vrij om die gelden - waar
u dat nodig vindt - te besteden aan an-
dere functies, zolang deze maar onder
de AWBZ vallen. U kunt dus besluiten de
gelden niet aan het logeerhuis te beste-
den maar aan bijvoorbeeld ondersteu-
nende begeleiding thuis of op school. Dat
recht heeft u.

Standaard-indicaties

De SDS pleit er al jaren voor dat de
werkwijze rondom de standaard-indica-
tie voor begeleiding bij Early Interventi-
on bij Downsyndroom wordt uitgebreid
naar andere functies. Wij denken dat het
mogelijk moet zijn om voor de meerder-
heid van kinderen met Downsyndroom
per leeftijdscategorie een bepaalde rede-
lijke mate van ondersteuning te definié-
ren als in ieder geval nodig. Dat zou een
aanzienlijke vereenvoudiging van de
aanvraag-procedures betekenen.

Toekomst van de AWBZ

De overheid overweegt om de AWBZ of
grote delen van de AWBZ over te hevelen
naar de Wet Maatschappelijke Onder-

29 » Down+Up 83

steuning (WMO). Dat zou betekenen dat
de gemeenten verantwoordelijk zouden
worden voor de ondersteuning van
kinderen en volwassenen met Down-
syndroom. De SDS vreest dat dit tot een
nog grotere willekeur zal leiden dan de
huidige situatie. Hoewel er willekeur is
in de werkwijzen van de verschillende
regionale CIZ’s, kunnen deze daarop in
principe wel worden aangesproken. Zij
dienen immers landelijke richtlijnen te
volgen. Op het moment dat de gemeen-
ten verantwoordelijk worden, vervallen
echter uniforme landelijke regelingen
die nog enigszins corrigerend kunnen
werken. Overigens wordt er ook overwo-
gen om een rest-AWBZ in stand te hou-
den voor de meest kwetsbare personen
met uitgesproken beperkingen. Daar-
onder zouden dan mensen met een ver-
standelijke beperking kunnen gaan val-
len. Alleen zou deze rest-AWBZ dan niet
meer als opdracht het stimuleren van
maatschappelijke participatie hebben.
Tegen dit laatste hebben patiénten- en
ouderorganisaties als de SDS uiteraard
groot bezwaar.

Voor de korte termijn wil staatsse-
cretaris Bussemaker grote bedragen
bezuinigen op de AWBZ. Daartoe zullen
ten eerste de AWBZ-functies activerende
begeleiding en ondersteunende bege-
leiding samengevoegd worden tot één
functie, eenvoudigweg ‘begeleiding” ge-
heten. Vervolgens wil Bussemaker echter
het recht op deze ‘begeleiding’ - en daar
zit de adder - inperken tot alleen men-
sen in instellingen en mensen met ern-
stig regieverlies die zonder ondersteu-
ning verwaarloosd zouden raken. Het is
nog volstrekt onduidelijk welke maat-
staven daarvoor zouden moeten gaan
gelden. Verschillende politieke partijen
hebben de staatssecretaris opgeroepen
daarover op korte termijn helderheid te
verschaffen aangezien het aankondigen
van bezuinigingen zonder duidelijkheid
leidt tot grote onrust bij patiénten- en
ouderorganisaties - en bij de personen
die door hen worden vertegenwoordigd.
Bussemaker heeft toegezegd voor Prins-
jesdag met een toelichting te komen.

Wordt vervolgd...

TRV



frier

dat bestemd is voor de Wsw-ers
zelf, met weglating van wat niet
relevant is voor onze doelgroep:

‘Op 1januari 2008 is de Wet sociale
werkvoorziening (Wsw) veranderd. Heb
je een Wsw-indicatie, dan heb je nu meer
rechten en mogelijkheden. Die kun je
gebruiken om zelf werk te vinden dat bij
je past.Je hebt nu ook het recht om mee
te praten over de manier waarop je ge-
meente de Wsw uitvoert. En je hebt het
recht om te weten op welke plaats je op
de wachtlijst staat.

E erst citeren we hier het artikel

Wat is de Wsw?

De Wet sociale werkvoorziening is er
voor mensen met een arbeidshandicap.
Je hebt een arbeidshandicap wanneer je
door je handicap niet zelfstandig in een
gewoon bedrijf kunt werken. [..] Door
de Wsw kun je met een arbeidshandicap
werk doen dat past bij je mogelijkheden
en beperkingen. Wanneer je wilt werken
en denkt dat aangepast werk bij je zou

Eind maart kregen we bij de SDS via de

Wsw-Infolijn een drietal concept-artikelen van

de kant van het ministerie van Sociale Zaken en

passen omdat je een handicap hebt, dan
ga je naar het Centrum voor Werk &
Inkomen (CWI). Het CWI onderzoekt of
je aangepast werk nodig hebt. Dit onder-
zoek heet de indicatie Wsw.

De Wsw zorgt ervoor dat je de mogelijk-
heid hebt om te werken. Als het kan bij
een gewone werkgever. Er bestaan drie
vormen van werken via de Wsw:

1. Beschutte arbeid. Bij deze vorm werk je
bij een bedrijf in de Sociale Werkvoor-
ziening. Dat noemen we ook wel een
SW bedrijf. Dit is een bedrijf waar veel
mensen met een arbeidshandicap wer-
ken. Je kunt bijvoorbeeld werken op de
afdeling inpakken, op een postafdeling
of in de groenvoorziening. Het werk
wordt aangepast aan jouw mogelijkhe-
den en je bent in dienst bij de gemeen-
te.Je valt onder de CAO van de Wsw.

2. Detachering. Bij deze vorm ben je nog
welin dienst bij de gemeente, maar je

wordt uitgeleend aan een ander bedrijf.
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Werkgelegenheid (SZ&W). De Eerste Kamer heeft
namelijk eind 2007 het wetsvoorstel Wet sociale
werkvoorziening (Wsw) aangenomen.

De gemeente is nu verantwoordelijk voor de
uitvoering daarvan. De artikelen waren bedoeld
om Wsw-gerechtigden en hun omgeving te
informeren over de consequenties van de
wetswijziging en over de mogelijkheden die

de aangepaste wet biedt. De teneur is

er een van meer rechten en meer
mogelijkheden. We lieten onze vaste
proefpersoon een ‘pilot’ doormaken
waarover we u hier berichten.

« Erik, Marian en David de Graaf,

foto Rob Goor

Een ander woord hiervoor is detache-
ring. Je valt onder de CAO van de Wsw.
3. Begeleid werken. Bij deze vorm ga je
werken in een gewoon bedrijf. Bij-
voorbeeld in een supermarkt of op een
kantoor. In het bedrijf wordt het werk
aangepast aan jouw mogelijkheden. Je
krijgt ook ondersteuning van een bege-
leider. Je krijgt hiervoor een Wsw-sub-
sidie van de overheid. Je bent in dienst
van het bedrijf en valt onder de CAO die
bij het bedrijf hoort.
[-]
« Je kunt nu gebruik maken van een per-
soonsgebonden budget begeleid werken
(PGB Begeleid werken). Met dit budget
kun je zelf op zoek gaan naar passend
werk bij een reguliere werkgever. Als je
dat wilt, dan kun je bij het vinden van
werk geholpen worden door een begelei-
dingsorganisatie die je zelf uitkiest. Het
PGB wordt gebruikt voor aanpassingen
op de werkplek, vervoer, loonkostensub-
sidie aan de werkgever en voor begelei-
ding.



+ Je hebt het recht om mee te praten over
de manier waarop je gemeente de Wsw
uitvoert. De overheid wil met dit recht

de betrokkenheid van Wsw-ers en hun
vertegenwoordigers vergroten. Dit mee-
praten noemen we cliéntenparticipatie.

« Tot slot heb je het recht om te weten
wat je plaats is op de wachtlijst. [...]

Een persoonsgebonden budget
begeleid werken (PGB) aanvragen

Je kunt gebruik maken van een PGB
als je bovenaan de wachtlijst staat en
aan de beurt bent om aangepast werk
te gaan doen. Dit geldt ook als je nu bij
een SW-bedrijf werkt maar begeleid wilt
gaan werken. Of door het SW-bedrijf uit-
geleend (gedetacheerd) bent en begeleid
wilt gaan werken. Als je begeleid wilt
gaan werken, dan moet je zelf passend
werk vinden. Je kunt ook hulp vragen bij
het vinden van passend werk. En je moet
een organisatie kiezen die je onder-
steunt bij het werken.

Als je een PGB aan wilt vragen, moet je
een plan maken. Je kunt hier ook hulp bij
vragen. In dit plan geef je aan waaraan
het budget (het geld) volgens jou besteed
moet worden. Het kan besteed worden
aan begeleiding op je werkplek, vervoer
naar je werkplek, aanpassingen die no-
dig zijn en aan loonkostensubsidie.

Je gemeente bekijkt het plan. Ze bekij-
ken of je plan binnen het budget blijft.
En of dat de werkplek en de begeleiding
voldoen aan de eisen die de gemeente
stelt aan aangepaste werkplekken en
begeleiding.

Als je plan voldoet aan de eisen, dan
heb je recht op het budget. De gemeente
blijft de beheerder van het budget en
zorgt ervoor dat het budget terecht komt
bij je werkgever en je begeleidingsorga-
nisatie. Het budget bedraagt € 25.000 of
€30.500 per jaar. De hoogte van het bud-
get waar je recht op hebt, is afhankelijk
van de indicatie die je krijgt. De kosten
die een gemeente maakt voor de uitvoe-
ring van de regeling (uitvoeringskosten)
worden nog van het budget afgetrokken.
Als je een hoger budget nodig hebt, mag
je daar wel om vragen, maar de gemeen-
te heeft dan niet de verplichting om dat
budget toe te kennen. [...]

Einde citaat.

Naar het CWI

Ook voor mensen met Downsyndroom
klinkt het bovenstaande toch aantrek-
kelijk, nietwaar? We besloten daarom
te mikken op een PGB begeleid werken
voor onze vaste proefpersoon, David de

Graaf. Hij is immers al jaren (gewaar-
deerde!) vrijwilliger bij de SDS, dankzij
veel inzet van onszelf en de medewer-
kers daar. Maar we zouden allemaal
graag ‘iets vasters’ willen, vooral ook met
veel meer werk voor hem bij diezelfde
‘baas’. In het geval van David zou er dus
niet eens een werkgever gezocht moeten
worden. Tegen die achtergrond ging het
ons eerst en vooral om het verwerven
van een portie extra begeleiding om
hem breder te kunnen inzetten binnen
het takenpakket van de SDS en daarmee
dan ook gedurende meer uren. Bij de op
zich toch al hoogbelaste staf van de SDS
zit er domweg geen rek meer in. De col-
lega’s willen wel. Daar ligt het niet aan.
Maar in welke tijd?

Zo maakten we een afspraak met het
CWI.In ons geval -omdat David woont
in de gemeente Steenwijkerland- in
Steenwijk. Dat is in de provincie Overijs-
sel. Maar CWI-Steenwijk bestrijkt een
veel groter gebied dan alleen de Kop van
Overijssel en werkt ver over de Drentse
provinciegrens heen en omvat bijvoor-
beeld ook Meppel, waar de SDS kantoor
houdt. Op 25 april jl. werden we heel
plezierig ontvangen. Maar in het inlei-
dende gesprek kregen we meteen al een
desillusie te verwerken. De begeleiding
waarop we hoopten kon volgens het CWI
nooit meer zijn dan 15 procent van de
werktijd - zeg maar een uurtje per dag
bij een volledige baan - en duurde ook
niet langer dan tien weken. Dat is ook
precies wat het UWV biedt. Oude wijn in
nieuwe zakken dus. Probeer met die uit-
gangspunten maar eens een doorsnee-
werknemer met Downsyndroom alle ins
and outs van zijn/haar werkplek bij te
brengen. Dat moet dan al een ongelofe-
lijk simpele werkplek zijn! Zo simpel, dat
je nauwelijks mag hopen op de vereiste
intrinsieke motivatie om de rest van de
dag helemaal zelfstandig door te gaan
met dat werk.

Ook de mededeling dat er IQ-gegevens
gevraagd werden, maakte ons bepaald
niet blij. De SDS is immers een bekende

UWV en CWI voeren een pijl
in hun logo. Maar waarheen
voert die?
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en degelijk gemotiveerde tegenstander
van het alles maar ophangen aan IQ-tes-
ten. Maar goed, gewapend met een lijvig
formulier ‘Indicatie Wet sociale werk-
voorziening; aanvraag indicatie’ togen
we naar huis. Daarmee moesten we de
volgende stap voorbereiden: het onder-
zoek door een bedrijfsarts.

De keuringsarts

Na het invullen van het formulier, het
verzamelen en kopiéren van de vele
gevraagde bijlagen (o. a. bewijs van Wa-
jong-uitkering, diploma’s/getuigschrif-
ten van opleidingen, verslagen van scho-
len (stages, verslag bij het verlaten van
de school), beoordeling arbeidsgeschikt-
heid en reintegratievisie van de kant van
het UWV, rapportages met betrekking
tot medische, psychische of verstande-
lijke beperkingen) en het indienen ervan
werden we uitgenodigd om op 23 juni te
verschijnen bij de Arbo Unie in Zwolle,
waaraan het CWI haar keuringsopdrach-
ten heeft uitbesteed. Daar troffen we de
keuringsarts. Eerst ging het gesprek over
onze bezwaren tegen en zijn verdediging
van het gebruik van IQ-gegevens. Vanuit
de Arbo Unie wordt voor dit soort geval-
len gewerkt met Wechsler Adult Intel-
ligence Scale (WAIS), een ‘taalarme’ test.
Het gebruik staat gewoon zo in de wet
en de grootte van het budget - als dat al
wordt toegekend - hangt af van het IQ.
Onder de 50 komt er meer geld! Overi-
gens staat de kwaliteit van de Neder-
landse versie van die test op het internet
heftig ter discussie. Zie o. a.: http://www.
testresearch.nl/wais/waisherz.htmli,
wisten we. Maar uitgaande van de be-
staande en goed gedocumenteerde ken-
nis van Downsyndroom taxeerden we
David voor wat betreft zijn IQ op ergens
tussen de 50 en de 70. Dat leek voor dat
moment voldoende informatie. En als de
wet op die manier ‘gestaffeld’ is en ge-
interpreteerd wordt, waarom zou je dan
meer moeite doen?

De keuringsarts wilde verder vooral
weten wat de reéle mogelijkheden zijn
van de mensen die hij moet beoordelen.
Dat geeft de juiste indicatie, stelde hij.
Dus niet de prestaties van iemand in
een uitzonderlijk gunstige, begripsvolle
omgeving, zeg maar in een werkplek-
op-maat. Nee, juist de absolute moge-
lijkheden en de onmogelijkheden van
de persoon moeten dienen als basis voor
Wsw-subsidie. Stel je voor dat die gewel-
dige chef / werkgever / begeleider weg-
valt! Op zich valt er natuurlijk wat te zeg-
gen voor die redenatie. Maar toch doet
het vreemd aan dat de vele voorbeelden
in het blad UWV-Perspectief, dat alle



mensen met een Wajong-uitkering ieder
kwartaal ontvangen, eigenlijk juist van
die bijzondere gevallen zijn. Eindelijk bij
die ene bijzondere baas, op die bepaalde
werkplek, bloeide hij / zij op. En dat is
toch wat we willen? Dat onze kinderen
opbloeien? Wijzelf blijven intussen dus
toch grote voorstanders van die bijzon-
der gunstige werkplekken, al was het
alleen maar om daar werkervaring op te
kunnen doen en met minder problemen
te kunnen functioneren in een volgende
- minder op maat gesneden - werkplek
na het wegvallen van zo'n superbaas! Je
laat toch ook het ontbijt niet lopen als

je niet zeker weet of er wel een lunch en
een diner in het verschiet liggen?

In alle algemeenheid suggereerde de
keuringsarts de mogelijkheid van een
Wajong-uitkering voor het loon en een
PGB voor de extra begeleiding. En dat
was precies de constructie waar we zelf
ook op uit waren.

Vervolgens keek de dokter naar David’s
handmotoriek en werkte een lange lijst
met hem door met vragen over zijn ge-
hoor, geschiktheid voor nachtarbeid, of
een extra huidbarriére nodig zou zijn.
Noem maar op. Op basis daarvan zou hij
zijn rapport opmaken. Dat moest dan
volgens de regels binnen vier weken bij
het CWIliggen. Hij meldde tenslotte nog
dat hij nu absoluut geen uitspraak mocht
doen over het al dan niet toekennen van
een Wsw-indicatie. Het gaat daarbij na-
melijk om een advies dat vanuit het CWI
gegeven wordt, stelde hij.

Het besluit

Voor zo ver als we toen begrepen zou
vervolgens een arbeidsdeskundige van
het CWI een advies-beschikking afgeven
waarin zou staan of David tot de doel-
groep van de Wsw behoort, ja of nee. En
dat advies zou dan naar het plaatselijke
SW-bedrijf gaan. Let wel: in Steenwijk.
Daar zou David dan op de wachtlijst ko-
men. En niet in Meppel dus!

Tegen die achtergrond waren we dan
ook aangenaam getroffen toen op 26
juli een envelop van het CWI in Zwolle
-provinciehoofdplaats- in de bus viel. En
daarin bleek te zitten een Beschikking
indicatie Wsw. We citeren:

‘De vestigingsmanager van CWI regio
Zwolle heeft besloten dat u wel tot de
doelgroep van de Sociale Werkvoorzie-
ning behoort. Dit betekent dat u een indi-
catie Wsw krijgt.

De eerste stap was dus succesvol. Maar
vervolgens vielen we van onze stoel van
verbazing toen we iets verderop lazen:
‘Volgens het CWI is er bij u sprake van
beperkingen. U heeft aanpassingen no-
dig om met deze beperkingen te kunnen
werken. De belangrijkste aanpassingen
zijn: Routinematige werkzaamheden,
die u in dagdienst met begeleiding in uw
eigen tempo, in een rustige, veilige en

voorspelbare werkomgeving kunt uit-
voeren. Motivering: De combinatie van
bovenstaande aanpassingen zijn niet te
realiseren in een arbeidssituatie bij een
requliere werkgever maar wel in Wsw-ar-
beid.’ En verder:

‘Het CWI heeft onderzocht of begeleid
werken mogelijk is voor u. Bij begeleid
werken kan iemand met een indicatie
Wsw gaan werken bij een requlier bedrijf.
In dat bedrijf wordt het werk aangepast
aan de mogelijkheden van iemand met
een arbeidshandicap. Bovendien wordt
er via de Wsw extra begeleiding gegeven.
Volgens het CWI komt u niet in aanmer-
king voor begeleid werken. Motivering:

U moet steeds terug kunnen vallen op de
speciale werkbegeleider. Daarom moet

de werkbegeleider steeds beschikbaar en
aanwezig zijn. Dit kan binnen een gewone
werksituatie niet worden verwacht, maar
wel in een sociaal werkvoorzieningsbe-

driff!

En dat schrijven ze je dan wanneer je
duidelijk hebt uitgelegd - en zelfs met
behulp van een PowerPoint-printout in
beeld hebt gebracht - dat er nu al een re-
guliere werkplek is, dat daar in principe
volop begeleiding is en dat het eigenlijk
prima gaat, zoals het nu is, maar dat je
David’s taak alleen maar wilt uitbreiden
en formaliseren.

Zo keerden we eerst maar weer terug
naar de bron van de artikelen over de
Wsw: de Wsw-Infolijn. ‘Programma
Versterking CliéntenPositie (VCP) voert
het landelijke project Cliéntenparticipa-
tie Wsw uit’, 1azen we op http://www.
programmavcp.nl/ Eind maart was

ons tegelijk al aangekondigd dat er drie
maanden daarna weer een nieuwe serie
artikelen van daaruit zou volgen. En in-
derdaad: in juli stond daar een vervolgar-
tikel op de website: ‘Eerste Wsw’er werkt
met Persoonsgebonden Budget’. Maar
wie daar - zes maanden na de wetswij-
ziging - al een soort statistiek verwacht
had, kwam dus bedrogen uit met zegge
en schrijve één voorbeeldcasus. Over
Roger. Uiteraard kennen wij Roger niet,
want hij heeft geen Downsyndroom.
Dan had dat er toch wel bijgestaan?

Op 29 juli belden we zelf met de Wsw-
Infolijn van Programma VCP. Suzanne
Krutwagen van ‘communicatie voor-
lichting Wsw’ vertelde ons dat we haar
functie moesten zien als een soort voor-
uitgeschoven post van het ministerie
van Sociale Zaken en Volksgezondheid
(SZW). Van haar begrepen we ook dat er
-in onze woorden - nogal wat overeen-
komstige ervaringen zijn, onder meer
veroorzaakt door plaatselijke CWI's en
gemeentes waar men nog onvoldoende
kennis blijkt te hebben over de wijzigin-
gen in de wet. Er was nu een Commis-
sie Herbezinning aan het werk, louter
en alleen om de gerezen problemen
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te evalueren, vertelde ze. Veel meer
daarover vonden we daarna zelf op:
http://home.szw.nl/index.cfm?menu_
item_id=14122&hoofdmenu_item
id=13826&rubriek_id=391818&link
id=136548 . En op tientallen plaatsen
meer op het internet. Over de instal-
latie ervan wel te verstaan. En dat die
commissie gevraagd is voor 1juli 2008
advies uit te brengen aan staatssecre-
taris Aboutaleb. Helaas niets over enig
resultaat.

Besluit, maar ook advies

We deden meteen ook navraag bij
het CWI. Moesten we bezwaar maken?
We kregen ten antwoord dat er in deze
duidelijk als ‘beschikking’ (het stond
er immers zelfs boven) gemarkeerde
brief behalve besluiten wel degelijk ook
adviezen stonden. Met name waar het
ging over aanpassingen om te kunnen
werken en over begeleid werken hadden
we met adviezen te maken, leerden we.
En ook: tegen een advies is geen bezwaar
mogelijk. We kregen verder nogmaals
te horen dat men op basis van het uit-
gevoerde onderzoek verwacht dat de
werkbegeleiding voor David meer zal be-
dragen dan 15 procent. En dan cruciaal:
‘Het is dan ook aan het SW-bedrijf hoe
hier verder mee om te gaan’

Zou het hier niet net zo zijn als in het
onderwijs? Dat regering en overheid
denken dat er een ruim aanbod is in de
benodigde voorzieningen in het speciale
circuit, maar dat in de praktijk de bege-
leiding in de reguliere wereld vaak veel
gerichter, beter en vooral ook uitgebrei-
der is?

We vroegen het CWI ook nog hoe het nu
verder ging, na dit besluit dat dus eigen-
lijk een advies was. Moesten wij nu actie
nemen? Of zouden we worden gebeld?
En daarover leerden we dat de bal nulag
bij het SW-bedrijf, in Steenwijk dus. Da-
vid zou daar inmiddels op de wachtlijst
moeten staan en volgens het CWIzal er
van nu af aan regelmatig een onderzoek/
gesprek zijn met dit schap, op hun initia-
tief, in het kader van wachtlijstbeheer en
ontwikkelingen. De praktijk moet dan
uitwijzen wat er daarbij allemaal nog
mogelijk blijkt.

Intussen hopen we dat u de redactie
overdondert met goede voorbeelden van
toepassingen van de gewijzigde Wsw.
We zouden niets liever willen dan juist
daar aandacht aan besteden.

« De volledige artikelen kunt u downloaden
van http://www.programmavcp.nl/default.
asp?pagld=380



Dreamnights worden traditie

Hoe was het?

« foto’s Rob Goor, Erik de Graaf
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In het Dolfinarium in Harderwijk waren SDS- *
donateurs op 10 juni weer welkom voor een spet- <
terende Dreamnight at the Zoo. Het was zelfs voor "#
de derde keer op rij dat ‘wij’ met zijn allen naar
Harderwijk konden. Nadat een heleboel mensen al
gebruik had gemaakt van een geweldige avond in
Dierenpark Amersfoort, had het SDS-kantoor ook
voor dit evenement alle beschikbare kaarten

kunnen uitreiken. - tekst Héléne van Os, foto’s

Richard van Os, Erik de Graaf

;_gjn do]ﬁ]ne a_vond in
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Vol enthousiasme werd deze VIP-avond verzorgd door
vele vrijwilligers, waarbij moeilijk een onderscheid ge-
maakt kon worden wie het meer naar hun zin hadden: de
kinderen en ouders of de vrijwilligers.

Naast de shows die werden gegeven (met als hoogte-
punt de show in het DolfijnDomein) konden de kinderen
zich laten schminken en diverse andere activiteiten on-
dernemen. Dit alles onder het genot van een hapje en een
drankje dat door sponsors was bekostigd.

N TBY =y

Zelfs de weergoden waren ons op deze dag goedgezind.
Het feestje kon echt niet meer stuk!

SDS-ambassadeurs Margriet Eshuijs en Maarten Peters
waren ook van de partij, samen met Margriets nichtje
Roos.

Ook werd de avond opgeleukt door verscheidene BN’ers
die naar Harderwijk waren gekomen. Zo was de ambas-
sadrice van Dreamnight at the Zoo, Nelli Cooman, in het
park.En ja,ook televisiester Adje was van de partij. Met
hem konden de kinderen (en hun ouders!) zich op de digi-
tale sensor laten vastleggen.

Traditiegetrouw werd de avond afgesloten met een
groot feest in het DolfijnDomein. Met een ijsje in de hand
konden we met z'n allen genieten van het dolfijnenspek-
takel en muziek.Jammer blijft wel dat dit slotfeestje
niet door iedereen kon worden bijgewoond, omdat een
aantal kleinere kinderen de harde geluiden die werden
geproduceerd niet kon verdragen. Hoe leuk het ook is voor
degenen die hier wel tegen kunnen, er is toch een aantal
ouders noodgedwongen vertrokken van de tribune.

leder jaar is Dreamnight at the Zoo een lichtpuntje voor
veel gezinnen die het allemaal niet even makkelijk heb-
ben of hebben gehad. Hopelijk komt Dreamnight ook vol-
gend jaar weer bij velen op de agenda te staan. We kijken
er nu al naar uit!

Rest mij nog alle vrijwilligers van deze avond een enorme
pluim te geven voor het organiseren van wederom een
prachtige avond. Dank namens alle gezinnen die aange-
sloten zijn bij de SDS en deze avond mochten bijwonen!
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Puck leert positief gedrag
aan met boekjes

Het aanbieden van boekjes met verhalen over nieuwe en
moeilijke situaties geeft ouders, begeleiders, leerkrachten etc.
een handreiking om kinderen met Downsyndroom positief
gedrag en omgangsvormen aan te leren en ongewenst gedrag

te verminderen. - tekst en foto drs. Conny Geerts-van Oosterhout,

psycholoog

Tijdens de begeleiding van Puck,
een zevenjarig meisje uit groep 2
van de basisschool, liepen we als
begeleiders, leerkracht en ouders tegen
verschillende moeilijke situaties aan.
Ondanks het feit dat Puck een blij meisje
is dat graag naar school gaat, ontston-
den er soms problemen in de omgang
met andere kinderen. In de periode

van een paar jaar hebben zich verschil-
lende situaties voorgedaan die extra
aandacht vroegen. Enkele voorbeelden
zijn het afpakken van materialen van
andere kleuters in de veronderstelling
van ‘ik wil ermee spelen, dus pak ik het’,
de fascinatie voor wondjes en pleisters
bij zichzelf en anderen en eraan willen
gaan krabben en het in de drukte pakken
van jas en tas op de gang en ermee gaan
zwaaien zodat anderen geraakt kunnen
worden. De voorvallen lagen zowel op
het sociale- als op het praktische vlak.
Daarnaast deden zich thuis en op school
vormen van niet passend gedrag voor,
zoals schreeuwen of schoppen.

In elke vergadering waren deze voor-
vallen een punt van bespreking. Wat is
de beste aanpak om Puck te leren ade-
quaat te reageren in voor haar moeilijke
situaties?

Door te praten kunnen bij veel kinde-
ren van de basisschool moeilijke situa-
ties verhelderd worden en het kind kan
zijn of haar gedrag daar op aanpassen.
Soms is het nodig om door middel van
een sociale vaardigheidstraining kinde-
ren op weg te helpen.

Wanneer kinderen met Downsyn-
droom in voor hen nieuwe of moeilijke
situaties terecht komen, is bovenstaande
werkwijze vaak niet voldoende. Bij Puck
merkten we dat het om situaties ging
die voor haar onverwacht zijn en teveel
prikkels met zich meebrengen, maar
ook situaties waarbij ze niet weet hoe
ze adequaat moet handelen of niet weet
wat er van haar gevraagd of verwacht
wordt. Soms reageerde Puck impulsief,
een vorm van verdediging, omdat ze niet
wist hoe ze moest reageren of het nog
niet kon verwoorden. Daarnaast deden
zich situaties voor waarbij ze wel dege-
lijk in de gaten had wat er speelde en
bewust negatief gedrag vertoonde om

aandacht te krijgen of op haar manier
macht uit te oefenen.

Aangezien Puck het erg leuk vindt om in
boeken te kijken en te ‘lezen’is het idee
ontstaan om een eenvoudig boekje te
maken waarin de situatie die om bege-
leiding vraagt, visueel wordt gemaakt.
Omdat Puck op dat moment bezig was
om door middel van te leren lezen te le-
ren praten, konden eenvoudige teksten
gebruikt worden die bij haar aansloten.
In dit artikel wordt door de wijze van
begeleiding van Puck een handreiking
geboden om kinderen met Downsyn-
droom, in een voor hen moeilijke of nieu-
we situatie, adequaat te leren reageren
en sociaal aanvaardbaar gedrag te tonen.

Uitgangspunten

Gedragstherapie vormt de basis van
de boekjes waarbij gewenst gedrag aan-
geleerd en ongewenst gedrag afgeleerd
wordt. Via leertheoretische principes
wordt stapsgewijs een vaardigheid bij
het kind ingeoefend waarover het nog
niet of onvoldoende beschikt. Het ge-
wenste gedrag wordt positief bekrach-
tigd.

Uitgangspunt is het visueel maken
van de situatie die voor het kind moei-
lijk hanteerbaar is. Door aanbieding
in verhaalvorm kan het kind leren de
gebeurtenis te overzien. Het verhaal
kaart de probleemsituatie aan en reikt
positief gedrag aan. Het ongewenste ge-
drag wordt kort en krachtig vermeld met
daarbij het gevolg voor anderen.

Inoefenen geschiedt aan de hand van
vertellen en herhalen, rollenspel en
toepassen met en geleidelijk aan zonder
hulp. Het kind moet daarna leren de
aangeleerde vaardigheid toe te passen in
allerlei vergelijkbare situaties.

Opzet
Algemeen

Het aanleren van nieuw gedrag ge-
beurt met gebruikmaking van boekjes.
De boekjes zijn steeds op dezelfde wijze
opgebouwd en daardoor overzichtelijk
en gestructureerd voor het kind. De
hoofdrolspelers zijn een jongen en een
meisje in de leeftijd van een schoolkind.
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Deze kinderen komen in allerlei sociale
en praktische situaties terecht die veran-
dering behoeven. Nieuw gedrag wordt
aangeleerd en gestimuleerd.

Kennismaking

Het eerste boekje is een kennismaking
met de hoofdpersonen die in het vervolg
in elk boekje voorkomen. Het tweede
boekje bespreekt de belangrijkste emo-
ties als blijdschap, boosheid, angst en
verdriet. Elk vervolgboekje behandelt
een veel voorkomend probleem op het
praktische of sociale vlak, omgangsma-
nieren of een probleem specifiek afge-
stemd op het desbetreffende kind en
biedt een vorm van positief gedrag aan.

Wanneer scholen in het bezit zijn van
een sociale vaardigheidstraining voor
jonge kinderen waarbij poppen behoren,
kunnen deze prima gebruikt worden bij
het aanbieden van de boekjes. Indien er
geen poppen aanwezig zijn is het aanbe-
velingswaardig om twee zachte poppen,
een jongen en een meisje, aan te schaf-
fen. Met behulp van de poppen kan het
boekje nagespeeld worden of het kind
kan de poppen vast houden tijdens het
lezen.

Aanbieding

Het aanbieden van de boekjes gebeurt
in een één-op-één situatie met een ou-
der, begeleider, leerkracht, etc. De voor-
kant van het boekje geeft het onderwerp
weer en wordt geintroduceerd bij het
kind. De poppen zijn aanwezig, of beide
bij het kind of één bij het kind en de an-
dere bij de begeleider.

Het verhaal is op een eenvoudige wijze
verwoord. Aan de hand van de ondertite-
ling kan de begeleider de inhoud zien en
de tekst uitbreiden waardoor het verhaal
aantrekkelijker kan worden voor het
kind. Belangrijk is om na elk deel van het
verhaal de tekst onderaan de pagina te
lezen en aan te wijzen. Hierdoor ziet het
kind de kern van de bladzijde.

Tijdens het voorlezen cq. vertellen van
het verhaal zijn de emoties erg belang-
rijk. Het laten tonen van emoties geeft
een meerwaarde aan de verwerking en
verdieping van het nieuw aan te leren
gedrag.

Na het samen lezen kan het verhaal
nagespeeld worden met de poppen. Ook
kan het kind het boekje zelf doornemen.
De begeleider helpt hierbij het kind door
de kern steeds weer duidelijk weer te
geven. Na het boekje regelmatig gelezen
en besproken te hebben, vindt het kind
het ook interessant om het boekje zelf te
lezen. Er zullen kinderen zijn die de tekst
zelfstandig kunnen lezen en begrijpen



en kinderen die de tekst onthouden door

de herhaling en daardoor bij de plaatjes
zelf de inhoud weergeven. Door het zelf
verwoorden en beleven van het verhaal
onthoudt het kind de bedoeling van het
boekje. Het kind kan de tekst in de vorm
van innerlijke spraak gaan gebruiken.
Ook kan de inhoud van het boekje in een
rollenspel met andere kinderen ingeoe-
fend worden zoals het vragen om mee te
mogen spelen.

Rode en groene pagina’s

Elk boekje is voorzien van groene en
rode pagina’s. De rode pagina’s stellen
het gedrag voor dat veranderd moet wor-
den en de groene het positieve, nieuwe
gedrag. De rode en groene bladzijdes zijn
wat betreft vormgeving, tekening en
tekst op dezelfde wijze samen gesteld als
de overige bladzijdes uit het boekje.

Een voorbeeld van een rode pagina kan
zijn:

niet aan het wondje komen.
niet krabben.

dan gaat het weer kapot.
dan gaat het weer bloeden.

envan een groene pagina:
de pleister laten zitten.

het wondje beter laten worden.

Het gehele boekje met rode en groene
pagina’s wordt bij het kind geintrodu-
ceerd. Wanneer de begeleider merkt dat
het kind de inhoud van het boekje be-
grijpt, is de volgende stap het verwijde-
ren van de rode bladzijde en de aandacht
teleggen op het nieuwe gedrag van de
groene bladzijde. Bij terugval waarbij
volledige herhaling noodzakelijk is, kan
de rode bladzijde weer toegevoegd wor-
den. Belangrijk is het positieve gedrag te
laten zien en in te laten prenten en het
gedrag dat uitgedoofd moet worden niet
steeds in beeld te brengen.

Beloning

Achterin het boekje zitten de bladzij-
des die het nieuwe gedrag belonen in
de vorm van een compliment (goed ge-
daan) en de blijdschap van de personen
uit het boekje om dit positieve gedrag.

Afbouwen

Regelmatige herhaling van de boekjes
is belangrijk om het positieve gedrag in
te prenten en het kind zich eigen te laten
maken. Wanneer het kind steeds meer
het nieuwe gedrag vertoont, kan men af
gaan bouwen. Het is dan niet meer nodig
om veelvuldig te blijven herhalen. Soms
kan alleen het groene kaartje met het
positieve gedrag al genoeg zijn om het
kind nog even te attenderen op wat ge-
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wenst is. Natuurlijk kunnen de boekjes Q
altijd gelezen of verteld worden door het (b
kind, ouder, begeleider of leerkracht etc. g\’

5 :

omdat het verhaal aanspreekt.

Vormgeving

De boekjes bestaan uit een aantal
pagina’s op A-6 formaat. Deze pagina’s
zijn geplastificeerd zodat het kind ook
zelfstandig met de boekjes kan werken.
Door middel van ringetjes worden de
bladzijdes verbonden tot een boekje.
Hierdoor is het altijd mogelijk bladzijdes
toe te voegen of te verwijderen. De boek-
jes zijn steeds in dezelfde kleur samen-
gesteld. Dit schept duidelijkheid voor het
kind dat de boekjes met de verschillende
onderwerpen ten aanzien van gedrag,
omgangsvormen etc. bij elkaar horen en
gaan over dezelfde personen.

Een boekje behandelt één onderwerp.
Elke bladzijde verhaalt een deel van de
tekst en is voorzien van een duidelijke
en eenvoudige tekening. De tekst, in een
groot lettertype, is eenvoudig zodat het
kind de boekjes zelf kan gaan lezen of
verwoorden. De woorden worden van
elkaar gescheiden door meerdere spaties
zodat er ruimte ontstaat om eventueel
de woorden mee aan te wijzen.

Conclusie

Door de gebeurtenissen in een tijdsver-
loop, in een verhaal, te plaatsen leerde
en leert Puck de situatie te overzien.

Het visueel maken door middel van een
boekje geeft haar ondersteuning bij

het aanleren van het nieuwe gedrag of
omgangsvorm. Bij enige terugval was
herhaling gemakkelijk toe te passen

en het werken met één kaartje (groene
bladzijde) mogelijk om nog even de aan-
dacht te vestigen op een bepaalde vorm
van toe te passen gedrag.

Puck reageert erg positief op de (zelf-
gemaakte) boekjes en vindt het leuk om
ze zelf te lezen. Ze probeert bij elk plaatje
de tekst te lezen en te vertellen en de
mimiek en emoties ontbreken er niet bij.
Mensen worden gegroet, gefeliciteerd en
een hand gegeven, de jas en tas worden
zonder problemen van de gang gehaald
en Puck vraagt aan anderen of ze mag
passeren. Handelingen worden geau-
tomatiseerd. Ook andere kinderen met
Downsyndroom kunnen baat hebben
bij deze werkwijze. Visueel maken van
de probleemsituatie biedt de mogelijk-
heid om verschillende keren in verhaal-
vorm het nieuwe gedrag te bespreken
en in te oefenen. Ouders, begeleiders en
leerkrachten kunnen hun creativiteit
gebruiken om het verhaal uit te breiden
of aan te passen aan het kind. Herhaling
blijft mogelijk. Nieuw gedrag wordt ge-
automatiseerd.



ZML-school Boslust in Ommen

Samen werken aan

kwaliteitsverbetering

Boslust is een christelijke school voor ZML-onderwijs in Ommen.
In samenwerking met meerdere ZML-scholen in de regio heeft
Boslust een goed leerlingen-volgsysteem op poten gezet. Dat
leidt tot waardering van de Inspectie van Onderwijs. Maar veel
belangrijker nog: het draagt bij aan een systematische onder-
wijsaanpak waarvan de leerlingen kunnen profiteren.

Een portret van een voortvarende ZML-school. - tekst en foto’s
Gert de Graaf, medewerker onderwijs SDS

aar aanleiding van artikelen
Nin Down+Up 79 en 8o (herfst/

winter 2007) naar kwaliteit en
effecten van ZML-onderwijs ben ik, als
medewerker onderwijs van de Stichting
Downsyndroom, uitgenodigd op een
directeurenoverleg van het REC ‘De 4
provincién’, een samenwerkingsverband
van cluster 3-scholen in de regio rondom
Emmeloord, Harderwijk, Zwolle en Mep-
pel. Veel van de ZML-scholen in dit REC
worden door de Onderwijsinspectie
hoog beoordeeld, ook op kwaliteitszorg
en leerlingenzorg. Landelijk gezien
scoort het ZML-onderwijs vooral op deze
beide laatste gebieden zwak. De direc-
teuren binnen dit REC maakten zich
zorgen over de beeldvorming over het
ZML-onderwijs en wilden met de SDS
hierover van gedachten wisselen. In een
open gesprek is vervolgens afgesproken
dat één van de ZML-scholen mij zou uit-
nodigen voor een bezoek aan de school
en interviews met de directie en een
aantal ouders.

Organisatie van het leren

Op woensdag 26 maart ben ik te gast
op Boslust, een ZML-school te Ommen.
De school heeft 145 leerlingen en is daar-
mee de op één na grootste binnen dit
REC. De dag begint met een gesprek met
Alex Grolleman, directeur van de school,
en Gerrit Koning, adjunct-directeur.

Alex: ‘Leerlingen volgen onderwijs in
een vaste stamgroep. Binnen zo’n stam-
groep zitten, afhankelijk van de leeftijd,
acht a twaalf leerlingen. De onderbouw-
groepen zijn voor de kleuters. In de mid-
denbouw hebben we stamgroepen voor
7-8 jarigen, voor 9-10 jarigen en voor 11-12
jarigen. Die leeftijden zijn niet strikt.
Daarna gaan kinderen naar het voortge-
zet speciaal onderwijs (VSO). We hebben
zowel ‘gewone’ ZML-leerlingen als leer-
lingen met een meervoudige handicap
(MG). De extra formatie die MG-kinde-
ren met zich meebrengen hebben we
verdeeld over alle groepen. Daarmee
kunnen we alle groepen betrekkelijk
klein houden, van acht leerlingen in de
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onderbouw, tien in de middenbouw, tot
twaalf in het VSO. Gerrit: ‘Leerlingen met
een specifieke hulpvraag plaatsen we

in een speciale groep. Binnen die groep
worden ook wel wat extra middelen

uit de AWBZ ingezet. We hanteren geen
ondergrens qua niveau voor plaatsing
op onze school. Wel hebben we met de
Tyltyl-school in Zwolle de afspraak dat
leerlingen daar worden geplaatst wan-
neer de lichamelijke component van

de meervoudige handicap erg groot is,
waardoor er meer verzorging en therapie
nodig is dan wij kunnen bieden.

Alex: ‘Het meeste onderwijs vindt
plaats in de stamgroepen. Maar in de
middenbouw wordt er daarnaast drie
keer per week een half uur (voorberei-
dend) rekenonderwijs en drie keer per
week een half uur (voorbereidend) lees-
onderwijs gegeven in niveau-groepjes.
Dat is stamgroep-doorbrekend. Daar-
naast heeft iedere leerling een map voor
zelfstandig werken. Hieruit wordt in de
stamgroep gewerkt. Schrijfonderwijs is
daarentegen zo'n individuele activiteit
dat we dat niet stamgroep-doorbrekend
doen, maar alleen inbouwen in het on-
derwijs in de stamgroepen, zo'n twee
keer per week een half uur. In het VSO
staan cognitieve vakken wel elke dag op
het programma.’

Gerrit: ‘We willen insteken op de indivi-
duele behoeften van leerlingen. Je hebt
grenzen als school wat je kunt bieden,
maar je moet wel proberen in te spelen
op het individu. Daarom is een goed
leerlingen-volgsysteem belangrijk. Als
uit het volgsysteem blijkt dat er meer
haalbaar is op bijvoorbeeld het gebied
van lezen bij een bepaald kind, maar
dat er daarvoor meer instructie- of oe-
fentijd nodig is, dan zullen we dat in de
stamgroep proberen te organiseren voor
die leerling. Dan komt het in diens indi-
viduele handelingsplan. Ook als ouders
expliciet vragen om meer aandacht voor
schoolse vaardigheden bij hun kind, dan
zullen we proberen of dat haalbaar is.

Alex: ‘In het VSO heb je weleens span-
ning tussen algemene ontwikkeling
stimuleren en specifiek werken aan een
bepaald uitstroomprofiel van vaardighe-
den die de leerlingen echt nodig hebben
in hun volwassen leven. Binnen dat uit-
stroomprofiel zijn praktijkvaardigheden



heel belangrijk. We blijven weliswaar
‘theorie’ aanbieden, maar op een ge-
geven moment moet de theorie wel de
praktijk gaan dienen. Bijvoorbeeld: het
lezen van zo veel mogelijk teksten zou
zeker op die leeftijd niet een doel op zich
moeten zijn. Lezen zou je moeten gebrui-
ken voor je praktijkdoelen. Illustratief

is een VSO-leerling die heel graag zijn
bromfietscertificaat wilde halen. Daar-
voor moest hij wel beter leren lezen.
Maar omdat hij zo graag dat certificaat
wilde halen, kon je die motivatie gebrui-
ken om ook zijn lezen te stimuleren.’

Rekenen in niveau-groepjes

Het is ongeveer half tien. De leerlingen
hebben hun stamgroep verlaten. Ze zit-
ten verdeeld over kleine niveau-groepjes
in verschillende lokalen. Er wordt ge-
werkt aan (voorbereidend) rekenen. Zo
is er een middenbouw-groepje met zes
kinderen, waarvan vijf met Downsyn-
droom, bezig met het aanleren van her-
kennen, tellen en aftellen van een aantal
van vier voorwerpen. Er zijn rijen met

vier stoeltjes, vier matten of vier hoepels.

In iedere hoepel moeten de kinderen
vier lego-blokken leggen. De één legt
het, de ander moet het natellen. De leer-

kracht laat zien dat het door elkaar roe-
ren van de vier blokken het aantal niet
verandert. Het zijn er nog steeds vier. Er
wordt een hele les vastgehouden aan het
systematisch oefenen met het getal vier.
De leerlingen blijven heel goed betrok-
ken bij de les.

In een ander lokaal zitten iets oudere
leerlingen. Ze werken met de blokjeslijn
en getallenlijn volgens de rekenmethode
De Rekenlijn van Stichting Scope (www:.
stichtingscope.nl). Piet, een leerling met
Downsyndroom leert om bij een getal
het juiste aantal blokjes op de blokjeslijn
teleggen. Sommige leerlingen voeren
plus-1sommen uit op de getallenlijn.

Gerrit: ‘Via de ambulant begeleiders
hadden we gehoord over de Rekenlijn.
We liepen al een tijd tegen de beper-
kingen van het Rekenmannetje (een
bepaalde rekenmethode voor zwakke
rekenaars) aan. Ik ben toen naar een
studiedag over de Rekenlijn gegaan. We
gebruiken die methode nu binnen het
SO (tot 12 jaar). Het is een goede voorbe-
reiding op het werken met de getallen-
lijn zoals we in het VSO al deden, in het
kader van een methode uit het speciaal
basisonderwijs.’
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Leerlingen-volgsysteem

Alex: ‘De kwaliteit van je onderwijs is
afhankelijk van de mensen. Ik bedoel
niet de leidinggevenden, maar het on-
derwijsgevend en onderwijs ondersteu-
nend personeel. De motivatie van onze
leerkrachten en andere begeleiders om
met deze kinderen te werken is groot.
Ze hebben er bewust voor gekozen. Wat
wel bij ons, de leidinggevenden - direc-
tie en intern begeleiders - ligt, is dat we
een plan hebben gemaakt voor zowel de
invoer van een goed individueel leerlin-
gen-volgsysteem als voor eisen aan de
groepsplannen. Dat is een hele klus, niet
eenvoudig in een team van 16 groepen
en 60 verschillende personen. Maar hier-
mee werd ons onderwijsaanbod, ook
voor leerkrachten zelf, veel inzichtelijker.
Het wordt daardoor ook duidelijker waar
er hiaten liggen. We hebben met negen
ZML-scholen en een Mytyl-/Tyltylschool
besloten tot de gezamenlijke aanschaf
van een bepaald leerlingen-volgsysteem,
het LVS-2000, en een gezamenlijk invoe-
ringstraject. De start van dit traject heb-
ben we in ieder geval samen gemaakt.
In de loop van de tijd blijkt echter dat
scholen een verschillend tempo heb-
ben in de implementatie. LVS-2000 is




ontwikkeld door een bedrijf, Data Care
(www.datacare.nl), in eerste instantie
voor het onderwijs aan leerlingen met
een lichamelijke handicap. Een aantal
jaar geleden is het uitgebreid naar ZML-
leerlingen. Het sluit aan bij de leerlijnen
voor het ZML zoals het Centrum Educa-
tieve Diensten (CED) die heeft opgesteld,
maar is veel fijnmaziger. Wij vinden het
LVS-2000 een erg goed systeem, omdat
het de ontwikkeling van een leerling in
kaart brengt in hele kleine stapjes en
over de hele breedte van die ontwikke-
ling. Daardoor ontdek je de sterke pun-
ten en de hiaten bij een leerling, maar
ook in je lesaanbod.

Gerrit: ‘Het LVS-2000 kijkt zowel naar
specifieke leergebieden als naar vak-
overstijgende ontwikkelingsgebieden,
bijvoorbeeld sociaal-emotionele ont-
wikkeling, werkhouding of spelont-
wikkeling. Het verdeelt de leerlijnen
in verschillende niveau’s. Mondeling
taalgebruik is bijvoorbeeld in twaalf
niveau's verdeeld. En: eerder deelden we
leerlingen bij lezen in op alleen avi-ni-
veau’s. Maar het LVS-2000 differentieert
ook voor leerlingen die nog niet op een
avi-niveau kunnen lezen. Met die infor-
matie kun je die leerlingen veel gerichter
instrueren en laten oefenen met wat ze
nodig hebben.

Alex: ‘Het heeft voordelen om zo’n sy-
steem met meerdere scholen tezamen in
te voeren. Dat is goed bij de onderhan-
deling over de prijs. Een ander voordeel
is de uitwisseling tussen scholen. In de
startfase van de invoering was het heel
plezierig om met directieleden en intern
begeleiders van meerdere scholen sa-
men cursussen hierover te kunnen vol-
gen en te kunnen overleggen met elkaar
waar je tegen aanloopt. Er waren ook wel
weerstanden bij sommige leerkrachten.
Het systeem is uitgebreid - dus het gaat
om dikke boekwerken. Niet iedereen zag
voordelen. Sommige leerkrachten von-
den het te veel alleen een meetinstru-
ment. Die zeiden: ‘Laten we aan het werk
gaan.’ Maar wij zeggen: ‘Meten is weten.’
Je kunt als leerkracht niet alleen op je in-
tuitie en ervaring afgaan, hoe belangrijk
die ook zijn. Nog steeds is niet iedereen
overtuigd van het nut van een leerling-
volgsysteem, maar de steun groeit wel’

Gerrit: ‘Leerkrachten horen van col-
lega’s dat die enthousiast over de werk-
wijze zijn. Neem bijvoorbeeld spel in
een groep. Je hebt twaalf leerlingen met
heel verschillende niveau’s. Met het LVS
krijg je inzichtelijk waar een leerling zit
qua spelniveau. Als je die informatie op
papier hebt, dan kun je die leerling laten
samenspelen met een andere leerling
met een vergelijkbaar spelniveau.

Alex: ‘Bij vergaderingen met het team
laten we ook ‘good practice’ zien.

Gerrit: ‘Dat kun je bijvoorbeeld met
video-opnamen laten zien. Leerkrach-
ten leren daardoor een beeld te krijgen

van de hele kleine stapjes die sommige
leerlingen nodig hebben. Daardoor heb-
ben ze ook een beter overzicht van het

totale lesaanbod dat er in hun klas nodig
is. Soms laten we leerkrachten in een
teamvergadering gezamenlijk voor een
bepaalde leerling geschikte activitei-
ten bedenken en materialen uitkiezen.
Dat zetten we dan zwart op wit, zodat

je gebruik kunt maken van de kennis
van je collega’s. De directie en intern
begeleiders bereiden zo’n vergadering
voor. Wij zijn met zijn vieren eindver-
antwoordelijk voor de invoering van het
LVS. Het gaat daarbij om drie zaken. Ten
eerste moet er een schoolplan liggen
waarin globaal omschreven staat wat

je als school wilt. Ten tweede moeten er
groepsplannen worden gemaakt met
daarin didactiek en pedagogiek speci-
fiek voor die groep. Die groepsplannen
worden op grond van het LVS-2000 ge-
vuld. Daaruit leidt je ook de indeling in
groepjes bij bepaalde activiteiten binnen
je klas af.Je probeert een vak of ontwik-
kelingsgebied binnen een stamgroep op
maximaal drie niveau’s aan te bieden.
En je verdeelt dus per vakgebied de leer-
lingen in principe in drie niveau’s. Ten
derde maak je individuele handelings-
plannen. Die verwijzen naar de groeps-
plannen, waar dat kan, en bevatten in-
dividuele leerdoelen en leeractiviteiten,
waar dat nodig is.’

Alex: ‘Twee keer per jaar is er een
bespreking van het individuele hande-
lingsplan met de ouders, net na de Kerst
en net voor de zomervakantie. Bij die
laatste bespreking gaat het om het vast-
stellen van het handelingsplan v66r de
eerste helft van het volgende schooljaar.
In het handelingsplan leg je met elkaar
de afspraken over leerdoelen vast.

Gerrit: ‘Er is een duidelijke overdracht
van de leerkracht naar de leerkracht van
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het jaar daarop. De individuele hande-
lingsplannen en eventuele gedragstips
worden doorgesproken.’

Alex:‘De Inspectie was altijd wel po-
sitief over onze school. Maar ze gaven
een aantal jaar geleden aan dat de leer-
lingenzorg meer planmatig zou moeten
worden. Je gaat zo'n leerlingen-volgsy-
steem niet invoeren alleen maar omdat
de Inspectie het zegt, maar we vonden
zelf ook dat de leerlingenzorg een verbe-
terpunt was.’

Kwaliteitskringen

Gerrit: ‘Eén keer per maand is er di-
recteuren-overleg van alle cluster-3
scholen in deze regio. Dat is ontstaan bij
de vorming van het Regionaal Expertise
Centrum (REC). Vanaf 2003 kregen we
wettelijk de verplichting om samen te
gaan werken binnen een REC. Een groot
voordeel daarvan is dat je elkaar gaat
informeren. Vanuit die REC-vorming
is er een aantal kwaliteitskringen op-
gezet, bijvoorbeeld één voor de intern
begeleiders van de scholen, één voor de
ambulant begeleiders, één voor de vak-
leerkrachten beweging en één voor de
logopedisten. Dat zijn aparte kwaliteits-
kringen van mensen die informatie uit-
wisselen op hun specifieke gebied. Dat
hebben we vanuit de directies ook zeer
aangemoedigd.

Alex: ‘We moesten als scholen gaan sa-
menwerken. Hoe kun je dat meerwaarde
geven? Wij vonden die kringen een goed
idee’

Gerrit: ‘Verder hebben we jaarlijks een
studiedag, het ene jaar voor het SO en
het volgende voor het VSO. Dan komen
we bij elkaar rondom een bepaald the-
ma. De REC-vorming heeft duidelijk een
meerwaarde. Je leert van elkaar.



Interview met ouders

Ik krijg de gelegenheid om twee ouders
te interviewen over hun ervaringen met
de school. De eerste is Kris Beugelink, de
vader van Robbin, een achtjarige jongen
met Downsyndroom.

Kris vertelt: ‘Robbin is zijn school-
loopbaan hier op Boslust gestart. Hij zat
eerst op een gewone peuterspeelzaal. We
hebben toen onderzocht of hij eventueel
naar een reguliere school zou kunnen.
Hij was van harte welkom op de basis-
school waar ook mijn dochter heengaat.
Maar wij denken dat hij daar onderge-
sneeuwd zou raken. Er was echt te wei-
nig hulp voor hem. Als je even doorvroeg
dan bleek dat er hooguit een uur per dag
extra begeleiding voor hem zou zijn. Dat
is niet genoeg voor hem.

Lichamelijke problemen

Kris: ‘Hij heeft ook behoorlijke lichame-
lijke problemen. Hij is niet zindelijk voor
ontlasting en dat wordt hij misschien
ook nooit. Hij heeft darmproblemen. De
dokters weten niet precies wat er aan
de hand is. Hij krijgt medicijnen en een
laxeermiddel. Hij heeft er geen controle
over. Dus dat betekent: veel verzorging.
Dat is hier geen probleem. Op de basis-
school zou hij sowieso altijd een uitzon-
dering zijn. Misschien zou hij daardoor
te gemakkelijk worden. Als hij rustig in

een hoekje gaat zitten, dan denkt een juf:

Mooi makkelijk. Als hij druk is, dan is het
weer lastig. Er was gewoon geen garan-
tie dat er op de basisschool voldoende
aandacht voor hem zou zijn. Toen heb-
ben we hier gekeken en we dachten: Hier
is hij op zijn plek’

Hij is een poos vijf dagen naar school
geweest, maar dat trekt hij nu niet. Hij
blijft nu de woensdag thuis. Hij heeft
pijn met lopen. Hij is uitgebreid onder-
zocht, maar de artsen weten niet waar-
om. Hij is dan niet zo actief. Die dag rust
halverwege de week helpt.

Vooruitgang en plezier

Kris: ‘Robbin zit hier nu vier jaar. Ik zie
hem nog steeds vooruit gaan. Het praten
gaat beter. Hij is veel rustiger geworden
in zijn gedrag. Je kunt hem nu mee naar
een winkel nemen. Wij hebben gevraagd
of hij nog een extra jaar in de onderbouw
kan blijven. De juffen zagen daar nog
mogelijkheden voor. Als ik invloed zou
willen hebben op het individueel hande-
lingsplan, dan zou dat kunnen. Maar dat
is niet nodig. Ik heb alle vertrouwen in
de school. Ik verwacht niks van Robbin.
Alles wat ze hem kunnen leren ben ik
blij mee. Hij hoeft niet per se te leren
lezen en schrijven. Het belangrijkste is
dat hij gelukkig is. Hij is hier gelukkig.
Hij is altijd vrolijk. Hij gaat elke dag met
plezier de bus in naar school’
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Basale vaardigheden leren

Kris: ‘Ze werken niet aan lezen met
hem, maar daar is hij ook nog helemaal
niet aan toe. Ze leren hem bijvoorbeeld
wel boodschappen doen. Hij leert hoe
hij zich in een winkel moet gedragen. Ze
gaan dan met twee kinderen naar een
winkel toe. Dan leert hij hoe dat werkt.
En ze leren hem dat hij in de kring moet
blijven zitten. Of hij leert een karretje
met drinken uit de keuken te halen.
Kortom, ze leren hem kleine opdrachtjes "‘—‘0
uit te voeren. Voor Robbin is dat heel
wat. Want in het begin trok hij zijn eigen
plan. Hij is heel ondernemend. Ze leren
hem op vaste tijden naar de w.c. te gaan.
Ze leren hem de kleuren en memorie
spelen. Via een kiesbord met pictogram-
men moeten de kinderen kiezen wat ze
gaan doen. Dat is niet vrijblijvend: ze
moeten wel iets gaan doen. Hij is goed
met de computer. Daarmee zijn ze hier
op school begonnen, met een program-
ma ‘Biobytes’. Nu doet hij dat thuis ook.
Dus dat zijn de leerdoelen. Hij leert hier
basale dingen, die ‘gewone’ kinderen
thuis vanzelf oppikken en waaraan op
een basisschool geen aandacht wordt be-
steed. Hij zit op het niveau van twee-en-
een-half jaar. Hij is nu net acht. Hij kan
praten, meestal in één-woordzinnen,
soms in twee-woordzinnen. We begrij-
pen hem wel redelijk goed. Zijn commu-
nicatie wordt steeds beter.

o




Passend onderwijs

Kris: Tk denk dat speciale scholen altijd
nodig zullen blijven. De maatschappij
zal kinderen met Downsyndroom nooit
accepteren als gewone mensen. Dat is
niet erg, maar zo is het. Ik geloof ook niet
dat het regulier onderwijs dit specia-
lisme kan bieden. Nu ja, misschien als
je aparte klassen binnen een reguliere
school organiseert. Binnen de discussie
moet je tegenwoordig als ouder haast
aantonen waarom je kiest voor een
speciale school. De Rugzak is echt te
weinig. Daaruit kun je maar weinig hulp
betalen. Als de politiek integratie op
een gewone school echt belangrijk zou
vinden, dan zou de overheid veel meer
middelen beschikbaar moeten stellen.
In Nederland gebeurt het halfbakken,
terwijl er net wordt gedaan alsof alles
goed is geregeld. Je zoekt onderwijs wat
bij je kind past. We hebben indertijd
ook op een speciaal kinderdagverblijf
gekeken, maar toen vonden we de ge-
wone peuterspeelzaal wel een goede
keuze voor Robbin. Het was dichtbij huis
en maar drie uur per ochtend. Dus het
zindelijkheidsprobleem speelde niet.
Bovendien had de peuterjuf ervaring en
was ze enthousiast. Die zindelijkheid is
bij hem echt een struikelblok om naar
eenreguliere school te gaan. Verder is hij
op de ZML-school geen uitzondering. Op
een reguliere school zou hij misschien
ook te gemakkelijk worden en andere
leerlingen alles voor hem laten doen. De
omgang met de andere kinderen hier op
school vind ik ook heel belangrijk. Hier
heeft hij kinderen waarmee hij speelt.
Dat heeft hij thuis niet”

Lezen in niveau-groepjes

Het is vijf over elf. Her en der in het ge-
bouw krijgen groepjes kinderen leeson-
derwijs. Bij één groepje legt de leerkracht
uit wat het verschil is tussen een letter
en een woord. In een andere groep wor-
den korte woorden gelezen, waarbij de
kinderen klankgebaren gebruiken. Piet,
een jongen met Downsyndroom, werkt
met één andere leerling uit ‘Veilig leren
lezen’ en uit ‘Veilig in Stapjes’. Hij leest
vlot een tekst voor.

Tweede ouderinterview

Ik heb een tweede ouderinterview met
Jan-Willem van Lingen, vader van Piet.

Jan-Willem vertelt: ‘Piet is 12 jaar. Hij
zit nu vier jaar op Boslust. Schooljaar
2008-09 gaat hij nog een jaar naar deze
locatie, daarna naar het VSO. We zijn in-
dertijd gestart op een basisschool. Groep
vier heeft hij daar twee keer gedaan. Wij
wisten dat de leerkracht van groep vijf er
niet achter stond. Zo wilden wij niet ver-
der op de basisschool. Piet was ook wel
bewerkelijk en druk, maar dat was in alle
voorgaande jaren ook al zo. Er was bo-
vendien full-time assistentie in de klas.
We hadden daarvoor een stagiaire van

de opleiding voor sociaal pedagogisch
werk (SPW) geregeld. Voor Piet’s drukke
gedrag hebben we de laatste weken op
de basisschool nog wel Ritalin gepro-
beerd, maar dat hielp toen niet genoeg.
Inmiddels helpt het wel. Het maakt hem
duidelijk iets rustiger en geconcentreer-
der. We zijn toen gaan kijken op Boslust.
Dat was voor ons de dichtstbijzijnde
ZML-school. Het leek ons een gezellige
school met kleine groepjes.’

Schoolse vaardigheden

Jan-Willem: ‘Lezen heeft hij al op de
reguliere basisschool geleerd. We zijn
zelf thuis ook altijd actief geweest. Vanaf
zijn tweede jaar hebben we hem globaal
leeswoorden leren herkennen. Dat sloeg
goed aan. Toen hij van de basisschool
overstapte naar het ZML-onderwijs, las
hij al op avi-3. Als hij gelijk naar de ZML-
school was gegaan, dan was hij waar-
schijnlijk niet zo ver gekomen met lezen.
De eerste twee jaar op de ZML-school is
hij op lezen nauwelijks vooruit gegaan.
Maar, ze stoppen er hier eigenlijk iets te
weinig tijd in. De afgelopen twee jaar
gaat hij wel weer vooruit, misschien
ook door de Ritalin. Hij krijgt sinds twee
jaar weer Ritalin en concentreert zich
iets beter. Hij leest nu op AVI-5. We laten
hem thuis ook wel lezen, bijvoorbeeld
altijd voor het slapen gaan. Het laatste
jaar pakt hij regelmatig uit zichzelf een
boekje en dat leest hij dan hardop voor
zichzelf voor. De ondertiteling van de t.v.
probeert hij nu mee te lezen. Dat gaat
nog wel te snel, maar hij leest er wel
stukjes van mee. Zijn rekenvaardighe-
den zijn nog heel minimaal. Op de basis-
school hebben ze verschillende metho-
den geprobeerd, maar het sloeg niet aan.
Hij kan tellen, hij begrijpt getallen en de
volgorde van getallen, maar hij kan nog
geen sommetjes maken. Daar zou op de
ZML misschien ook wel wat meer aan
gewerkt kunnen worden. Hij kon al wat
schrijven op de basisschool. Op de ZML is
daaraan verder gewerkt. Dat gaatlang-
zaam vooruit. We zijn wel tevreden over
de school. Maar, er zou meer aandacht
voor de schoolse vakken mogen zijn.
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Fysiotherapie en praktische
vaardigheden

Jan-Willem: ‘Er wordt in vergelijking
met de basisschool op Boslust meer
aandacht besteed aan fysiotherapie en
aan het oefenen van zelfredzaamheid. Er
wordt tijd uitgetrokken om te leren zelf
de knoop van je broek dicht te doen of je
jas aan- en uit te doen. Er is les in koken
en ze gaan één keer per week naar de
markt om te leren hoe dat werkt. Dat is
wel een verschil. Het is een voordeel dat
het schoolzwemmen langer doorgaat.

Sociale aansluiting

Jan-Willem: ‘Het gaat goed op school.
Hij voelt zich hier thuis. Op de basis-
school was hij toch wat meer een een-
ling. Hier heeft hij in de klas en tijdens
de pauze meer contact met andere
kinderen. Hij is natuurlijk ook ouder en
sowieso gegroeid. Daar kan het ook deels
aanliggen. Op de basisschool had hij wel
spelcontacten met kinderen uit de buurt.
Die kennen hem daardoor nu nog. Ze
groeten hem in de speeltuin en betrek-
ken hem er bij. Wat dat betreft ben ik blij
dat Piet de eerste vijf jaar op een basis-
school in de buurt heeft gezeten.

Coeliakie

Jan-Willem: ‘In januari ontdekten we
dat hij coeliakie heeft. Al jaren werd
daarnaar gekeken met bloedonderzoek.
Hij zat dan steeds aan de grens qua
waarden. Hij leek geen verschijnselen
te hebben. Afgelopen januari heeft de
kinderarts toch een endoscopie laten
doen. Toen bleek dat er ontstekingsreac-
ties in zijn darmen zijn. Nu is hij op een
streng glutenvrij-dieet. Hij valt af, hij
groeit sneller en hij heeft duidelijk meer
energie. Hij gaat nu bijvoorbeeld ook met
leren zwemmen veel sneller vooruit.’

Welkom op school

Jan Willem: ‘Nu Piet naar de ZML-
school gaat, geeft dat wel meer rust in de
thuissituatie. Op de reguliere basisschool
had je regelmatig vergaderingen waar
wij als ouders het gevoel kregen dat we
zijn plaatsing moesten verdedigen. Je
vroeg je vaak af of hij nog wel mocht
blijven. Hier heb je dat niet. Op Boslust is
hij zonder meer welkom. De leerkrach-
ten zijn echt dol op de kinderen. Dat is
een groot voordeel. We brengen en halen
hem zelf. Daardoor krijg je iedere dag
even de juf te spreken. We hebben goed
contact met de leerkrachten. We worden
ook serieus genomen. We hebben de
school bijvoorbeeld geinformeerd over
zijn glutenvrij dieet. Daaraan werken de
leerkrachten perfect mee. Ze zijn heel
zorgvuldig.’



bureau krijg ik
vragen van ouders over depres-
sieve gevoelens van hun kinde-
ren, meestal pubers en jongvolwasse-
nen. Waar komen die gevoelens vandaan
en wat kunnen ouders ermee?

Natuurlijk is daar geen pasklaar ant-
woord op en er is zeker geen pasklaar
pilletje voor. Ten eerste is het van groot
belang om de lichamelijke conditie van
het betreffende kind onder de loep te
nemen. Worden de schildklierfuncties
regelmatig gecontroleerd? Is er sprake
van coeliakie, ook al zijn er uiterlijk geen
klachten? Het is bekend dat veel psychi-
sche onregelmatigheden een lichamelij-
ke oorzaak hebben. Maar er zijn mogelijk
ook andere oorzaken voor de depressieve
gevoelens.

Bij doorvragen vinden ouders het soms
moeilijk in te schatten hoe men moet
omgaan met ziekte en overlijden van
een dierbare. Neem je het kind mee naar
het ziekenhuis, confronteer je het met
ziekte, verlies, verdriet? Zal het kind dit
kunnen bevatten? Hoe leg je ziekte en
verlies uit?

Van belang is dat je een kind, ongeacht
de leeftijd of de verstandelijke vermo-
gens, meeneemt naar de dierbare die
(ongeneeslijk) ziek is. Zoek daar wel mo-
menten voor uit die aanvaardbaar zijn.
Geef korte en duidelijke antwoorden op
vragen. Wees eerlijk en oprecht. Benoem
de zaken met de juiste woorden. Toon
je eigen verdriet. Overstelp je kind niet,
maar stop het zeker niet weg.

Kinderen pikken op wat ze aankunnen.
Want wat is de keerzijde van het beleid
van goedbedoelde ouders die hun kind
willen behoeden? Hun kind niet deel
laten uitmaken van verdriet en verlies?
Het kind wordt overal buiten gehouden
maar zal onherroepelijk ontdekken dat
oma overleden is. Dat kan een ontroost-
baar gevoel en onbegrip opleveren.

Het verdriet om verlies heeft geen plek
gekregen in zijn of haar leven. Dat kan
leiden tot depressieve gevoelens.

Ter overweging de volgende tekst, voor
u gevonden en gelezen.

Sjef Visser staat bij de bushalte te
wachten.

Bus 83 van kwart over tien is precies op
tijd. De chauffeur laat zijn deuren open-
zwaaien en roept: ‘Ze heeft ‘'m gemist! Ik
denk dat ze de volgende heeft!’ Hij lacht,
sluit de deuren en trekt met een gezelli-
ge roetwalm op. Sjef zegt tegen niemand
in het bijzonder: ‘Mama kump zo.’ Zo
wacht hij bus na bus af. Daarna loopt hij
terug naar ‘Regenboog 17 en zegt: ‘Mor-
gen, mama kump morgen.

Ruim tien jaar geleden kwam er een
rouwkaart met het bericht: mevrouw
Visser, Sjef’s moeder, was na een gedul-
dig ziekbed in de kring van haar vrien-
den en familie overleden. De familie be-
sloot Sjef daar niet mee te belasten. Wat
zou hij ervan begrijpen? En kon hij dat
wel aan? Op de dag van de begrafenis
was ook de ‘motorrun’ en daar deed hij
altijd aan mee. Het was beter zo. En op
een gegeven moment zou hij er wel mee
leren omgaan dat zijn moeder niet meer
langskwam.

De eerste periode leek het ook zo te
gaan. Sjef was druk met de dieren van
de kinderboerderij op het terrein en met
zijn andere bezigheden. Zijn broer en
schoonzus verhuisden en alleen in de
vakantie kwamen ze nog wel eens op
bezoek. Zo'n acht jaar geleden ging Sjef
naar de bushalte en de ‘grap’ ontstond.
Alle buschauffeurs deden er aan mee.
‘Weet zo’'n jongen veel’

Vier jaar geleden kwamen de ‘nieuw-
lichters’. Ook Sjef zou de structuurgroep
verlaten en een eigen huis krijgen bui-
ten de inrichting. Ik maakte voor hem
een Persoonlijk Toekomstplan, waarin
ik probeerde uit te vinden wie Sjef s,
wat hij zou willen en wie een rol in zijn
leven kon spelen. Zo hoorde ik van de
bushalte.

In het dorp waar Sjef ging wonen,
woonde ook de pastoor die zijn moeder
begraven had. Hij begreep wel iets van
Sjef z’n verdriet en eenzaamheid en
‘begroef’ in een plechtige ceremonie
mevrouw Visser opnieuw, speciaal voor
Sjef. En omdat hij toch niet veel meer te
doen had sinds zijn pensionering wan-

delde hij iedere week met hem naar de
begraafplaats. In het dorp kennen velen
Sjef als de man die zijn moeder niet ver-
geten is en heeft men diep respect voor
zijn trouw.

Naar de bus loopt Sjef niet meer. Sjef is
al thuis.

Bron: Erwin Wieringa, www.erwinwieringa.nl

Tot slot een aardig initiatief dat behulp-
zaam kan zijn bij verwerking van verlies:
troostkaartjes. Ze zijn er voor iedereen:
jongens en meisjes, mannen en vrou-
wen, jong en oud. Troostkaartjes kunnen
je bemoedigen als je het moeilijk hebt.
De kaartjes bieden troost als je verdrie-
tig bent. Op de momenten dat jij troost
nodig hebt, kies je voor een kaartje en
kun je zien wat dit kaartje jou te zeggen
heeft.

Troostkaartjes zijn te verkrijgen in een
doosje van 66 stuks, inclusief een hand-
leiding. De troostkaartjes zijn ontwik-
keld door de Stichting Parelmoer. Deze
stichting biedt ondersteuningsmateriaal
in het omgaan met de dood aan mensen
met een verstandelijke beperking en/of
een sociaal-emotionele ontwikkelings-
stoornis. De kaartjes kunnen troost bie-
den aan iedereen.

Samenstelling: Riet Fiddelaers-Jaspers en
Hennie van Schooten. Met kleurige tekeningen
van Nelleke de Laat.Verzameld in een hand-
zaam doosje. Prijs: € 16.90 inclusief verzend-
koste. Zie tevens: http://www.damon.nl/boek.
php?id=8o9

AT



Vraagbaak | Roel Borstlap, kinderarts n.p.

ADHD; het RS-virus

Vraag:

Komt ADHD eigenlijk ook bij kinderen
met Downsyndroom voor? En zo ja, bij
wie moet ik zijn voor de diagnose en de
behandeling?

Antwoord:

Ja, het komt zeker ook voor bij kinderen
met Downsyndroom. Eerst iets alge-
meens over ADHD. Deze letters zijn de
afkorting van de Engelse term: Attention
Deficit Hyperactivity Disorder, in het Ne-
derlands: Aandachtstekort stoornis met
hyperactiviteit. Het komt zowel bij kin-
deren als volwassenen voor. Men schat
dat het bij 3-8 procent van de kinderen
voorkomt. De variatie in cijfers komt
door verschillende cijfers uit verschei-
dene landen en door de gehanteerde cri-
teria. Bij 30-60 procent van de kinderen
met ADHD blijven de klachten totin de
volwassen leeftijd bestaan.

Er zijn niet zoveel studies over ADHD
bij Downsyndroom bekend. Voorheen
schreef men afwijkend gedrag veelal
aan de verstandelijke beperking toe. Nu
ziet men in dat diagnoses als ADHD ook
apart gesteld kunnen/moeten worden.
Als dat gebeurt, kan men ook een speci-
fieke behandeling instellen. Bij mensen
met een ernstige verstandelijke belem-
mering komt ADHD vaker voor. Bij kin-
deren met Downsyndroom komt ADHD
even vaak als bij alle kinderen voor. De
diagnose is niet eenvoudig te stellen. In
vergelijking met ‘gezonde’ kinderen ko-
men gedragsproblemen als koppigheid,
te weinig aandacht, slechte concentratie
en impulsief zijn, vaker voor bij kinderen
met Downsyndroom. Deze lijken soms
op ADHD, waarvan de belangrijkste
symptomen zijn:

1. problemen met de concentratie of aan-
dacht hebben

2. erg actief zijn

3.eerst handelen, dan pas denken, of im-
pulsief handelen

Er zijn speciale vragenlijsten met
criteria beschikbaar om de diagnose
te stellen. Bij kinderen met Downsyn-
droom moet men bij de beoordeling de
eventuele ontwikkelingsachterstand, en
de spraak/taalvaardigheid betrekken. Er
is sprake van een afwijking als de symp-
tomen niet bij de ontwikkelingsleeftijd
passen en leiden tot een verstoring van
hetleren en het sociaal functioneren.
Recent zijn er trouwens criteria ontwik-
keld, specifiek voor mensen met een ver-
standelijke belemmering. Bij genoemde
problemen in gedrag moet men zich ook
vergewissen of het kind geen medische

problemen heeft die hiervan ook de
oorzaak zouden kunnen zijn. Men denke
dan aan: visusproblemen, gehoorproble-
men, coeliakie, hypothyreoidie en het
obstructief apnoe syndroom.

De behandeling van ADHD bestaat
uit vormen van gedragstherapie en so-
ciale vaardigheidstraining. Daarnaast
kan medicatie, zoals Ritalin, worden
gebruikt. Er is geen reden te bedenken
waarom de medicatie niet aan kinderen
met Downsyndroom gegeven zou kun-
nen worden. Uit de weinige gegevens
blijkt vooralsnog dat kinderen met
Downsyndroom daarop net zo reageren
als andere kinderen zonder verstande-
lijke belemmering met ADHD. Ongeveer
75 procent reageert gunstig wat ge-
dragsverbetering betreft. In de Update
bij Down+Up nr. 47, herfst 1999, is hier
uitgebreid over geschreven. Eventuele
gedragstherapie moet natuurlijk aange-
past worden aan het ontwikkelingsni-
veau en de vaardigheden.

De diagnose en behandeling zal door
deskundigen in ADHD gedaan moeten
worden. Er is in Nederland een netwerk
van in ADHD gespecialiseerde kinderart-
sen (http://www.nvk.pedianet.nl/ver-
eniging/ver_sadhd.htm ). Daarnaast is
een kinderpsychiater de aangewezen
persoon. Het best kan geinformeerd wor-
den bij de GGZ voor kinderen/jeugd in
de buurt. Soms is er een aparte afdeling
voor verstandelijk gehandicapten.

Vraag:

Ik dacht dat het RS-virus meestal een
onschuldige verkoudheid veroorzaakt,
maar mijn zoon met Downsyndroom is
al twee keer hiervoor in het ziekenhuis
beland. Komt dat vaker voor?

Antwoord:

De laatste 20 jaar zien wij in Nederland
vooral in het najaar en de wintermaan-
den veel infecties met het RS-virus
(Respiratory Syncitial virus). Ongeveer
driekwart van de kinderen heeft in het
eerste jaar al zo'n infectie doorgemaakt
en na het tweede jaar vrijwel iedereen.
Er wordt niet een gehele immuniteit op-
gebouwd, zodat het mogelijk is om meer-
dere keren een RS-virusinfectie door
te moeten maken. Meestal verloopt de
infectie onschuldig, maar bij heel jonge
zuigelingen, kinderen die te vroeg gebo-
ren waren en kinderen met een hartaf-
wijking kan de ziekte ernstiger verlopen,
waarbij vaker een ziekenhuisopname
noodzakelijk is. Uit een onderzoek in
Nederland dat een jaar geleden is ge-
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publiceerd, bleek dat ook kinderen met
Downsyndroom gevoeliger zijn voor een
RS-virusinfectie. Zelfs bij kinderen met
Downsyndroom die niet te vroeg gebo-
ren zijn en geen hartafwijking hebben, is
de kans dat de infectie ernstiger verloopt
veel groter. Veel meer kinderen met
Downsyndroom moeten in het zieken-
huis opgenomen worden dan kinderen
zonder Downsyndroom en er zijn ook
vaker behandelingen nodig zoals extra
zuurstof toediening of beademing.

Het is bij kinderen met Downsyndroom
dus belangrijk alert op deze infectie te
zijn. De verschijnselen beginnen met een
verstopte neus met veel helder snot. Ook
zijn er hevige hoestbuien waar het kind
moeilijk uit komt en waarbij het blauw
kan aanlopen. Als de ademhaling ook
snel is, met piepen en intrekkingen tus-
sen de ribben en er is koorts, dan moet er
zeker aan het RS-virus gedacht worden.
Door het vele slijm in de luchtwegen en
de bemoeilijkte ademhaling kunnen er
voedingsproblemen ontstaan. Dit kan
soms (gedeeltelijk) verholpen worden
door de neus beter doorgankelijk te ma-
ken door deze met fysiologisch zout te
sprayen en het slijm weg te zuigen. Ver-
der worden er wel luchtwegverwijdende
middelen gebruikt zoals bij astma, die
soms wat helpen.

Als dit alles niet voldoende helpt, is
opname in een ziekenhuis noodzakelijk,
waar sondevoeding gegeven kan worden
en zonodig extra zuurstof en beademing.
Antibiotica geven heeft meestal geen
zin, want een besmetting met een bacte-
rie komt hierbij niet veel voor. Althans,
dat geldt voor kinderen zonder Down-
syndroom. Of dat ook zo is bij kinderen
met Downsyndroom weet men niet. Wel
is bekend dat zij makkelijker bacteriéle
luchtweginfecties krijgen door een ver-
minderde afweer.

De infectie is moeilijk te voorkomen,
zeker in een gezin met meerdere kleine
kinderen en in een créche bijvoorbeeld.
De besmetting met het RS-virus vindt
vooral plaats door handcontact en door
aanhoesten of niezen door iemand die al
besmet is. Er bestaan wel antistoffen, pa-
livizumab, die, maandelijks ingespoten,
bescherming bieden. Dit wordt gegeven
aan de kinderen met een extra risico ( ex-
prematuur, aangeboren hartafwijking).
Het wordt momenteel onderzocht of het
nuttig en veilig zou zijn om alle kinderen
met Downsyndroom in de eerste levens-
jaren gedurende de herfst en winterpe-
riode deze antistoffen ook standaard te
geven.
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Een bijlage van Down+Up
ten behoeve van werkers in het
veld, zoals medici, logopedisten,

fysio- en ergotherapeuten,
psychologen, pedagogen en
maatschappelijk werkenden

Downsyndroom als stofwisselingsziekte (2)

Muismodellen tonen effectiviteit aan
van toekomstige behandelmethoden

In 2006 en 2007 werden drie nieuwe en onderling nogal verschillende

Muismodellen van
Downsyndroom(?)

Het is hier al vaak beschreven®) : de
eigenschappen die behoren bij Downsyn-
droom zijn een gevolg van ‘over-expres-
sie’, het doorwerken van de betreffende
genen op het extra chromosoom 21. Zoals
bekend komt bij Downsyndroom in veruit
de meeste gevallen het hele chromosoom
21in drievoud voor. Drie genen in plaats
van de normale twee betekent in prin-
cipe een overmaat van 50 procent in de
productie van de stoffen, bijvoorbeeld
eiwitten, waarvoor die genen coderen.
Nu is die overmaat ook afhankelijk van
factoren als bijvoorbeeld de beschikbaar-
heid van voor die productie benodigde
‘grondstoffen’. Maar in de praktijk is de
overmaat in ieder geval voor een aantal
eiwitten duidelijk aangetoond. De syn-
droom-specifieke afwijkingen van de
lichaamsstructuren en -functies kunnen
daarbij in de eerste plaats een gevolg zijn
van onjuiste onderlinge signalen van de
zich ontwikkelende cellen, die daarna
steeds weer overgedragen worden op de
afstammelingen van de cellen die daar
als eerste mee te maken kregen. Kort: het
ontstaan van de weefsels. In de tweede
plaats is er de als gevolg van de trisomie
toegenomen rol van de op chromosoom
21aanwezige genen in de stofwisseling
van de cellen en de weefsels van zich ont-
wikkelende en volwassen mensen. Kort:
de werking van die weefsels.

Het centrale zenuwstelsel begint zich
al heel vroeg in het ontstaan van het em-
bryo te ontwikkelen. Ook in de jaren kort
na de geboorte vinden daarbinnen nog

methodes gepubliceerd ter vermijding of vermindering van de effecten van

Downsyndroom op de hersenen en de cognitie. We presenteren hier deze

onderzoeksresultaten in een zo leesbaar mogelijke vorm.( Zoals in dit blad
bij herhaling is gesteld, komt de dag steeds dichterbij dat in ieder geval het
cognitieve functioneren van mensen met Downsyndroom met meer of
minder succes zal kunnen worden behandeld. - Erik de Graaf

allerlei structurele en functionele veran-
deringen plaats. In zekere zin gebeurt dat
zelfs het hele leven lang. Dat maakt dat
met name de hersenen uiterst gevoelig
zijn voor verstoringen door minieme ver-
anderingen in gen-expressie. Zo kunnen
die resulteren in een aanzienlijke versto-
ring van het functioneren op het niveau
van de afzonderlijke neuronen! Als gevolg
daarvan kunnen ook de complexe net-
werken die betrokken zijn bij de cogni-
tieve functies worden beinvloed.
Momenteel kunnen dergelijke proces-
sen alleen goed worden bestudeerd met
behulp van diermodellen. Daarbij worden
al jaren vrijwel uitsluitend speciaal ont-
wikkelde muizen gebruikt: muizen met
een kunstmatige trisomie van - in hun
geval- chromosoom 16 (Bij muizen is de
rol van chromosoom 16 goeddeels verge-
lijkbaar met die van chromosoom 21 bij
mensen). Ze worden meestal aangeduid
met de categoriserende naam Ts65Dn. In-
tussen is wetenschappelijk bewezen dat
ontwikkelingsprocessen bij mensen on-
der invloed van trisomie 21 via dergelijke
muismodellen kunnen en mogen worden
bestudeerd. Argumenten daarvoor zijn
0.a.
- De direct met elkaar vergelijkbare afwij-
kingen in bouw van de hersenschedel.
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« Een patroon van celverlies tijdens de
ontwikkeling dat op grond van (mi-
croscopische) beoordeling van weefsel-
monsters van de kleine hersenen (het
‘cerebellum’) van zulke muizen werd
voorspeld en dat vervolgens ook kon
worden aangetoond bij mensen met
Downsyndroom.

De leeftijdsafhankelijke uitval van
cholinerge neuronen (neuronen die
acetylcholine gebruiken als neurotrans-
mitter) in de voorhoofdkwabben van
Ts65Dn-muizen, maar ook van mensen
met Downsyndroom en mensen met de
ziekte van Alzheimer.

Tekorten in het terugtransport van ze-
nuwgroeifactor (‘neural growth factor’;
kort: NGF) die verantwoordelijk zijn
voor dit verlies bij muizen en die een
therapeutische mogelijkheid voor dit
probleem suggereren bij mensen.

De in muismodellen gevonden ver-
stoorde synaptische functie die wijst
op specifieke neuronale afwijkingen bij
Downsyndroom.

Modellen van muizen met trisomie le-
veren ook een goede voorstelling van be-
langrijke aspecten van het verminderde
cognitieve functioneren van mensen met
Downsyndroom. Aangetoond is dat be-
paalde functies van de hippocampus (een



meer naar binnen gelegen deel van de
hersenen dat met name betrokken is bij
het opslaan van nieuwe herinneringen
die betrekking hebben op bepaalde feiten
of gebeurtenissen) het sterkst beinvloed
zijn bij Downsyndroom. Bij onderzoek van
het functioneren van de hippocampus
bij de bedoelde muizen kon ook daar een
groot leer- en geheugenprobleem worden
aangetoond. Zo zijn muizen met trisomie
een essentiéle hulp geworden bij het on-
derzoek naar de basale mechanismen van
gen-dosiseffecten bij Downsyndroom.
De drie onderzoeken die hierna worden
besproken, zijn gebaseerd op muismodel-
len. Elk daarvan leidt tot een mogelijke
therapeutische wijze van aanpak.

De bijdrage van ‘kritieke
gebieden’ op het menselijke
chromosoom 21 aan het
fenotype van Downsyndroom

Eerst moet hier nog duidelijk onder-
scheid worden gemaakt tussen enerzijds
de erfelijke eigenschappen van een
organisme, het genotype, en anderzijds
het totaal van alle waarneembare eigen-
schappen of kenmerken van datzelfde
organisme, het fenotype. Al vele jaren
wordt geprobeerd om bepaalde gebieden
op het menselijk chromosoom 21 te iden-
tificeren die genen bevatten welke met
name bijdragen aan specifieke aspecten
van het fenotype van Downsyndroom.
Daarbij heeft men zich vooral gebaseerd
op mensen met translocaties, incomplete
chromosomen nr. 21 die ‘vastgeplakt’
zitten aan andere chromosomen. Het
gevolg daarvan is dan een trisomie van
slechts een gedeelte van alle genen van
een volledig chromosoom 21.Zo konden
hele fenotype-‘kaarten’ worden ontwik-
keld, en een afwijkend aantal genen in
bepaalde gebieden in verband worden
gebracht met specifieke eigenschappen
van mensen met Downsyndroom. Uitein-
delijk meende men een heel segment van
chromosoom 21 te kunnen aanwijzen met
genen die specifieke ‘ontwikkelingsbanen’
verstoren en die nodig en voldoende wa-
ren om Downsyndroom te veroorzaken,
aangeduid als Down Syndrome Critical
Region (DSCR). Dat was althans de gang-
bare gedachte. De afbakening en de inter-
pretatie van dergelijke ‘kritieke gebieden’
worden echter ernstig beperkt door
verschillende factoren. In de eerste plaats
bestaat er geen pool van mensen met een
trisomie voor alleen maar die ‘kritieke ge-
bieden’, terwijl de beoordeling van al die
verschillende menselijke fenotypen nader
onderzoek van heel veel personen vergt.
Om toch de vraag te kunnen beantwoor-
den of de 33 genen in het kritieke gebied
inderdaad wel noodzakelijk en voldoende
zijn om de kenmerken van Downsyn-
droom te laten ontstaan, is er een soort
chromosomale technologie ontwikkeld
waarmee uiteindelijk muizen konden
worden gemaakt met een trisomie van

ofwel alleen het kritieke gebied, ofwel al-
leen alle andere genen van chromosoom
16. Voor verschillende kenmerken die be-
horen bij de genen uit het kritieke gebied
zijn pendanten beschreven in Tsé5Dn-
muizen, zoals:

- een geringe lichaamslengte,

- afwijkingen van de gezichtsschedel die
resulteren in vlakke gezichten met een
kort achterhoofd en een uitstekende tong
(als gevolg van een kleine onderkaak),

- - met het nodige voorbehoud - ‘een
verstandelijke belemmering, zoals bij
Downsyndroom’ en met name dan een
verstoorde functie van de hippocampus.

(Laboratorium)muizen van het type
Ts1Rhr, die een trisomie hebben van uit-
sluitend de genen uit het kritieke gebied,
vertoonden echter geen enkele van de
kenmerken van de gezichtsschedel die
juist toegeschreven worden aan genen
daarop. Vervolgens is gekeken naar de
muizen-variant met een normaal tweetal
genen van het kritieke gebied, maar ver-
der wel drie exemplaren van alle andere
genen van chromosoom 16. Die muizen
vertonen schedelkenmerken die juist wél
overeenkomen met die van de Ts65Dn
muizen. Daaruit volgt dat trisomie van
het kritieke gebied niet voldoende is en
grotendeels zelfs niet noodzakelijk om te
resulteren in deze kenmerken van triso-
mie.

Het beeld wordt nog complexer wan-
neer we kijken naar de vraag waarom
mensen met Downsyndroom een
verstandelijke belemmering hebben.
Ontwrichting van de werking van de
hippocampus bij Downsyndroom kan
in modelvorm worden onderzocht via
de prestaties van Ts65Dn-muizen in de
Morris Water Maze test (MWM). Daarbij
wordt aan muizen in een bak met on-
doorzichtig water geleerd zich te orién-
teren op basis van herkenningspunten
in de ruimte rondom die bak. Ze moeten
dan ontdekken waar onder water zich een
soort platform bevindt. Muizen kunnen
weliswaar goed zwemmen, maar doen
dat niet graag. Daarom zullen ze meteen
een ontsnappingsmogelijkheid zoeken.
Zodra ze het platform ontdekken zullen
ze daar op klimmen. Dit is een visueel-
ruimtelijke herkenningstaak, afhankelijk
van de werking van de hippocampus.
Ts65Dn-muizen (met dus een zo compleet
mogelijke trisomie) doen het veel minder
goed in een MWM-test dan TsiRhr-mui-
zen, die slechts op het kritieke gebied drie
exemplaren hebben van de genen. Die
presteerden even goed als muizen met
een normaal aantal chromosomen. Daar-
uit volgt dat trisomie van het kritieke ge-
bied op zich niet leidt tot een verstoring
van de functie van de hippocampus, zoals
te zien bij Ts65Dn-muizen en bij Down-
syndroom, wat eerder wel werd veronder-
steld. Maar ook de hiervoor al genoemde
muizenkruising met de normale twee
genen van het kritieke gebied en verder
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wel drie exemplaren van alle anderen
genen waarvoor de Ts65Dn-muis trisomie
vertoont, bleken zich te gedragen als nor-
male muizen! Dat alles toont aan dat een
gen (of genen) van dit segment weliswaar
noodzakelijk is (zijn) om deze specifieke
tekortkoming van de hippocampus te
veroorzaken, maar dat dat alleen maar
gebeurt in combinatie met andere genen
van muizen met trisomie 16 (en mensen
met trisomie 21).

Onderzoek 1. GABA  -antagonisten
en het herstel vanleren en
geheugen op de lange termijn

De hiervoor besproken experimenten
beschrijven functionele testen op het
niveau van het organisme waarmee de
effecten van trisomie zijn waar te nemen.
De minder goede prestaties van Ts65Dn-
muizen in de MWM-test gaan gepaard
met een verandering in de manier
waarop neuronen met elkaar communi-
ceren via de contactpunten ertussen, de
‘synapsen’. Dergelijke veranderingen in
synaptische plasticiteit kunnen worden
gemeten met elektrofysiologische testen,
zoals veranderingen in langetermijnpo-
tentiatie (LTP) en langetermijndepressie
(LTD), begrippen uit de neurofysiologie.
LTP staat voor een langdurige verhoging
van de doeltreffendheid van een synaps.
LTD staat voor de vermindering van de ef-
fectiviteit van een synaps die uren of zelfs
dagen kan duren. LTP en LTD zijn het ge-
volg van hetzij sterke of juist zwakke sti-
mulatie. Bij TsésDn-muizen blijken op dit
punt duidelijke effecten te meten: afrem-
mende effecten komen wat vaker voor en
zijn actiever in vergelijking met gewone
muizen. De daarvoor verantwoordelijke
neuronen worden gekarakteriseerd door
het gebruik van de neurotransmitter
GABA (voluit: gamma-aminoboterzuur).
De toediening van GABA -teceptoranta-
gonist tijdens in vitro onderzoeken resul-
teerde in een toename van het optreden
van LTP in preparaten van bepaalde delen
van hersenen van Ts65Dn muizen.

Die waarneming bracht de tweede
auteur van het hier bewerkte artikel, dr.
Craig Garner, ertoe de mogelijkheid te on-
derzoeken of de toediening van niet-com-
petitieve GABA -receptorantagonisten
een positief effect zou hebben bij muizen.
Zo werden drie antagonisten van GABA
onderzocht, allemaal stoffen die het effect
van deze neurotransmitter tegenwerken
door de receptor ervan te blokkeren. De
eerste stof, picrotoxine (PTX) wordt veel
gebruikt in experimentele situaties om
toevallen op te wekken. (Alle drie hier te
behandelen stoffen kunnen toevallen uit-
lokken, zoals verderop besproken wordt.)
PTX heeft maar een heel kleine marge
tussen de hoeveelheid die nodig is om
een positief effect op te wekken in LTP-ex-
perimenten en de hoeveelheid die nodig
is om toevallen uit te lokken. Daarom is
het geen geschikt kandidaat-geneesmid-



del. De effecten ervan en de manier waar-
op het werkt zijn echter goed onderzocht
en daarom kunnen de resultaten hier in
verband worden gebracht met een schat
aan aanvullende bevindingen. De tweede
stof is bilobalide (BB), te winnen uit de
Ginkgo Biloba-boom. Voor deze stof is een
reeks aan effecten, waarvan sommige el-
kaar tegenwerken, beschreven. De meest
opmerkelijke is die van niet-competitieve
antagonist van GABA -receptoren. De
derde stof is pentylenetetrazole (PTZ), ook
zo'n niet-competitieve GABA -receptoran-
tagonist.

PTZ is jarenlang toegediend aan patién-
ten bij wijze van stimulus voor bloedsom-
loop en ademhaling. In hogere doses is
het ook gebruikt ter behandeling van psy-
chiatrische problemen, zoals schizofrenie,
maar die veroorzaakten epileptische aan-
vallen. In lage doses, die nog geen epilep-
sie uitlokten, is het middel toegepast om
de cognitie te verbeteren van demente-
rende geriatrische patiénten. Omdat het
middel niet effectief bleek voor de behan-
deling van beide problemen en daarbij
ook potentieel schadelijk is in hoge doses,
trok de Amerikaanse FDA de toestem-
ming voor het gebruik van PTZ in 1982
in. Feit blijft dat heel veel mensen jaren
achtereen behandeld zijn met dit middel,
waarbij de lage doses ook weinig bijver-
schijnselen te zien gaven.Tegen deze
achtergrond lijkt PTZ de meest belovende
van de drie hier genoemde stoffen om het
gebruik ervan als medicijn, maar dan bij
Downsyndroom, te (her)overwegen.

Om de mogelijkheden van deze stoffen
nate gaan, grepen de onderzoekers terug
op de Ts65Dn-muis omdat de verstorin-
gen in de werking van de hippocampus
daarbij lijken op die van mensen met
Downsyndroom. Ze gebruikten twee
stressvrije testen voor het functioneren
van de hippocampus. De eerste heet ‘her-
kenning van voorwerpen’. Daarbij wordt
de muis een kwartier in een kooi gezet
samen met twee voorwerpen. Het dier zal
pakweg de helft van die tijd besteden aan
het nader onderzoeken van elk van die
voorwerpen. De volgende dag wordt de-
zelfde muis weer in de kooi gezet met één
van de twee zelfde voorwerpen, plus een
ander voorwerp. Normale muizen herin-
neren zich dan het bekende voorwerp
en spenderen de meeste tijd aan het on-
derzoeken van het nieuwe. Muizen met
trisomie daarentegen geven er op geen
enkele manier blijk van dat ze het eerste
voorwerp herkennen. De tweede test is
een ‘T-splitsingstest’, waarbij een lang-
werpig platform met twee armen wordt
gebruikt. Tijdens herhaalde onderzoeken
komt een muis met een normaal wer-
kende hippocampus binnen op de ‘T’, her-
innert zich de arm die hij de vorige keer al
heeft onderzocht en gaat vervolgens naar
de andere arm. Maar Ts65Dn-muizen met
een minder goed werkende hippocampus
onderzoeken de armen volkomen wille-

keurig. Dat wijst erop dat ze zich de voor-
afgaande proef niet herinneren.

Bij de eerste serie proeven vertoonden
Ts65Dn-muizen die BB of PTX toegediend
hadden gekregen, in doses ver beneden
die waarbij toevallen worden opgewekt,
duidelijke verbetering in vergelijking met
controle-muizen met trisomie die slechts
een zoutoplossing hadden gekregen.
Sterker nog: ze presteerden net zo goed
als de andere muizen uit dezelfde worp
met het normale aantal chromosomen,
bij zowel de herkennings- als de T-split-
singstest. Verder presteerden de dieren
net zo goed als muizen die net hun me-
dicijnbehandeling achter de rug hadden,
wanneer ze in plaats daarvan gedurende
twee weken geinjecteerd waren met PTX
en gedurende de volgende twee met een
zoutoplossing. Op basis van die resulta-
ten werd een hele reeks van blootstel-
lingen aan PTZ ontworpen. Dit medicijn
kan ook via de mond worden toegediend
en zo werd aan gewone muizen zowel
als muizen met trisomie geleerd om ge-
durende drie weken chocolademelk te
drinken met of zonder het medicijn. Twee
a drie maanden nadat de dieren gestopt
waren met het innemen van het medicijn
werden ze onderzocht met behulp van
de herkenningstest. Daarbij presteerden
muizen die daarvoor PTZ hadden gehad
even goed als dieren met een normaal
aantal chromosomen. Dit langetermijn-
effect bleek daarna ook uit een gevoelig
elektrofysiologisch onderzoek van LTP in
bepaalde delen van de hersenen als maat
voor synaptische plasticiteit, die normaal
ontbreekt bij Ts65Dn-muizen. Muizen
met trisomie die PTZ hadden gehad, ver-
toonden een significant verbeterde LTP
in vergelijking met Ts65Dn-muizen die
slechts een zoutoplossing hadden gehad.

Voordat er nu ook klinische onderzoe-
ken bij mensen kunnen worden uitge-
voerd moet echter nog wel een aantal be-
langrijke vragen worden beantwoord. In
de eerste plaats is er het verschijnsel dat
bekend staat als ‘kindling’, het uitlokken
van sterke epileptische toevallen door ge-
ringe, maar wel herhaalde elektrische of
chemische stimulatie van de hersenen. De
toediening van middelmatig gedoseerde
stoffen, zoals de drie hiervoor genoemde,
zou dieren dus gevoeliger kunnen maken
voor toevallen. Verder is het de vraag of
de hier gebruikte lagere doses - die geen
toevallen opwekten bij muizen met het
normale aantal chromosomen - niet toch
de kans daarop vergroten wanneer die
dieren trisomie hebben. Een vraag die
daarmee verband houdst is of er een soort
van genetische predispositie voor toeval-
len bestaat die het gebruik van deze mid-
delen bij bepaalde mensen gevaarlijker
maakt dan bij andere - en of jonge kin-
deren gevoeliger voor de stoffen zijn dan
(jong)volwassenen. Een tweede belang-
rijke doelstelling is het uitzoeken volgens
welke mechanismen een kortdurende
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behandeling met een niet-competitieve
GABA -teceptorantagonist kan leiden tot
een verbetering van het functioneren op
de lange termijn. Dat is niet alleen van
belang voor een beschouwing van de
veiligheid van deze middelen nu, maar
ook om in later veiligere en effectievere
behandelmethodieken te kunnen ontwik-
kelen. Maar zelfs met deze bedenkingen
levert dit onderzoek een buitengewoon
interessante doorbraak op waarop allerlei
nieuw onderzoek gebaseerd kan worden.

De conclusie van het eerste onderzoek

De verminderde prestaties van de hip-
pocampus in muismodellen met Down-
syndroom zijn in verband gebracht met
een onbalans in de fijnregeling van de
activerende en afremmende verbindin-
gen tussen neuronen. Op dit moment
is niet bekend welke etiologie daaraan
ten grondslag ligt. Het toedienen van
lage, niet-epileptische doses van niet-
competitive GABA,-antagonisten blijkt in
staat om het normale cognitief functio-
neren van Ts65Dn-muizen te herstellen.
Die bevinding suggereert een nieuwe,
belangwekkende mogelijkheid voor de
behandeling van met name het cognitief
minder goed functioneren van mensen
met Downsyndroom. Voor het zover is
moeten echter nog wel enkele vragen
worden beantwoord. Of PTZ nu wel of
niet het middel zal gaan worden is nog
niet duidelijk. Maar intussen geven deze
onderzoeken wel aan dat medicijnen die
gericht zijn op GABA-banen die vermoe-
delijk afremmende stimuli in de hippo-
campus met trisomie verlagen, een grote
belofte inhouden voor de verbetering van
de cognitie bij Downsyndroom.

Onderzoek 2. Degeneratie van
cholinerge neuronen in de
basale voorhoofdkwabben

De tweede belangrijke doorbraak van
het afgelopen jaar werd bereikt door de
groep van dr. William Mobley op Stanford
University. Over de aanzet daartoe be-
richtten we al in nummer 75 van dit blad
in ‘Weer een stukje van de puzzel ontra-
feld’. Hier volgt een kort overzicht om een
vergelijking te kunnen maken met beide
andere onderzoeken. Mobley’s groep
maakte intensief gebruik van muismo-
dellen om te zien hoe trisomie veran-
deringen veroorzaakt in structuur en
werking van neuronale synapsen, met in-
begrip van een aantal essentiéle waarne-
mingen met betrekking tot afremmende
stimuli in de hippocampus, zoals hiervoor
al aan de orde is geweest. De groep maak-
te ook studie van een specifieke populatie
neuronen die de communicatie verzorgt
tussen de basale voorhoofdkwabben en
de hippocampus. Van deze cholinerge
neuronen (‘basal forebrain cholinergic
neurons’, kort: BFCN) is aangetoond dat ze
degenereren bij de ziekte van Alzheimer,
bij Downsyndroom en bij Ts65Dn-muizen.



(In feite levert dit onderzoek bewijs voor
de opvatting dat het daarbij niet zozeer
gaat om degeneratie, maar veel meer om
een soort ‘stilvallen’. Ze schakelen de mar-
ker uit met behulp waarvan ze gewoon-
lijk worden geidentificeerd.) Men veron-
derstelt dat stilvallen van deze cholinerge
neuronen in de basale voorhoofdkwab-
ben bijdraagt aan de leeftijdgerelateerde
achteruitgang van de cognitie die we bij
veel mensen met Downsyndroom zien.
Net als veel andere neuronen hebben
deze cholinerge neuronen specifieke
signalen nodig om actief en in leven te
blijven. Een paar jaar geleden gebruikte
Mobley muizen met trisomie van het type
Ts65Dn om te laten zien dat neuronen
een belangrijk signaal, zenuwgroeifactor
(NGF), niet goed transporteren van de ze-
nuwuiteinden in de hippocampus terug
naar het cellichaam van het neuron. Het
was al bekend dat dit terugtransport een
signaal is om cholinerge neuronenin de
basale voorhoofdkwabben te onderhou-
den. Daarom is uitblijven van dit trans-
port bij neuronen met trisomie waar-
schijnlijk een oorzaak van hun afsterven.
Op dit punt speelde de incomplete maar
wel breedgeschakeerde verzameling van
muismodellen voor Downsyndroom en
ook voor de ziekte van Alzheimer een
prominente rol. Muizen met de aandui-
ding Ts1Cje vertonen trisomie voor zo'n
80 procent van de genen die in drievoud
voorkomen bij Ts65Dn-muizen. Toen Mo-
bley’s groep een vergelijking maakte met
betrekking tot de neuropathologie van
cholinerge neuronen in de basale voor-
hoofdkwabben bij muizen met het nor-
male aantal chromosomen alsmede met
Ts65Dn- en Ts1Cje-muizen, vond men dat
het terugtransport van zenuwgroeifactor
bij Ts1Cje-muizen veel dichter in de buurt
kwam van dat van normale muizen. Zo
lag het voor de hand om de aandacht te
richten op de genen die in drievoud voor-
komen bij Ts65Dn-, maar in de normale
tweevoud bij Ts1Cje-muizen.Van een aan-
tal daarvan is de functie in het centrale
zenuwstelsel bekend, zoals met name van
Gabpa, Griki1, App, en Sod1. App speelt een
hoofdrol bij ziekte van Alzheimer, omdat
een splijtingsproduct van het App-eiwit
een hoofdcomponent is van de neuriti-
sche plaques die de histopathologie van
deze ziekte karakteriseren. Bovendien
bestaan er verbanden tussen mutaties
in App en erfelijke vormen van ziekte van
Alzheimer die al heel vroeg beginnen.
Om vast te kunnen stellen of de dosis
(drie exemplaren tegenover twee) van
App bijdraagt aan het tekort aan te-
rugtransport van zenuwgroeifactor bij
Ts65Dn-muizen, werd een genetische
kruising gemaakt tussen Ts65Dn met
drie exemplaren van App (aangeduid
met Ts65Dn:App+/+/+) en muizen met
één exemplaar van App (Ts65Dn:App+/-).
Vervolgens werden hun nakomelingen
onderzocht. De aanzienlijke verminde-

ring in het transport van TsésDn-muizen
was al aanzienlijk verbeterd in de muizen
met trisomie en twee in plaats van drie
exemplaren van App (Ts65Dn:App+/+/-).
Bovendien bleken muizen met overal

het normale aantal genen maar met wel
een extra exemplaar van het App-gen

wel aangedaan. Vastgesteld kon worden
dat een afbraakproduct van App verant-
woordelijk was voor het tekort in het
terugtransport, mogelijk door interactie
op het niveau van de vroege endosomen
(organellen die kunnen worden gezien als
de ‘maag’van de cel) die de zenuwgroei-
factor vervoeren.

De conclusie van het tweede onderzoek

In zekere mate zou herstel van het
transport van zenuwgroeifactor en het
overleven van de cholinerge neuronen in
de basale voorhoofdkwabben de leeftijd-
gerelateerde cognitieve achteruitgang,
zoals die vaak gezien wordt bij Downsyn-
droom, ongedaan kunnen maken. Maar
waarschijnlijk zal de farmaceutische
industrie geen grote investeringen willen
doen ten behoeve van Downsyndroom
alleen, omdat het aantal mensen dat
het heeft te klein is om eraan te kunnen
verdienen. Tegen die achtergrond is het
verband met App-fragmenten, met een
pathologie die gedeeld wordt door Down-
syndroom en ziekte van Alzheimer, een
gelukkige omstandigheid. Er wordt im-
mers al veel werk gedaan met betrekking
tot App als mogelijkheid voor interventie
bij ziekte van Alzheimer. De aanwijzingen
uit dit onderzoek ter zake van de inter-
ferentie van App met het terugtransport
via vroege endosomen suggereert dat
het omlaagbrengen van de App-spiegels
een positief effect zou kunnen hebben op
de degeneratie van cholinerge neuronen
in de basale voorhoofdkwabben, met
gunstige gevolgen voor Downsyndroom
zowel als de ziekte van Alzheimer.

Onderzoek 3. Het terugdraaien
van een tekort aan respons op een
groeifactor die van invloed is op de
ontwikkeling van de hersenen

Het derde baanbrekende onderzoek is
afkomstig uit het laboratorium van de
eerste auteur van het hier bewerkte arti-
kel, dr. Reeves. Het is waarschijnlijk verder
verwijderd van potentiéle klinische toe-
passingen dan de andere twee, maar het
zou daarentegen wel een verder reikend
effect kunnen hebben met betrekking tot
het brede scala aan kenmerken waardoor
Downsyndroom wordt gekarakteriseerd.
Dit onderzoek laat bovendien zien hoe
een heel specifiek aspect van het fenotype
bij gebruik van een potentieel middel kan
worden teruggedraaid. Met behulp van
fundamenteel onderzoek naar de ontwik-
keling van de hersenen van individuen
met trisomie is er een tekort waargeno-
men in de respons op een groeifactor die
van invloed is op verschillende weefsels in
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verschillende stadia van de ontwikkeling.
Vervolgens is aangetoond dat de toedie-
ning van een experimentele stof een be-
paald aspect van het ontwikkelingsproces
in het cerebellum (kleine hersenen) weer
kon normaliseren. Ook deze bevindingen
zijn gebaseerd op genetische muismodel-
len van Downsyndroom.

De experimenten begonnen een paar
jaar geleden met pogingen om de ont-
wikkeling van de hersenen bij Ts65Dn-
muizen te vergelijken met die bij mensen
met Downsyndroom. Het cerebellum is
bij Downsyndroom significant kleiner,
zelfs in relatie tot de als geheel al kleinere
hersenen. In tegenstelling tot sommige
kenmerken van Downsyndroom die bij
bepaalde mensen juist wel of juist niet
voorkomen, lijkt zo'n kleiner cerebellum
zich bij iedereen met Downsyndroom
voor te doen. Daarom werden bij muizen
met een vergelijkbare genetische consti-
tutie overeenkomstige effecten op de ont-
wikkeling van het cerebellum verwacht.

Alhoewel de totale omvang van de her-
senen van muizen met trisomie identiek
is aan die van muizen met het normale
aantal chromosomen, was al eerder aan-
getoond dat het cerebellum bij de eersten
onevenredig veel kleiner was. (Het feit
dat de hersenen van Ts65Dn-muizen als
geheel niet kleiner waren kwam niet
echt als een verrassing omdat veel van
dat ‘kleiner zijn’ bij Downsyndroom met
name zit in de hersenschors. Bij mensen
maakt die een veel groter deel van de her-
senen uit dan bij andere zoogdieren.) Uit-
gaande van het kleinere Tsé5Dn-cerebel-
Tum werd met behulp van histologische
onderzoeken vastgesteld waar die reduc-
tie hem dan in zat. De schors van het ce-
rebellum bestaat van buiten naar binnen
uit drie lagen: eerste de moleculaire laag,
die maar weinig cellen bevat, dan de laag
met ‘Purkinje-cellen’ en tenslotte een laag
met ‘korrelcellen’. Het bleek dat zowel de
korrellaag als de moleculaire laag aan-
getast waren. Tegen de verwachting in
bleek verder dat niet alleen het volume
dat werd ingenomen door korrel- en Pur-
kinje-cellen kleiner was, maar dat zich
ook een vermindering van de celdichtheid
van beide typen neuronen voordeed. Als
gevolg daarvan nam het totale aantal
neuronen in het cerebellum verder af.
Dat verschijnsel was nooit eerder gerap-
porteerd bij Downsyndroom. Onder ge-
bruikmaking van naar leeftijd gematchte
hersenpreparaten van mensen met
respectievelijk twee en drie exemplaren
van chromosoom 21 kon daarna dezelfde
reductie in korrelcellen worden aange-
toond voor Downsyndroom.

Het aan de hand van een muismodel
correct voorspellen van een nieuw ver-
schijnsel bij de mens is natuurlijk een
sterke aanwijzing voor de overeenkomst
tussen de ontwikkelingsprocessen bij
beide soorten. Vervolgens vroegen de
onderzoekers zich af op welk punt van



de ontwikkeling het patroon bij normale
muizen en bij muizen met trisomie uit
elkaar begon te lopen. Op basis van histo-
logisch onderzoek werd vastgesteld dat
iedere grootheid die één week na de ge-
boorte kon worden gemeten, lagere waar-
den liet zien bij Ts65Dn-muizen. Maar

de verschillen waren nog niet duidelijk
meteen na de geboorte. Verder onderzoek
richtte zich op de cellen waaruit de korrel-
cel-neuronen zich ontwikkelen: de korrel-
cel-precursors (‘granule cell precursors’;
kort: GCP). Terwijl de aantallen daarvan
bij Ts65Dn-muizen en bij normale mui-
zen uit dezelfde worpen identiek waren,
bleek op basis van nauwkeurig statistisch
gevalideerde cerebellum-preparaten

het aantal korrelcel-precursors dat zich
daadwerkelijk ging delen, bij muizen met
trisomie significant kleiner te zijn.

Alles bij elkaar legden deze bevindin-
gen een specifiek effect van trisomie op
hersenontwikkeling bloot en gaven zo
bovendien het tijdstip in de ontwikkeling
(vanaf de geboorte), het type cel waar het
om ging (korrelcel-precursors dus), en het
verstoorde proces (de celdeling daarvan)
aan. De ontwikkeling van de hersenen
vereist een goede codrdinatie van de be-
trokken delende cellen. Daartoe gebruikt
hetlichaam meerdere genen die via de
eiwitten waarvoor zij coderen de uitgroei
en differentiatie van de cellen reguleren.
Eén zo'n eiwit dat een belangrijke rol
speelt bij de vorming van een groot aan-
tal structuren in het lichaam wordt ‘sonic
hedgehog’ (SHH) genoemd. Het is een lid
van de eiwittengroep die als hedgehog-
familie bekend staat (genoemd naar een
bekende figuur uit computerspelletjes
en een Amerikaanse tv-serie voor de
jeugd). Met elkaar vormen ze een inge-
wikkeld netwerk van eiwitten dat cellen
gebruikt om te communiceren en dat
een belangrijke rol speelt bij de groei en
ontwikkeling van nagenoeg alle organen,
met name in het embryonale stadium.
Hedgehog-eiwitten werken als een soort
moleculaire schakelaar. Zo kunnen ze de
vermenigvuldiging van cellen stimuleren,
maar ook stopzetten. Eerdere onderzoe-
ken hadden al aangetoond dat sonic
hedgehog ook het primaire signaal levert
om celdeling in korrelcel-precursors te
induceren. Kruisingen tussen Ts65Dn-
muizen en muizen met een reporter van
sonic hedgehog pathway-activiteit sug-
gereerden dat deze pathway minder goed
werkte bij Ts65Dn-muizen. Dus werden
er korrelcel-precursors geisoleerd en in
cultuur gebracht in de aanwezigheid
van toenemende hoeveelheden sonic
hedgehog. Deze analyse leverde twee be-
langrijke resultaten op. Ten eerste bleken
korrelcel-precursors met trisomie conse-
quent minder te reageren dan reguliere
korrelcel-precursors. Dat was zo bij elke
toegepaste concentratie van sonic hed-
gehog. Dat wijst dus op een op zichzelf
staand tekort in respons van de cel op

deze belangrijke groeifactor. Ten tweede
bleken korrelcel-precursors met trisomie
toch wel degelijk te reageren, hetgeen
suggereert dat een geringe verhoging
van sonic hedgehog de snelheid van de-
len van korrelcel-precursors met trisomie
omhoog zou kunnen brengen tot norma-
le waarden. Om dit verder te onderzoeken
kregen muisjes op de dag van hun ge-
boorte injecties met een klein molecuul
dat de sonic hedgehog pathway activeert
(SHH agonist, SAG). Zes dagen daarna
werd het aantal cellen in hun cerebellum
bepaald. Zelfs die eenmalige toediening
bleek het aantal korrelcel-precursors te
herstellen en het volume van het cerebel-
Tum tot normale niveaus op te voeren.
Bovendien bleek het aantal zich delende
korrelcel-precursors omhooggebracht tot
een normaal niveau, hetgeen suggereert
dat het corrigerende effect van deze een-
malige behandeling zich voortzet tijdens
de ontwikkeling van het cerebellum.

De conclusie van het derde onderzoek

Sonic hedgehog (SHH) is vanaf het eer-
ste moment belangrijk voor de hersen-
ontwikkeling. Bovendien heeft dit als po-
tent boodschappereiwit en als groeifactor
invloed op de deling, migratie, differenti-
atie en het overleven van allerlei celpopu-
laties, zoals die tijdens de vroege ontwik-
keling ontstaan en zich een leven lang
verder ontwikkelen. Daarom moet iedere
vorm van stimulatie van deze pathway
heel nauwkeurig worden afgemeten,
zowel voor wat betreft welke cellen eraan
blootgesteld worden, maar ook wanneer
in de ontwikkeling deze stimulatie plaats
moet vinden. Aan de andere kant kunnen
alleen de cellen met de juiste receptoren
en ontvangers van het sonic hedgehog-
signaal reageren; cellen zonder zo’'n
receptor zijn er ongevoelig voor. Wan-
neer alle cellen met trisomie dezelfde
verzwakte reactie op sonic hedgehog
vertonen, zou een medicijn dat gemaakt
is om deze specifieke reactie op te wek-
ken, vergaande verbeteringen kunnen
bewerkstelligen. Sonic hedgehog is be-
langrijk bij het ontstaan van een aanzien-
lijk deel van de hersenen. Bovendien heeft
het invloed op alle structuren die afgeleid
zijn van de embryonale zenuwlijst, met
inbegrip van de schedel, het darmzenuw-
stelsel en delen van het uitstroom-traject
van het hart. Dit boodschappereiwit is
verder de hoofdverantwoordelijke voor de
ontwikkeling van de voorkant-achterkant
polariteit van de hand. In die zin zou een
verzwakte reactie op sonic hedgehog bij
kunnen dragen aan allerlei aspecten van
het fenotype van Downsyndroom. Er zal
echter nog veel aanvullend fundamenteel
werk moeten worden verricht om vast te
kunnen stellen of sonic hedgehog ook op
de lange termijn gunstig werkt en welke
aspecten van de ontwikkeling met name
baat hebben bij deze aanpak.
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Algehele conclusies

Het binnen één jaar gerapporteerd
worden van drie baanbrekende onder-
zoeken is een voorbode van grote toe-
komstige ontwikkelingen op het gebied
van Downsyndroom. Bij elkaar staan
deze onderzoeken voor een synthese van
benaderingen die hun oorsprong vinden
in ontwikkeling, structuur, functie en
leeftijdsgerelateerde veranderingen die
de basis moeten vormen voor verder on-
derzoek van deze complexe aandoening.
Dergelijk onderzoek, met alle facetten er-
van, kan alleen maar worden uitgevoerd
onder gebruikmaking van muismodellen
die de ontwikkelings- en de fysiologische
processen, zoals die beinvloed worden
door Downsyndroom, representeren. Die
kunnen zo handvatten bieden die essen-
tieel zijn voor het begrijpen van de ge-
netische basis van de divergentie tussen
individuen met trisomie enerzijds en met
het normale aantal chromosomen an-
derzijds. Een gemeenschappelijk element
van deze benaderingswijzen is dat ze al-
lemaal ontwikkeld zijn tegen een achter-
grond van mogelijke farmaceutische (of
andersoortige) verbetering. Samen met
elders lopende klinische onderzoeken, bij-
voorbeeld van cholinesterase-inhibitoren
zijn de vooruitzichten op verbetering van
de cognitieve functie van mensen met
Downsyndroom in de te voorziene toe-
komst uitermate positief, concluderen de
auteurs van het oorspronkelijke stuk, Ree-
ves en Garner, ons inziens dan ook zeer
terecht. Bij de SDS hopen we vurig dat die
‘te voorziene toekomst’ geen decennia
meer zal gaan duren!

Noten/literatuur

1 Dit is een zeer vrije en sterk aangepaste be-
werking van Reeves, R.H. & Garner, C. C. (2007),
‘A year of unprecedented progress in Down
syndrome basic Research’, Mental Retardation
And Developmental Disabilities Research
Reviews 13, pags. 215-220. Omwille van de
leesbaarheid is de veelheid aan referenties
grotendeels weggelaten. Daarvoor wordt
verwezen naar de originele publicatie.

2 Als er ergens een type onderzoek bestaat
waarbij we helaas niet om het gebruik van
proefdieren heenkomen is het dit wel. Het
gaat hierimmers om een afweging van de
inzet van proefdieren tegenover het op grote
schaal afbreken van zwangerschappen bij
mensen.

3 Zie o.a.de Updates van D+U 29 (lente 1995),
D+U 31 (herfst 1995), D+U 32 (winter 1995), D+U
33 (lente 1996), D+U 50 (zomer 2000) en D+U
69 (lente 2005). In het vorige nummer, D+U
82, bespraken we een recent Brits onderzoek
waarin werd geconcludeerd dat toediening
van verantwoorde doses antioxidanten geen
effect had op de ontwikkeling van kinderen
met Downsyndroom.



Preimplantatie Genetische Diagnostiek(PGD)
en Preimplantatie Genetische Screening (PGS)

Embryoselectie en
Downsyndroom

Afgelopen voorjaar brandde er in de politiek een discussie los over embryoselectie.

Staatssecretaris Bussemaker wilde vrouwen de mogelijkheid geven om door middel van

preimplantatie genetische diagnostiek (PGD) te voorkomen dat hun kinderen een erfelijke

vorm van (borst)kanker zouden krijgen. Tot dan was PGD alleen toegestaan voor ernstige

erfelijke aandoeningen die bij 100 procent van de nakomelingen van een ouderpaar

optreden. - Roel Borstlap, kinderarts n.p.

et probleem voor de tegen-
Hstanders van het plan van Bus-

semaker is dat niet alle kinderen
die de erfelijke aanleg voor borstkanker
hebben, daadwerkelijk de ziekte krijgen.
Dus Bussemaker zou volgens hen op
die manier zonder verder overleg de be-
staande criteria verruimen. Vervolgens
heeft de Vereniging Samenwerkende
Ouder-en Patiéntenorganisaties (VSOP),
waarbij de SDS ook is aangesloten, zich
gemengd in de discussie door een pers-
bericht te doen uitgaan waarin zij stellen
uitermate blij te zijn met het overheids-
voorstel om PGD voor meer erfelijke
aandoeningen, waaronder erfelijke
borstkanker, mogelijk te maken. Ook
heeft de VSOP, samen met het AMC, een
onderzoek gedaan onder patiénten met
een erfelijke aandoening die in aanmer-
king komen voor PGD, waaruit blijkt dat
de behoefte hieraan veel groter is dan tot
nu toe werd aangenomen. Dit komt on-
der andere door de slechte bekendheid
met deze methode. Een meerderheid van
de mensen die voor genetisch onderzoek
zouden kiezen als dat mogelijk zou zijn
in hun situatie, zou PGD prefereren bo-
ven prenatale diagnostiek. De VSOP is
van mening dat patiénten met een kin-
derwens recht hebben op een geinfor-
meerde keuzemogelijkheid, aansluitend
bij de persoonlijke situatie en de eigen
normen en waarden en dat daarom meer
aandacht nodig is voor tijdige voorlich-
ting en counseling. Net zoals de situatie
bij prenatale screening en diagnostiek is
(zie hiervoor de betreffende artikelen in
Down+Up 79 en 80).

Bij de SDS zijn intussen al vragen bin-
nengekomen of wij bang zijn dat er ook
embryoselectie op Downsyndroom zal
gebeuren en wat wij daar dan van vin-
den. Om hier een oordeel over te hebben
moeten wij eerst een beeld hebben van

waar we het precies over hebben en wat
er mogelijk is. En vervolgens wat het zou
kunnen betekenen voor families waarin
Downsyndroom voorkomt.

Wat is PGD?

Preimplantatie genetische diagnostiek
is een methode om ernstige erfelijke
afwijkingen aan te tonen in embryo’s
tijdens de vroegste stadia van ontwik-
keling. De diagnose vindt drie dagen
na de bevruchting plaats, wanneer het
embryo nog uit ongeveer acht cellen be-
staat. Het embryo is op dat moment nog
te klein om zich in de baarmoederwand
te nestelen (= implanteren). Vandaar de
naam pre (= voor) implantatie geneti-
sche (= erfelijke) diagnostiek. Deze diag-
nostiek kan alleen uitgevoerd worden
nareageerbuisbevruchting (IVF), een
techniek die al langer gebruikt wordt bij
paren die onvruchtbaar zijn. Dus paren
die in aanmerking willen komen voor
PGD, moeten tevens geschikte kandi-
daten zijn voor IVF. De IVF-behandeling
bestaat uit stimulatie van de eierstok-
ken doormiddel van hormonen. Via een
naald worden dan enkele rijpe eicellen
uit de eierstokken opgezogen, deze wor-
den in het laboratorium samengebracht
met zaadcellen van de partner. Als de
eicel is bevrucht, begint deze zich te
delen. De eerste deling vindt ongeveer
na dertig uur plaats en dan spreken we
van een embryo. Na deze eerste deling
bestaat het embryo uit twee identieke
cellen. Deze cellen gaan zich vervolgens
weer delen en zo bestaat het embryo
na ongeveer drie dagen uit acht cellen.
Bij een onvruchtbaarheidsbehandeling
worden in dit stadium enkele bevruchte
embryo’s in de baarmoeder geplaatst,
waar zij zich kunnen gaan innestelen.
Betreft het een PGD, dan worden er eerst
uit ieder embryo één of twee cellen met
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een dunne naald weggezogen. Deze cel-
len worden onderzocht op de erfelijke
afwijking waar het in het geval van deze
ouders om gaat. Dit neemt ook één of
twee dagen in beslag. Zijn er embryo’s
zonder de erfelijke afwijking dan wor-
den daar één of twee van in de baarmoe-
der geplaatst. Indien er nog meer ‘ge-
zonde’ embryo’s overblijven, worden die
ingevroren en kunnen eventueel later bij
nog een kinderwens gebruikt worden.
Dit gebeurt ook bij de ‘gewone’ IVF. Zijn
er embryo’s gevonden met de betref-
fende erfelijke aandoening, dan worden
die vernietigd. Dit is dus wat men noemt
de embryoselectie.

Voordelen

Het voordeel van PGD boven prenatale
(= voor de geboorte) diagnostiek is dus
dat de selectie geschiedt voor de eigen-
lijke zwangerschap en dat er tijdens de
zwangerschap geen vruchtwaterpunctie
hoeft te gebeuren met de kans op het
onbedoeld verliezen van een gewenst
en gezond kind. Ook is de selectie in een
veel vroeger stadium van de ontwikke-
ling van het kind in wording dan bij een
eventuele zwangerschapsafbreking, het-
geen waarschijnlijk voor meer mensen
aanvaardbaar is.

Nadelen

Er zijn ook nadelen. Niet iedere IVF-
behandeling resulteert in een zwanger-
schap. Dus vruchtbare paren moeten
één of meerdere IVF-behandelingen on-
dergaan. En deze kunnen gepaard gaan
met complicaties voor de vrouw zoals
bloedingen, infecties of overstimulatie
van de eierstokken. Ook is er een ver-
hoogde kans op afwijkingen en sterfte
bij het kind, vooral door de verhoogde
kans op meerling zwangerschappen.
In de praktijk blijkt het ondergaan van



IVF-behandelingen daarbij emotioneel
zwaar. Verder is de kans dat de IVF-

PGD-behandeling slaagt, dus dat er een
doorgaande zwangerschap van een kind
zonder de betreffende erfelijke afwijking
is, niet heel groot. Van de in Nederland
uitgevoerde PGD-behandelingen tus-
sen 1993 en 2004, resulteerde 17 procent
in een doorgaande zwangerschap. Dus
paren moeten de mogelijkheid (met een
slagingspercentage van 17 procent) op
een kind zonder de onderzochte erfelijke
afwijking en zonder een verhoogde kans
op een zwangerschapafbreking door
PGD, afwegen tegen de kans op com-
plicaties en belasting die IVF met zich
meebrengt. Daarbij komt nog dat men
zich moet realiseren dat het PGD alleen
die ene erfelijke afwijking uitsluit, maar
dat de kans op een andere afwijking het-
zelfde blijft als bij iedereen.

Ook is het nog onzeker of het weg-
zuigen van één of twee cellen uit het
embryo, bestaande uit acht cellen, geen
nadelige effecten heeft op de mens die
daaruit geboren wordt. Tot nu toe zijn
er niet meer afwijkingen gevonden dan
die bij alle geborenen worden gevonden,
maar er zijn nog te weinig gegevens om
daar zekerheid over te hebben.

Wie komt er in aanmerking?

De PGD valt onder de Wet bijzondere
medische verrichtingen. Op grond van
het bij deze wet behorende Planningsbe-
sluit mag in Nederland alleen genetisch
onderzoek en erfelijkheidsadvisering
uitgevoerd worden als er een verhoogd
individueel risico is op een ernstige
genetische aandoening of ziekte bij het
toekomstige kind. Maar staatssecretaris
Ross, de voorgangster van Bussemaker,
heeft ook gesteld dat er alleen toestem-
ming voor PGD gegeven kan worden als
het hebben van de afwijkende erfelijke

factor ook in alle gevallen betekent dat
hetkind die aandoening ook daadwerke-
lijk zou hebben of krijgen gedurende zijn
leven. Momenteel kan PGD toegepast
worden bij monogenetische aandoenin-
gen, dit zijn aandoeningen die door één
ziek gen veroorzaakt worden. Een gen is
een stukje chromosoom dat een bepaal-
de erfelijke eigenschap draagt.

Een andere toepassing is bij chromo-
somale translocaties. Een chromosoom
is een draadvormige structuur in de
celkern die bestaat uit vele genen en een
translocatie is het aan elkaar kleven van
delen van een chromosoom of een heel
chromosoom aan een ander, bijvoor-
beeld een chromosoom 21 kleeft aan een
chromosoom 13.

Downsyndroom

Als er in een familie een erfelijke vorm
van Downsyndroom door een translo-
catie voorkomt, zou men volgens het
genoemde Planningsbesluit in aanmer-
king kunnen komen voor PGD. Want
daarbij kan men een eventuele trisomie
21vaststellen - en iedereen met trisomie
21 krijgt Downsyndroom. Bovendien
hebben we bij de discussie over prenata-
le screening gezien dat Downsyndroom
nog steeds door de officiéle instanties
gezien wordt als een ernstige aandoe-
ning.

Er zijn mij geen gegevens bekend of er
in Nederland PGD op Downsyndroom
gedaan is. Wel zijn er enkele gegevens
uit het buitenland. Hierin worden zeven
paren, die geen vruchtbaarheidspro-
bleem hadden en eerder een kind met
Downsyndroom kregen, beschreven.
Vier in Engeland en drie in China. Vier
paren ondergingen twee behandelingen
en drie paren één. Bij alle behandelingen
samen werden in totaal 60 embryo’s
onderzocht, waarvan er 22 geen Down-
syndroom bleken te hebben. Van die 22
zijn er 18 in de baarmoeder geplaatst
en daaruit zijn uiteindelijk twee zwan-
gerschappen ontstaan en twee gezonde
kinderen geboren. Statistisch gezien
geen geweldig resultaat dus. Echtparen
die geen vruchtbaarheidsprobleem heb-
ben, moeten er dus wel heel veel voor
over hebben om deze weg te gaan. Voor
echtparen die sowieso afhankelijk zijn
van IVF en al een kind hebben met een
erfelijke vorm van Downsyndroom kan
dit wel voordeel hebben, want er hoeft
dan geen diagnostiek tijdens de zwan-
gerschap met een mogelijke afbreking
plaats te vinden.

Preimplantatie Genetische Screening
(PGS)

Dit onderzoek is gericht op het op-
sporen van afwijkingen in het aantal
chromosomen, met de bedoeling dat dit
bij elke IVF-behandeling wordt gedaan.
In tegenstelling tot PGD is dit geen per-
soonsgebonden gericht onderzoek naar
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een bepaalde genetische afwijking. De
gedachte erachter is het slagingspercen-
tage van een IVF-behandeling te ver-
hogen. Er treden immers veel spontane
abortussen op bij ongeboren kinderen
met een afwijkend aantal chromoso-
men. De meeste afwijkingen in het
aantal chromosomen zijn zelfs niet met
het leven verenigbaar. Bij drie chromoso-
men 21 treedt waarschijnlijk in meer dan
de helft van de gevallen een spontane
abortus op. Blijft de zwangerschap wel
bestaan, dan is Downsyndroom goed
met het leven verenigbaar, zoals u allen
weet. Door bij IVF alle embryo’s te scree-
nen op een afwijkend aantal chromo-
somen en door alleen embryo’s waarbij
dat niet het geval is in de baarmoeder

te plaatsen, hoopt men de kans op een
spontane abortus te verminderen. Ook
hoeft men dan minder embryo’s te plaat-
sen, waardoor er weer minder kans is op
meerlingen met alle risico’s.

Echter de effectiviteit, betrouwbaar-
heid en veiligheid hiervan is nog niet
aangetoond. PGS wordt dus nog niet
routinematig uitgevoerd. Het gebruik
met als doel om op Downsyndroom te
screenen wordt wel geopperd, maar ook
daar kleven nog bezwaren aan. Bijvoor-
beeld in het geval dat er bij het embryo
sprake is van een mozaikvorm van
Downsyndroom: door net een cel aan te
prikken die geen trisomie 21 heeft, kan
de diagnose worden gemist. Voordat dit
soort problemen zijn opgelost, kan PGS
ook niet goed als screening op Downsyn-
droom fungeren.

Standpunt SDS

Hoe denkt de SDS over deze materie?
Net zoals bij prenatale screening, prena-
tale diagnostiek en zwangerschapsaf-
breking is de Stichting Downsyndroom
van mening dat iedere zwangere vrouw
zelf een keuze moet kunnen maken voor
wel of niet PGD, als dat in haar geval aan
de orde is. Dit geldt ook voor het geval
dat PGS op Downsyndroom tot de moge-
lilkheden gaat behoren. Cruciaal is ener-
zijds dat er goede, actuele voorlichting
beschikbaar is over wat de betreffende
aandoening betekent voor het dage-
lijks leven. (Op dit moment zal datin de
meeste gevallen bekend zijn omdat PGD
nu alleen maar gedaan wordt als het
alin de familie voorkomt.) Anderzijds
moet de samenleving zorgen voor op-
timale levensomstandigheden voor de
mensen die met de aandoening geboren
worden. Pas dan is er een keus mogelijk.
De Stichting Downsyndroom geeft actu-
ele informatie over Downsyndroom. Zij
verwacht dat de behoefte aan prenatale
screening en diagnostiek en eventuele
embryoselectie op Downsyndroom zal
afnemen als men kennis neemt van de
toenemende mogelijkheden van men-
sen met Downsyndroom op het gebied
van gezondheid en ontwikkeling.
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Eerste lustrum Downsyndroom Team Rijnland

Down Growing U

Downsyndroom Team Rijnland uit Alphen aan den Rijn vierde
op vrijdag 20 juni het vijfjarig bestaan. In vogelpark Avifauna
werd een symposium gehouden met ‘De tiener met Downsyn-
droom’ als onderwerp. De titel was dan ook Down Growing Up.
Het Team Rijnland profileert zich als DownTeam met speciale
belangstelling voor deze leeftijdsgroep. - tekst drs. Roel Borstlap,
kinderarts n.p., foto Anja van Vliet

et symposium kende een
Hludieke opening door de teamle-

den, waarin zij zich als volleerde
musicalsterren voorstelden. Daarna

kwam een aantal sprekers aan het
woord.

Sheila Elkerbout, kinderarts-coordina-
tor van het team, hield de eerste voor-
dracht: ‘Medische aspecten bij het ouder
wordende kind met Downsyndroom’.

Gezondheid

De benodigde zorg is dezelfde als bij
de jongere kinderen en bestaat uit pre-
ventie en het handhaven en eventueel
herstellen van de gezondheid. Is bij
jonge kinderen de motorische ontwik-
keling belangrijk, in deze groep moet er
gewerkt worden aan de zelfontplooiing
en zelfredzaamheid. De preventieve zorg
gaat via de bekende checklist uit de me-
dische leidraad, die momenteel geactua-
liseerd wordt.

De puberteit verloopt bij de kinderen
met Downsyndroom eigenlijk niet veel
anders dan bij alle kinderen. De groei-
spurt begint wat later en is minder uit-
gesproken, zodat de eindlengte minder
is. Belangrijk aandachtspunt is het voor-
komen van overgewicht.

De gemiddelde leeftijd van de eerste
menstruatie is 12,5 jaar. Veel viouwen
met Downsyndroom zijn vruchtbaar, ter-
wijl de meeste mannen dat niet zijn.

Belangrijk is goede en tijdige sek-
suele voorlichting. Daarnaast moet
de kinderen geleerd worden welke
lichamelijke intimiteiten bij de
(ontwikkelings)leeftijd horen, hoe je je
in het openbaar gedraagt wat dat betreft
en dat je het recht hebt ongepaste en on-
gewenste intimiteiten te weigeren. Voor
eventuele ondersteuning hierbij kunnen
ouders bij MEE terecht.

De psychiatrische problemen worden
nu meer als bijkomende aandoeningen
gezien en niet als onderdeel van de ver-
standelijke belemmering en kunnen dus
behandeld worden. Dit betreft vooral
ADHD, autistisch spectrum stoornis, de-
pressie, oppositioneel-opstandige stoor-

nis en obsessief-compulsieve stoornis.
Belangrijk is de trigger voor de klachten
te vinden. Dit kunnen bepaalde gebeur-
tenissen zijn, maar ook een eventueel
onderliggende medische afwijking,
zoals bijvoorbeeld een te laag werkende
schildklier of gehoorproblemen, moet
niet over het hoofd worden gezien. Ook
bij kinderen met Downsyndroom kan
hiervoor eventueel medicatie gegeven
worden en, aangepast aan de ontwikke-
lingsleeftijd, ook gedragstherapie.

De transitie, de overgang naar de me-
dische zorg voor volwassenen, moet
beter voorbereid worden. Gepleit wordt
om een richtlijn voor deze procedure te
ontwikkelen. Ook wordt het tijd voor een
medische leidraad voor volwassenen.

Tom Turk, tandarts voor mensen met
een verstandelijke beperking, hield een
helder verhaal over ‘Tandarts en ortho-
dontie’.

Orthodontie

Turk stelde dat er, ook bij mensen met
Downsyndroom, bij goed onderhoud van
het gebit geen extra gebitsproblemen
optreden.

Tandplak (zie kader) is de belangrijk-
ste oorzaak van de meeste problemen.
Tandplak zorgt voor tandbederf, gaatjes,
kiespijn, enzovoort. Daarnaast is het ook
de oorzaak van tandvleesontsteking (pa-
rodontitis), het daardoor los gaan staan
van tanden of kiezen en het verlies van
de elementen. Tandbederf ontstaat ten
eerste door suikers. Let wel, suiker zit
niet alleen in snoep en limonade, maar
het gaat ook om de natuurlijke suikers

die in onze voeding (vooral fruit) zitten.
Ten tweede ontstaat het door zuren, die
vooral in frisdranken zitten. Het drinken
van een glas coca cola geeft een zuur-
stoot en veel zuurstoten per dag kan
nadelig zijn. Bij mensen met Downsyn-
droom komt daar nog bij dat de wortels
van de elementen korter zijn en door de
verminderde afweer is er meer kans op
infecties. Dus er is een risico van snel-
ler verlies van tanden en kiezen, maatr,
volgens Turk, alleen bij een slechte ver-
zorging.

Goede mondverzorging bestaat uit di-
verse onderdelen.
- Voorzorg met fluor via tabletjes of tand-
pasta
- Niet te veel zuurstoten per dag
- Poetsen. Goed poetsen kan vaak een
probleem zijn. Als het kind het maar
een korte tijd toelaat of wil doen,
probeer dan meerder keren per dag
een deel van het gebit te doen. Om de
ruimten tussen de tanden en kiezen te
bereiken is stoken of flossen belangrijk.
Bezoek aan tandarts en/of mondhy-
giénist. Hij adviseert viermaal per jaar
naar de tandarts te gaan voor controle,
mede omdat de verzorging vaak pro-
blemen geeft. Om angst voor de tand-
arts te voorkomen kan je het kind al
vroeg meenemen, zodat de tandarts het
kan voordoen bij een broertje of zusje.
Als de tandarts aardig en geduldig is
en tevoren vertelt wat hij gaat doen
is de kans op angst ook minder. Helpt
dit allemaal niet dan kan er een roesje
met lachgas via een neuskapje gegeven
worden en het gebeurt ook wel dat er
door een anesthesist narcose gegeven
wordt. Dit moet natuurlijk wel te voren
afgesproken en geregeld worden.
Bij ingrepen bij mensen met een hartaf-
wijking is het belangrijk aan endocardi-
tisprofylaxe (te voren antibiotica geven
om ontstekingen in het hart te voorko-

Tandplak (ook tandplaque) is een dun, vaak onzichtbaar kleverig
laagje dat zich gedurende de dag op de gebitselementen afzet.
Tandplak bestaat hoofdzakelijk uit voedselresten, slijm(speeksel)

en bacterién (onder andere melkzuur bacterién) die de suikers en de
koolhydraten in de mond afbreken tot zuur. Tandplak heeft ongeveer
dezelfde kleur als de tanden en is daarom moeilijk te zien. Tandplak
zit overal, dus ook tussen de gebitselementen. Het kan eenvoudig
verwijderd worden, maar als dat niet dagelijks gebeurt kan ze verkal-
ken.Verharde tandplak wordt tandsteen genoemd. Tandsteen maakt
het oppervlak ruwer waarop weer makkelijker nieuw tandsteen blijft
zitten. Dit kan alleen door een mondhygiénist of tandarts verwijderd

worden.
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men) te denken.

- Sealen, dit is door de tandarts of mond-
hygiéniste een beschermlaagje aan-
brengen op de kiezen.

- Antibacteriéle middelen gebruiken,
bijvoorbeeld chloorhexidine.

Bij kinderen met Downsyndroom is er
vaak een verstoorde doorbraak van tan-
den of kiezen. Het doorbreken van het
gebit treedt vaak met een vertraging van
ongeveer twee jaar op. Ook kunnen er
elementen ontbreken.

Waar kan je terecht? Allereerst bij je
eigen tandarts natuurlijk. Zonodig kan
deze doorverwijzen naar een gespeci-
aliseerde tandarts. Ook de adviserende
tandarts van een zorgverzekeraar weet
meestal waar die te vinden zijn.

Ook kan je de volgende websites raad-
plegen: www.btgg.nl en www.cobijt.nl.

Na een optreden van Theater Domino,
voor veel lezers al bekend van hun optre-
den tijdens Wereld Downsyndroomdag
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afgelopen maart in Bussum, en een
geanimeerde pauze was het woord aan
Victor Verwoerd, die vertelde over de
activiteiten en mogelijkheden van de
Stichting Vrije Tijd en Vorming (VTV)
Zuid-Holland Noord.

VTV

Nu steeds meer mensen met een be-
lemmering zelfstandig wonen, is het
belangrijk dat zij de mogelijkheid van
sociale contacten behouden. De VTV
kan daar een bijdrage aan leveren door
een heel pakket aan activiteiten aan te
bieden: begeleiding bij sport en lidmaat-
schap van een sportclub, hobbyclubs,
dans en toneel, cursussen (bijvoorbeeld
koken en bakken of het halen van een
bromfietscertificaat). Ook zijn er indivi-
duele mogelijkheden met een begelei-
der.

Het is voor alle leeftijden vanaf zes jaar.
Men werkt vooral met vrijwilligers.

Hoe kom je erbij? Je wordt basislid (€15,-
per jaar) en krijgt dan iedere twee maan-
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den het programma. Lijkt iets leuk, dan
ga je eerst kennismaken en als het be-
valt, word je ingeschreven bij de betref-
fende activiteit of eventueel sportclub.
Voor meer informatie: zie de website
www.stichtingvtv.nl.

Als laatste sprak Wout Pera, namens het
REC en tevens directeur ZMLK school ‘De
Duinpieper’, over basisschool/middel-
bare school en werk.

School en werk

Je komt op het zogenaamde cluster 3
onderwijs (onderwijs voor kinderen met
een verstandelijke en/of lichamelijke be-
lemmering) via een indicatieprocedure.
Met de beschikking die je dan krijgt kan
je twee kanten op. Of naar een ZMLK
school of naar een reguliere school met
ambulante begeleiding. Als ouders graag
willen dat hun kind met Downsyn-
droom naar de reguliere school ‘om de
hoek’ gaat in verband met een normale
integratie, dan vooral doen, stelt Pera.
Hij refereert aan onderzoek waaruit de
voordelen daarvan blijken. Wel moet je
tijdens de gehele schoolperiode alert blij-
ven of het verblijf op de reguliere school
nog wel de beste optie voor je kind is. Er
kunnen redenen zijn dat het op een ge-
geven moment voor het kind geschikter
is naar het speciaal onderwijs over te
gaan.

Is het kind op het speciaal voortgezet on-
derwijs beland, dan wordt er op een ge-
geven moment een arbeidsinteressetest
gedaan en via een stagecoordinator wor-
den er stages geregeld. Zo kan er eventu-
eel uiteindelijk voor een arbeidsplaats
gezorgd worden, waarbij dan weer een
jobcoach wordt ingeschakeld.

Als afsluiting van het symposium volgde
een korte sketch door Jolanda Goddijn
en Lucién Monfils over de trotse ouders
van een pasgeboren zoon met Downsyn-
droom.

Een mooi jubileumsymposium van

een Dowsyndroom Team dat als extra
aandachtspunt de tiener met Downsyn-
droom heeft. Je zou zeggen een kleine
stap naar de volgende uitdaging: mede
de aanzet geven tot een Downsyndroom
Team voor volwassenen in de regio.
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SDS is het goede doel van
boekenmarkt bij de Rabobank

Een zeer welkom mailtje van
Judith Dunham.Judith schrijft:
‘In mei hield het directoraat
Kennis en Enonomisch Onder-
zoek (KEO) van Rabobank
Nederland (het hoofdkantoor
van de Rabobank in Utrecht)
een boekenverkoop. De op-
brengst van de verkoop zou
naar een goed doel gaan. Een
van de werknemers van KEO
heeft een zoontje met Down-
syndroom. Het goede doel was
dus ook snel gevonden:

de SDS. Posters werden opge-
hangen bij de koffiehoeken
enop hetintranet kwam een
nieuwsbericht. Medewerkers
konden voor minimaal 1euro
een boek meenemen. Meer
doneren was natuurlijk ook
mogelijk. (Op de poster is Roan
te zien, de zoon in kwestie). Er
is gul gekocht en gedoneerd:
in totaal is er € 700,- opge-
haald. Medewerkers van de
Rabobank: bedankt!’

Judith: onze dank ook aan jou!

Overige giften

Naast de bovengenoemde giften mocht de SDS in de afgelopen
maanden nog een aanzienlijk aantal grotere giften ontvangen.
Als altijd is het bijzonder om deze blijken van steun te ontvangen.
Het onderstreept in hoge mate de betrokkenheid van zoveel
mensen bij de SDS. En dat geldt uiteraard ook voor al die mensen
die kleinere donaties doen: zonder deze bijdragen kan de SDS een-
voudig veel minder betekenen voor mensen met Downsyndroom.
Daarom: gulle gevers van al die grotere en kleinere bijdragen:
hartelijk dank!

Een overzicht van alle grotere giften in deze periode:

- Familie Bouw, n.a.v. 50-jarig huwelijk: € 400

« Familie Schmitz: € 1552,60

*H.J.J.M.Janssen e.o.: € 200

« Van Hulten Veterinary, n.a.v. afscheidsreceptie: € 3388

« De Zevende Hemel, sponsoring: €186

« H.A.van der Heijden e.o.: € 850

« Golftoernooi ‘worteldag’ Hagranop: € 920

«J.J.Dunhame.o.:€ 700

+ Sodexo, Capgemini Utrecht, fooienpot ‘De Kiosk’: € 230

» H.AA.M. Martens, n.av. 40-jarig huwelijk: € 600

- ‘De Tapijtkevers’, n.a.v. verjaardag John en Miep: €130

* V..M., n.a.v. 20-jarig jubileum SDS: € 229,50
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Bijzondere gift
van dierenarts

Half mei belde Peter van Hulten, dierenarts van
de Dierenartsen Combinatie Aadal in Heeswijk-
Dinther,de SDS met een uiterst sympathiek be-
richt. Na bijna dertig jaar had hij zijn loopbaan
als dierenarts beéindigd met een receptie voor
cliénten en zakenrelaties. Als cadeautip was

bij de uitnodiging vermeld een donatie aan de
Stichting Downsyndroom.

De receptie was druk bezocht en het bedrag
dat werd opgehaald voor de SDS bedroeg maar
liefst 3388 euro. Peter van Hulten vroeg vriende-
lijk hoe hij het bedrag kon overmaken.

De redactie belde half juli toch nog even terug
om te vragen of Peter van Hulten met deze
genereuze bijdrage wellicht een familielid

met Downsyndroom in gedachten had. Aan

de telefoon kwam zijn echtgenote met het
verbijsterende nieuws dat haar man op 3 juli
was overleden. En nee, Peter had geen familie
met Downsyndroom. ‘Hij had gewoon iets met
mensen met Downsyndroom, daarom was de
SDS het goede doel waar hij iets voor wilde
doen’,aldus mevrouw Van Hulten.

Daar worden we stil van. Peter, we zullen dit
geld goed besteden.

Antwoord op vragen; gewoon helder

U wilt antwoord op al uw vragen en een goed

zakelijk advies. En dat krijgt u bij ons, in duide-
lijke taal. Omdat al onze adviseurs verstand van
zaken hebben. Wij bieden u een breed scala dien-

sten via uw eigen, vaste CONtactpersoon.

Veelzijdige dienstverlening

Natuurlijk gaan wij nooit op uw stoel zitten.
Maar we nemen u wel werk uit handen op
financieel, personeels-, administratief, fiscaal en

organisatorisch gebied.

Direct aanspreekpunt
Met 27 vestigingen is de Jong & Laan sterk
vertegenwoordigd in Noord- en Oost-Nederland.

Kortom, we kennen de regio en spreken uw taal.

Maar er zijn betere redenen om bij ons klant te

worden.

Op maat, op tijd en optimaal
Wij zetten onze kennis graag zo snel mogelijk voor
u in. Misschien hoog tijd om kennis te maken met

ons.

Blankenstein 134, Meppel
Telefoon: 0522-237500
E-mail: meppel@jonglaan.nl
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de Jong & Laan

accountants belastingadviseurs




Luxemburgs symposium over
‘eigenheid’ Downsyndroom

Neurologie en gedrag

Op zaterdag 19 april 2008 hield onze Luxemburgse zusterorganisatie, Triso-
mie21 Létzebuerg, een interessant symposium in het Centre Polyvalent
Gaston Stein in Junglinster. Het ging met name over de neuro-psychologische
aspecten. Er was dan ook een keur aan sprekers uit Europa en zelfs de VS.
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Voorafgaand aan en ook na afloop van het symposium was er een vergade-
ring van het bestuur van de European Down’s Syndrome Association (EDSA).
Zo ging de SDS met een ‘zware delegatie’ onderweg. Een greep uit de tijdens
de lezingen gedane uitspraken. « Marian de Graaf-Posthumus, foto’s David de Graaf

ook in SDS-kringen bekende EDSA-

voorzitter en emeritus-hoogleraar in
de kindergeneeskunde Alberto Rasore,
hoe de EDSA nu in 27 landen lidorgani-
saties heeft. Bijna alle Downsyndroom-
specifieke organisaties in Europa zijn er
inmiddels lid van.In de 21 jaar van haar
bestaan heeft de EDSA zich met name
sterk gemaakt voor de verbetering van
de levensomstandigheden, de eigen-
waarde en het zelf kunnen beschikken
over een zo normaal mogelijk leven van
de betrokkenen. In wetenschappelijke
zin ligt de nadruk op een beter begrip
voor de specificiteit, de eigenheid van
Downsyndroom.

In zijn openingswoord vertelde de

Vergelijking met andere syndromen

Jean Rondal, inmiddels emeritus-hoog-
leraar in de psycholinguistiek aan de
Luikse universiteit, deed veel onderzoek
naar mensen met Downsyndroom in
vergelijking met mensen met andersoor-
tige chromosomale condities, zoals bij-
voorbeeld Fragiele X-, Cri-du-chat-, Pra-
der-Willi- en Williams-syndroom. In dit
blad publiceerden we al regelmatig on-
derzoek van zijn vakgroep, bijvoorbeeld
in het Update-gedeelte van de nummers
28,43 en 53 (allemaal te downloaden via
de SDS-website). Zo weten we inmiddels
dat mensen met Williams-syndroom
eigenlijk een tegenovergestelde zijn van
mensen met Downsyndroom. Ze komen
beter tot spraak, maar in vergelijking
met mensen met Downsyndroom heb-
ben ze een slechter visueel beeld van
hun omgeving. Zo kunnen ze niet een
eenvoudig tekeningetje maken van een
object in hun omgeving waar ze elke dag
langs komen. En in sociaal opzicht func-
tioneren mensen met Downsyndroom
veel beter dan hun tegenhangers met
Williams syndroom.

Mensen met Downsyndroom heb-
ben een veel kleiner werkgeheugen in

Mireille Hinkel, hier op de voorgrond,
organiseerde het symposium

vergelijking met de andere genoemde
groepen. Dat zwakke punt kan opknap-
pendoor van heel jongs af aan het kor-
tetermijngeheugen te trainen. Dat kan!
Bijvoorbeeld door veel korte momenten
op de dag aandacht te vragen voor spel-
letjes waar bij series en reeksen afma-
ken aan de orde is. Of memory spelen
met eerst twee, dan drie, daarna vier en
steeds meer plaatjes. Daarna oefenen
om woorden en cijferreeksen te onthou-
den. Dat wordt altijd zeer gestimuleerd
door ook samen met andere kinderen rit-
mische versjes op te dreunen en later zo
de tafels van vermenigvuldiging te oefe-
nen. Veel kinderen met Downsyndroom
ontwikkelen echter helaas vermijdings-
gedrag (beter: krijgen van hun omgeving
de kans om dat te ontwikkelen) en zet-
ten al hun charmes of juist ongewenst
gedrag in om aan op zich eenvoudige en
leuke taakjes te ontkomen. Het is dan

de kunst om hen toch steeds te (blijven)
motiveren, want uiteindelijk blijkt zo'n
taakje wel degelijk alsnog leuk gevon-
den te worden en is de weerstand de vol-
gende keer sneller doorbroken.

Bij mensen met Downsyndroom blijft
tot ongeveer 50 jaar de spraak goed op
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hetzelfde, eenmaal bereikte niveau.
Daarna zakken spraak zowel als kor-
tetermijngeheugen geleidelijk aan in.
Bijhouden van spraak en geheugen via
goed gedoseerde activiteiten is dan net
zo belangrijk als dat voor gewone oudere
mensen is. Ook spraak selecteren uit al-
lerlei geluiden is moeilijk voor ouderen
met Downsyndroom.

Vrouwen met Downsyndroom komen
beter tot spraak dan mannen. Maar hun
gevoel voor oriéntatie is minder goed.
Dat is althans de breed gedragen indruk.
Er zijn nooit kwantitatieve onderzoeken
naar gedaan.

Downsyndroom niet
helemaal weg te poetsen

Uit Montpellier in Frankrijk sprak
professor Patrice Gardés van de ‘Con-
sultation Spécialisée dans la Trisomie
21" Downsyndroom Team, zouden wij
zeggen. Gardés wees erop hoe de neuro-
logische tekortkomingen van mensen
met Downsyndroom al voor de geboorte
zijn vast te stellen. De neurologische
groei verloopt langzamer en ook het via
de neuronen doorgeven van impulsen
gaat langzamer. De myelineschede daar-
omheen is dunner en daardoor is er ook
sprake van meer chaos en/of overspraak
tussen neuronen onderling. Maar we
weten ook dat hersenen flexibel zijn. De
plasticiteit ervan is zeer groot. Hersenen
maken tot ongeveer de tienerleeftijd
nieuwe cellen bij, op basis van de eraan
gestelde uitdagingen. Maar ook daarna
blijven hersenen goed functioneren op
basis van een uitdagende stimulansrijke
omgeving. Early Intervention en ook alle
latere training en stimulansen dienen
gericht te zijn op de persoonlijke situatie
van iemand. Het moet aansluiten aan en
voortbouwen en variéren op dagelijkse
thema’s. Net zoals wij dat doen voor
onszelf. Wat wij niet interessant vinden
filteren wij er ook uit.



We moeten het opvoeden van een kind
met Downsyndroom niet moeilijker ma-
ken dan het is, vond Gardes. Er moeten
echter wel duidelijke regels zijn waar-
aan een kind zich te houden heeft. Dat
is eigenlijk net als bij ieder ander kind.
Maar zijn wij wel altijd zelf consequent?
Komen ze niet vaak weg met hun on-
gewenste gedrag, waarin wij hen juist
eerst bevestigden door er om te lachen?
Hebben ze met hun vermijdingsgedrag
geen gelijk als wij ze in een strakke en op
snel resultaat gerichte training iets wil-
len leren waarvan zij de lol niet inzien?
Het kind - en later de volwassene - heeft
het meest aan (Early) Intervention in een
context, opdat het aangeleerde en ge-
trainde dagelijks kan worden toegepast
en uitgebouwd. Leerstrategieén hebben
alleen zin als die rekening houden met
het hele wezen van het kind / de mens.
Er moet respect zijn voor het ambitieni-
veau van de mens met Downsyndroom.
Dit kind is niet zozeer gehandicapt, nee:
dit kind heeft Downsyndroom! Dat
verhindert het bereiken van bepaalde
ontwikkelingsniveaus. Het volgt een
eigen patroon van ontwikkeling. Als wij
kijken naar de myelineschedes, die dus
veel dunner zijn, kunnen we met Gardes
het volgende vaststellen. Hij gebruikt
als metafoor elektrische bedradingen
die minder goed geisoleerd zijn. Daar-
door gaan stroompjes gemakkelijker
over van de ene op een andere draad. Zo
gaat dat ook in de hersenen. Neuronen
met beperkte myeline-isolatie zullen
informatie gemakkelijker verliezen via
andere neuronen. Het resultaat is dat
iemand met Downsyndroom zich tracht
te concentreren op binnenkomende
informatie en daar komt dan andere in-
formatie doorheen of er gaat onderweg
informatie verloren. Dat maakt de korte
aandachtsspanne. Dit gegeven maakt
het ‘niet luisteren’ of liever gezegd niet
oppikken van de juiste informatie zo
veel begrijpelijker. Eventueel kan het
kind - mede door dit probleem - zich wil-
len afsluiten en zal het de oortjes bedek-
ken. Ga na wat zinvol is om te leren voor
deze persoon in deze situatie.

Natuurlijk, er zijn steeds meer kinde-
ren, en later volwassenen, die veel meer
kunnen dan vroeger werd verwacht,
vond Gardés. Dat kan dankzij goede,
gerichte begeleiding en training die is
gericht op concentratie en op uitbouwen
van het werkgeheugen in een gestruc-
tureerde één op één situatie zonder
afleiding. Toch valt Downsyndroom niet
helemaal weg te poetsen. Het is inherent
aan het neurologische probleem.

We lokken zelf het
ongewenste gedrag uit!

Vanuit Long Island in de VS kwam
Katherine Feeley, die daar hoogleraar is
aan het Department of Special Education
and Literacy van de plaatselijke univer-

siteit. Ze mocht gelijk twee sessies vullen

en begon met er (weer) op te wijzen dat

bij Downsyndroom een aantal gedrags-
matige kenmerken horen.

- Vermijdingsgedrag, oftewel alle char-
mes inzetten om iets leerzaams te ver-
mijden en

- Koppigheid, die allerlei interacties kan
bederven.

Het is daardoor moeilijker om kinderen
met Downsyndroom tussen ‘gewone’
kinderen te handhaven. Weggestuurd
worden richting speciale circuit is dan
vaak het onvermijdelijke gevolg. Het
is dus van het allergrootste belang dat
er gericht aan aangepast gedrag wordt
gewerkt!

We moeten het niet bij deze vaststel-
ling laten, maar ons afvragen of er ook
onderliggende redenen zijn voor dit
gedrag, stelde Feely. Het kunnen in de
eerste plaats ziektes, verkoudheden,
slecht slapen en andere ongemakken
zijn. Niet verstaan worden, of je niet
kunnen uiten geeft ook veel reden tot
frustraties. Ongewenst gedrag is vaak
heellangzaam en ongemerkt ingeslo-
pen. Maar dat gebeurt altijd in interactie
met de omgeving. We hebben het eerst
leuk gevonden en daardoor werd het be-
vestigd. En/of we hebben het ‘onderweg’
niet gecorrigeerd. Zo kon het kind of de
volwassene langzaamaan het idee ont-
wikkelen dat dit gedrag gewoon mocht,
dat het passend was in die situatie. Vaak
ook was er een periode van ziek zijn of
ziekenhuisopname(n), waardoor we be-
grip hadden voor dat onaangepaste ge-
drag.’Ach,laat het nu maar even’. Maar
zodra het in de richting gaat van bijten,
slaan, duwen, haren trekken, weglopen
en schreeuwen dringt de omvang die
het probleem heeft aangenomen pas tot
de omgeving door, aldus Feely. Dan pas
gaan we, en dan vaak ook nog vrij plotse-
ling, veel aandacht geven aan de proble-
men. En juist die aandacht -hoe negatief
ook (‘je bent stout’, ‘dit mag niet’, door
elkaar schudden, tikken uitdelen, enz.)

- ervaart het kind dan als beloning. Het

staat ineens in de schijnwerpers. We lok-

ken op die manier zelfs het uitbouwen
van het ongewenste gedrag uit!

In die situaties is de beste strategie:
haal het kind / de persoon weg uit die
situatie. Pak het bij de arm, voer het weg
van de plaats van actie. Maak geen oog-
contact, toon geen emoties en zeg niets.
Als een ander kind slachtoffer is van uw
kind, geef dan vooral aandacht aan het
slachtoffer en laat uw kind links liggen.
Betrek het niet bij het troosten en geef
geen lange preken. Dan heeft uw kind
juist weer alle aandacht! Zet het kind
zonder commentaar in de buggy of de
box en geef het daar enige tijd ‘time-out’.
Dat moet echter wel een afzienbare pe-
riode zijn. Kijk dus goed op uw horloge.
Zoek intussen naar mogelijkheden om
iets te gaan doen. Zoek boekjes en spel-

56 « Down+Up 83

letjes enlaat het kind na die tijd een
keuze maken. Geef aandacht aan je kind
tijdens het spel of spelen.

Spelen en het gebruik van speelgoed
moet natuurlijk ook aangeleerd worden.
Een goed Early Interventionprogramma
als Kleine Stapjes biedt daarin veel aan-
knopingspunten. Maar zoals hiervoor al
beschreven: de aandachtsspanne is maar
kort. Houd dus de interacties kort. Steeds
iets voordoen, ondersteunen bij het na-
doen, soms met fysieke hulp, later alleen
nog maar verbaal en dan steeds compli-
menteren. Dat is de beloning.

U hoeft niet steeds met uw kind mee te
spelen, maar het is wel belangrijk dat u
op het moment dat uw kind leuk speelt,
kort positieve aandacht geeft. Dat hoeft
vaak niet meer te zijn dan kort com-
mentaar. Bijvoorbeeld zoiets als: ‘dat is
mooi’,‘wat een hoge toren’, ‘wat ben je
lekker bezig’, ‘dag poppie, gaat-ie goed?’
Zo werkt u van het ene naar het andere
aandachtsmoment toe. Veel iets oudere
kinderen vinden het heerlijk om iets
te ‘verdienen’. Stel daarvoor een soort
‘fiches’-systeem in. Deel stempeltjes uit
in combinatie met uw complimentjes
(leg uit waarvoor!), bijvoorbeeld op de
pols. Maak van die stempels een in de
loop van de dag bij elkaar verdiende
armband van die dag. Of zet de stempels
of plaatje op een soort diploma dat u
op het clipbord op een goed zichtbare
plaats bevestigt. Laat het kind genieten
van deze positieve interacties met u, met
oudere ‘brusjes’ die u natuurlijk moet in-
strueren en deelgenoot moet maken van
dit proces van het ombuigen van een
neerwaartse, negatieve spiraal in een po-
sitieve, opwaartse spiraal. Ga er niet van-
uit dat kinderen met Downsyndroom
zulke goede imitatoren zijn. Dat is een
hardnekkige misvatting! Jonge kinderen
met Downsyndroom moet juist heel
bewust geleerd worden om gedrag van u
en de omgeving te kopiéren. Het kind zal
zo leren hoe het op een positieve manier
aandacht kan trekken. Kinderen met
Downsyndroom overkomt veel meer
onverwacht, omdat ze uit subtiele hints
niet altijd opvangen wat de bedoeling
is. Maak oogcontact en zeg duidelijk wat
voor activiteit er zo dadelijk gaat gebeu-
ren. Kinderen met Downsyndroom krij-
gen dan de tijd om er zich op in te stellen.
Dat voorkomt veel koppig gedrag.

Ook een veel voorkomend probleem is
het wegloopgedrag van kinderen met
Downsyndroom. Daar blijven ze nogal
eens langer in hangen dan ‘gewone’ kin-
deren. U kunt dat trouwens wel positief
beinvloeden door te oefenen op extra
moeilijke locaties waar dit veel voor-
komt, bijvoorbeeld bij het inkopen doen
in de supermarkt. Ga ook eens winkelen
als u geen heel lange boodschappenlijst
hebt. Of plaats op uw lijst juist die zaken
waar uw kind blij van wordt. Ga naar uw
bekende adres en geef uw kind opdrach-



ten om voor u de pasta te zoeken en de
toetjes, de koekjes, het sap, de chips,

enz. Volg uw kind en help het zoeken.
Maak er een spel van. Haal jij voor mij de
broodjes? Ga maar eens zoeken. Ik ben
heel benieuwd of jij het weet. Juist wan-
neer uiets meer de tijd neemt, kunt u
goed oefenen in het bij u weglopen met
een opdracht en keurig weer terugkeren.

Ongewenst gedrag op
wat latere leeftijd

Laten we maar beginnen met een
heikel punt: uitdagend gedrag van vol-
wassenen met Downsyndroom. Veel on-
gewenst gedrag gaat daar over het pro-
bleem dat mensen aandacht vragen door
zich op de meest ongelegen momenten
te presenteren met hun seksualiteit. Jon-
gens blijken nog al eens te masturberen
op plaatsen waar dat volstrekt ongepast
is. Meisjes en ook jongens dringen zich
met hun knuffelgedrag op aan relatief
wildvreemde mensen. Daardoor zijn ze
dan natuurlijk enorm kwetsbaar voor
misbruik. Jongeren met Downsyndroom
zijn mentaal naiever en hebben vaak
niet goed opgepikt wat gepast gedrag is
op dit terrein. Ook hier is het zaak hen
goed duidelijk te maken ‘hoe het hoort’.
Licht uw kind / pupil goed voor. Wijs
erop dat seksualiteit niet vies is, maar
wel privé. Maak uw kind duidelijk dat
andere mensen ook wel eens met zich-
zelf vrijen en daarvan genieten, maar
dat ze daar haast nooit met iemand over
praten! Geef uw kind de gelegenheid
zich terug te trekken als het daar behoef-

.
- Eendeel van de SDS-delegatie: Marian-en
- Erik de Graaf en voorzitter Marja Hodes

te aan heeft en leer het dat ‘het’ dan wel
mag. En dan niet vergeten af te spreken
/ aan te leren wanneer ‘het’ ook maar
weer eens over moet zijn. Eventueel kan
daarbij een timer of een zandloper goede
diensten bewijzen.

Ook ten opzichte van al te uitbundig en
opdringerig knuffelgedrag helpt maar
één remedie: voed de omgeving op hier
niet zo ontzettend bevestigend op te rea-
geren! De samenleving schijnt maar één
stereotiep extra goed ingeprent te heb-
ben: ‘ze zijn zo lief en zo aanhankelijk’.
Vrijwel iedereen in de omgeving beves-
tigt uw kind / pupil in dit hardnekkige,
ongewenste gedrag. Eigenlijk doet het
kind hier perfect wat we zo nastreven
bij het aanleren van goed aangepast
gedrag: bevestiging zoeken van de om-
geving. Maar eenmaal aangeleerd valt
het dan ook niet mee om dit geknuffel
eruit te krijgen. Wijs uw kind erop dat
anderen dit ook niet met elke vreemde
doen. Leer uw kind via de techniek van
de vriendencirkel wie er tot de intieme
familie- en vriendenkring behoren, met
wie er wel geknuffeld mag worden als
beide partijen daar behoefte aan heb-
ben, bijvoorbeeld bij welkom of afscheid,
maar dan ook niet vaker. Zo kun je even-
goed goede vrienden zijn.

Volwassenen met Downsyndroom met
ongewenst gedrag zitten daar vaak al
jaren in gevangen. Door steeds opnieuw
de bevestiging van de buitenwereld te
krijgen dat hier opdrachten mee verme-
den kunnen worden en eisen niet langer
worden gesteld, hebben ze het gedrag
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verder ontwikkeld en zijn er zelf in gaan
geloven.

Er moet een positief plan ontwikkeld
worden op basis van de ervaringen met
deze persoon. Naast het algemene beeld
van faalangst kan er tenslotte ook hier
sprake zijn van onderliggende proble-
men met gezondheid. Denk aan slaap-
apneu of geen goede voedingstoestand
(bijvoorbeeld als gevolg van coeliakie).
En hoe staat het met de schildklier? Zelfs
basale problemen met het gehoor en het
gezichtsvermogen worden vaak over het
hoofd gezien. Geef tijdens onderzoek
steeds goed inzicht in waar u naar zoekt.
Geef de persoon in kwestie steeds com-
plimenten voor elk onderzoek en vier sa-
men de positieve uitkomst. Joh! Je bent
hartstikke gezond!’ Kondig steeds goed
aan wat de volgende stap is. Dan gaan
we werken aan de vaardigheden die we
tot voor kort vermeden. Ook daar bieden
we weer keuzemogelijkheden. ‘Wat wil
je nu het eerste leren?’ Het gaat eigenlijk
niet anders in zijn werk dan bij jonge
kinderen die hiervoor al werden bespro-
ken.In kleine stapjes, met veel korte
interacties met u of met de begeleider
als beloning. Fiches of voor volwassenen
high five’s, en duidelijke consequenties.
Als dit af is, mag dat. Bouw veel korte
pauzes in. Denk aan die korte aandachts-
spanne! U leert uw pupil ook technieken
aan die hem/haar door de zure appel
heen doen bijten. Zoals: ‘Als ik dit saaie
werkje doe mag ik toch wel een fijn mu-
ziekje in mijn i-Pod luisteren? Dat kan
ik zelfs tegelijk!’ Of: Tk beloof mezelf
dat ik hierna iets leuks ga doen. Ik heb
zo een lekkere cappuccino verdiend als
ik dit klaar heb. Tussendoor meldt u uw
kind / pupil dat het goed gaat en bijna
klaar is. Geef positieve feedback. Wij
‘zogenaamd gewone’ volwassen mensen
geven elkaar ook high five’s, letterlijk
en figuurlijk. Eigenlijk zitten wij niet zo
veel anders in elkaar. Ook wij worstelen
onszelf door het vele strijkwerk heen,
luisterend naar of meezingend met onze
favoriete cd’s en beloven onszelf een be-
loning als het klaar is, een kop koffie, een
biertje of een borrel. Bij het begeleiden
van volwassen mensen met ongewenst
gedrag moet u zich steeds afvragen: hoe
zou ik mezelf over een vervelend werkje
heen tillen? Wat zou ik doen als ik dit
echt niet wilde? Zou ik niet ook kronke-
len en draaien, net zo lang tot ik er on-
deruit kon? In dat kader is het ook heel
belangrijk om erachter te komen wat
deze moeilijk communicerende persoon
nu eigenlijk drijft. Wat zou hij/zij nu echt
zelf wel willen? Kunnen we activiteiten
ontplooien die dat beter aan het licht
brengen? Pas als we dat weten en aan
die droom werken zullen we echte kwa-
liteit van leven creéren, besloot Feely.
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Boeken om over te spreken ...

Deze keer recenties van enkele boeken die zijn gelezen
door Doort Matthes en zoon Lucas. Daarnaast een han-
dig boekje over zindelijkheidstraining, samen met een
artikel over hetzelfde onderwerp. Vraag het boekje aan!
- redactie Manja van Oudenallen

Lucas blij met Wik,

Aap en Kip

ven voorstellen. Dit is Lucas
E Matthes hij is geboren op 19 mei

2001. Lucas is nu dus zeven jaar.
Hij zit nu nog op een gewone school in
een gewone kleuterklas bij een super
juf. Maar binnenkort gaat Lucas toch
van school veranderen; daarover mis-
schien een andere keer meer. Lucas doet
het goed en leest dus ook al enigszins.
Al heeft hij daar niet altijd evenveel zin
in. Het kost hem namelijk nogal wat
moeite.

Lezen hebben wij hem geleerd volgens
de methode ‘lezen moet je doen’ van
Trijntje de Wit-Gosker. De verhalen die
hier bij de letters worden gegeven zijn
nogal saai en niet zo op kleine kinderen
gericht, vind ik. Wij zoeken dus altijd
naar leuke uitdagingen ernaast of erbij.
Zo hebben wij uit de boekenrubriek van
Down+Up nu twee keer iets besteld en ik
wil nu iets over de ervaringen daarmee
vertellen.

Wat hoort bij wat?

Als eerste kregen wij ‘Mijn eerste Van
Dale / Luisterwoordenboek’. Los van het
feit dat de cd op een lastige manier in
het boek zat geplakt, was het voor Lucas
erg moeilijk te volgen welk liedje bij
welk plaatje en verhaaltje hoort. Dus
moest er toch weer iemand helemaal
meedoen. En van de stem en de muziek
waren onze muzikale dochter en ik ook
niet zo gecharmeerd. Al deze bevindin-
gen zijn natuurlijk hoogst persoonlijk.
Maar voor ons was deze uitgave geen
aanrader.

Wel vinden wij het gewone ‘Mijn eerste
Van Dale Voorleeswoordenboek’ leuk.
Lucas kiest dan een plaatje en ik lees de
tekst voor.

Als tweede hebben wij gekeken naar
de kleuter samenleesboekjes van Maria
van Eeden.

Deze boekjes zijn al eerder uitgegeven
in de serie schatgravertjes in 1997, ook
door Zwijsen.

Voor Lucas zijn dit heerlijke boekjes.
Op de ene bladzijde staat een verhaaltje

Samenleesboekjes zijn heerlijk voor Lucas

en op de andere bladzijde twee losse
woordjes. Precies genoeg voor Lucas. Het
bovenste woord wordt aldoor herhaald,
waardoor een bepaalde letter extra geoe-
fend wordt. Het andere woord gaat over
het verhaaltje wat volgt op de volgende
bladzijde. Hij weet dan dus al wat er
komen gaat. Of hij zijn woordjes goed ge-
lezen heeft, kan hij zien aan de plaatjes
ernaast. Soms wil Lucas laten horen hoe
goed hij kan lezen en verzint dan zelf
naast de woordjes het verhaal.

Wat ons betreft dus echte aanraders,
deze serie. Wij hebben inmiddels naast
Wik en Aap ook Kip, Muis en Ei.

Wat ons betreft veel leesplezier en wel-
licht tot binnenkort.

» Doort Matthes
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Mijn eerste Van Dale
Voorleeswoordenboek
ISBN 978 906648 0896

Prijs: € 21,95

www.yandale.nl

Mijn eerste Van Dale
Luisterwoordenboek
ISBN 978 906648 0902
Prijs:€14,95
www.yandale.nl

Het boek van WIK

Maria van Eeden en Daniélle Schothorst
ISBN 978 9027673770

Prijs: € 4,95

Uitgeverij Zwijsen, Tilburg



Hannie Buiper & Dagmar Stam

De ecend op
. depot

Leopald

‘De eend op de pot’

Nannie Kuiper en Dagmar Stam staan
bekend als een goed duo voor het schrij-
ven van kinderboeken. Dit deel van De
eend op de pot is een prachtig deeltje in
een lange reeks boekjes. Voor velen van
uis het vast een oude bekende. Ik wil u
vragen om dit boekje bij ons op te vra-
gen ter recensie, uw ervaringen op het
gebied van zindelijkheidstraining op te
schrijven en te mailen naar redactie@
downsyndroom.nl. Een mooie foto erbij
is wel het allerleukst. U kunt daarna het
boekje houden. N.B.Lees ook het artikel
over zindelijkheidstraining hiernaast.

Uitgever Leopold is zo vriendelijk ge-
weest maar liefst vier deeltjes op te stu-
ren dus wij kunnen evenzoveel kinderen
blij maken.

De eend op de pot

Nannie Kuiper

Illustraties: Dagmar Stam

ISBN 978-90-258-4419-6

Prijs: €13,50

Uitgeverij Leopold, www.leopold.nl

Zindelijk worden,
hoe doe je dat?

Zindelijkheidstraining vereist geduld, veel geduld. Maar met
een beetje regelmaat in de oefeningen is veel te winnen.

« Manja van Oudenallen

Weggooiluiers

Met de luiers van deze tijd, de vele
broekjes die aanvoelen als een onder-
broek, is het voor een kind nauwelijks
interessant om zindelijk te worden. Ook
als deze luiers doordrenkt zijn, blijft het
warm en comfortabel aanvoelen. Dat is
een nadeel van de weggooiluier. Boven-
dien hoeven de ouders niet meer einde-
loos wasmachines vol te stoppen met
luiers, dus de noodzaak bij de ouders om
zindelijkheid te trainen is ook iets min-
der. Met de ouderwetse katoenen luiers
worden je billen koud, voelt de luier
zwaar en ongemakkelijk. Toch is een zin-
delijkheidstraining aan te bevelen.

Leeftijd

Je kunt beginnen op een leeftijd tussen
de twee en drie jaar, als het kind de be-
heersing gaat krijgen over de sluitspier
van blaas en darmen. Het zenuwstelsel
moet voldoende ontwikkeld zijn en de
spieren sterk genoeg. Ook moet het kind
goed kunnen zitten, eventueel met een
steuntje.

Met een kindje met Downsyndroom is
zindelijkheidstraining in principe niet
anders, mits er geen medische proble-
matiek in het spel is. Dat moet uiteraard
eerst worden uitgezocht, als daar aan-
wijzingen voor zijn.

De zindelijkheidstraining is een punt
waar ouders aandacht aan kunnen be-
steden, zeker wanneer je bedenkt dat
het een eis kan zijn van een basisschool
waar je kind aangemeld gaat worden.
Of dit een eerlijke eis is? Ik denk het van
niet, maar toch...

Zaak is wel dat je vroeg moet beginnen
omdat ook deze weg nu eenmaal, gemid-
deld genomen, langer zal zijn dan bij
andere kinderen.

Kansen

Op zoek dus naar de kansen die het pro-
ces tot een goed einde brengen.

Koop een potje waar het kind goed op
kan zitten. Ook voor op het toilet zijn
zittingen te koop die voor het kind pret-
tig zijn. Met een trapje en al kan zo'n
we-bril-verkleiner een uitkomst bieden.
Voordeel van een pot is natuurlijk dat de
resultaten samen te bewonderen zijn in
die pot! Op de wc is het maar saaidat je
er weinig van terugziet. ‘Waar heb ik het
dan voor gedaan?’ zal uw kind denken.
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Het op de pot zitten: maak de sessies
niet te lang, ga er rustig naast zitten met
een doeltreffend boekje. En prijs uw kind
bij ieder drupje. Belonen is de sleutel tot
het leren van vele vaardigheden.

Zorg ervoor dat u het kind zeer geregeld
en min of meer op vaste tijden op het
potje zet. Na enige tijd komt u er achter,
maar ook uw kind, hoe het ritme onge-
veer is. Uit bed, na het drinken van 10
uur, voor het eten, een half uur na het
eten, om 15 uur, weer voor het eten en
voor het naar bed gaan. Dit zijn zeker ge-
middelden. Het zal jaren kunnen vergen
voordat uw kind zelf iets gaat aangeven.
Zolang u de tijden van op de pot of wc
gaan regelt, is uw kind ‘klokzindelijk’.
Even waardevol als gewoon zindelijk,
want uw kind draagt geen luier meer en
hoeft derhalve niet meer verschoond te
worden.

En, ‘last but not least’, laat uw kind
meegaan als uzelf naar het toilet gaat,
dat is een ontdekking voor sommige
kinderen, net zoals ze op een gegeven
moment ontdekken dat veel kinderen op
de peuterspeelzaal ook naar de wc gaan.
Goed voorbeeld doet goed volgen!

Het zal duidelijk zijn dat de zomer vaak
handiger is. Lekker in de blote billen
buiten laten lopen, zo ontdekt een kind
wat er gebeurt. Maar ook in de kerstva-
kantie is het goed te doen met slechts
een maillot aan. Zo is ook menig laatste
stapje naar de zindelijkheid genomen.
Ach, er zullen heus vele zomers en
kerstvakanties overheen gaan! Maar, de
aanhouder wint en ik ben zeer benieuwd
naar uw ervaringen. Wie weet komt uw
verhaal in aanmerking voor plaatsing in
Down+Up. Lees hiernaast hoe u een gra-
tis recensie-exemplaar kunt krijgen van
‘De eend op de pot’.
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Om verder te lezen:

D+U 64, winter 2003, ‘Samen op de pot:
ja, gezellig!’ Marian de Graaf-Posthumus;

D+U 64, winter 2003, ‘Medische oor-
zaken van niet zindelijk worden’, Roel
Borstlap, kinderarts n.p.;

Early Intervention programma Kleine
Stapjes boek 7, Persoonlijke en Sociale
Vaardigheden, hoofdstuk 4, PS.D Zinde-
lijkheidstraining. Te bestellen via www.
downsyndroom.nl/cms/publish/con-
tent/showpage.asp?themeid=18 . Web-
shop bestelcode KSB.



Van november 2007 tot en mei 2008
was Nelie Janssen samen met haar
man Sieb in Kenia om daar vrijwil-
ligerswerk te doen. Samen met col-
lega-vrijwilligster Lucy Kiura en de
in dit werk ervaren Bernard Thairu
hield Nelie zich bezig met het opzet-
ten van een trainingscentrum voor
(jong) volwassenen met een verstan-
delijke belemmering. De reden voor
het opzetten van dit centrum wil zij
graag met de lezers van Down+Up
delen. « Nelie Janssen, Leeuwarden

ensen in Kenia met een
verstandelijke belemmering
zoals Downsyndroom worden

hun leven lang met veel moeilijkheden
geconfronteerd. De houding en reacties
van familieleden en mensen in hun
omgeving heeft erg veel invloed in de
ontwikkeling van iemand met Down-
syndroom. Veel familieleden en mensen
in hun omgeving leven vaak in armoe-
dige omstandigheden, zijn analfabeet of

leven in gewelddadige omstandigheden.

Dit zorgt ervoor dat het juist omgaan
met gehandicapten bemoeilijkt wordt.
Veel Kenianen zien mensen met Down-
syndroom nog steeds als een vervloe-
king of hekserij. Tot nu toe is er nog niet
veel gedaan om dit idee uit de weg te
helpen. Veel families in Kenia verstop-
pen hun kinderen met een handicap,
omdat ze zich voor hen schamen of wan-
hopig zijn. Ze worden vaak opgesloten
in de huizen en - zoals de Kenya Society
for Mentally Handicapped en de Down
Syndrome Society of Kenya heeft gerap-
porteerd - worden soms zelfs in kooien
opgesloten. In plaats van dat er positief
omgegaan wordt met deze mensen,
worden ze vanaf hun geboorte vaak ge-
confronteerd met negatieve houdingen
vanuit hun omgeving. Dit kan zich uiten
in mishandeling, afwijzing en isolatie
van mensen met Downsyndroom. Van-
wege deze manier van omgang door de
omgeving bestaat er een kans dat ook de
familie geisoleerd raakt en status ver-
liest in hun gemeenschap.

Ouders die een kind hebben met
Downsyndroom voelen zich soms over-
mand door gevoelens van angst en ver-
driet. Ze hebben moeite om hun kind op
de juiste manier te behandelen en op te
voeden. Deze ouders moeten weten dat
het niet erg is om een kind met Down-
syndroom te hebben en moeten hierin
gerustgesteld worden.

In Kenia leven ongeveer 2,9 miljoen
mensen met een verstandelijke belem-
mering. Hiervan gaan er 23.000 naar

Marianne Center

Nieuw trainingscentrum
voor jong-volwassenen
met Downsyndroom

in Kenia

een van de speciale afdelingen binnen
een basisschool. De andere 38 privéscho-
len of opvangtehuizen bieden slechts
plaats voor 440 personen. Een van de
grootste tekortkomingen in het huidige
educatieve systeem in Kenia is dat (jong)
volwassenen met Downsyndroom te
oud zijn om naar een basisschool te
gaan, maar vanwege hun niveau niet
naar een voortgezet onderwijs kunnen.
Op dit moment zijn er 734 basisscholen
in Kenia met een speciale afdeling voor
kinderen met Downsyndroom tot de
leeftijd van ongeveer 16 jaar. Na de basis-
school is er voor deze kinderen geen an-
dere school om heen te gaan, en zijn ze
gedwongen om weer thuis te zitten. Met
alle gevolgen van dien.

Marianne Center

Een trainingscentrum voor deze groep
(jong) volwassen geeft een oplossing
voor de problematiek rondom Downsyn-
droom en geeft hen en hun familie weer
hoop voor een betere toekomst. Met zo'n
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centrum hebben we nu
een begin gemaakt. Sa-
men met mijn NGO-colle-
ga Lucy Kiura en Bernard
Thairu, die al jaren erva-
ring heeft met dit soort
projecten, hopen we de
deuren van het ‘Marianne
Center’ komende januari
te kunnen openen.

Het Marianne Center
is een stichting die op
4 april 2008 is geregi-
streerd. De stichting is
vernoemd naar mijn
schoonzus, die Downsyn-
droom heeft.

Het centrum in Nairobi
zal zich focussen op men-
sen met een verstande-
lijke belemmering in de
leeftijd van 16 tot 50 jaar.
Onze visie is verstande-
lijk gehandicapten terug
te plaatsen in de maat-
schappij en de Kenianen
bewust te maken van de
potenties van verstande-
lijk gehandicapten.

We gaan de studenten
trainen in de basisdingen van het leven,
zoals persoonlijke hygiéne, huishoude-
lijke taken, tuinieren, koken en we gaan
ze trainen in het verbeteren van hun
persoonlijke kwaliteiten als schilderen,
houtwerken, mandenvlechten, etc. Op
deze manier worden ze minder afhanke-
lijk en kunnen zelfs met deze activiteiten
geld gaan verdienen. Met dit alles wil-
len we bereiken dat er meer aandacht
is voor verstandelijk gehandicapten in
Kenia en dat zij geaccepteerd worden en
een plaats krijgen in de maatschappij.

Als u ook een bijdrage wilt leveren kan
dit door deze te storten op 48 4737 414
t.nv. Stichting Na Maono te Veldhoven,
onder vermelding van Marianne center.

Alvast heel hartelijk bedankt hiervoor!

Als u meer informatie over het project
wilt lezen, kunt u naar onze website
gaan: www.mariannecenter.org



NRC verlaagt zich met
gebruik van m-woord

Komt daar nu nooit een einde aan? Het is toch
werkelijk tenenkrommend dat een zichzelf zeer
serieus nemend instituut als NRC Handelsblad
het bestaat om boven een artikel de kop te
plaatsen ‘Mongolen en slapstick?’ Olga van
Ditzhuijzen durft in het artikel ook werkelijk

te typen:‘Op het tweede gezicht schrikken we
toch een beetje: het is een mongool, en iedereen
lacht hem uit’

(We lezen dit op http://weblogs3.nrc.nl/low-
lands/2008/08/17/mongolen-en-slapstick/,
gedateerd op 17 augustus en gevonden dankzij
de onvolprezen ‘alert’-functie van Google. Altijd
handig als je de kranten niet iedere dag van voor
tot achter kunt spellen.)

Olga schreef over een optreden van theater-
groep Maatwerk, een theatergroep met acteurs
die een verstandelijke belemmering hebben.
Het artikeltje is verder qua toonzetting niet ver-
keerd.Olga plaatst het m-woord nog enigszins
in perspectief en gebruikt ook het woord Down-
syndroom. Maar het is veelzeggend dat bij een
medium als dit nog steeds niet het besef leeft
dat dit niet kan. Het NRC Handelsblad, dat ove-
rigens al enige tijd opvallend weinig aandacht
besteedt aan nieuws rond Downsyndroom. Wat
is er aan de hand bij die krant?

Pluim(pje) voor lkea

Nee, dan doen ze het bij Ikea toch wat beter.
Daar ging een duidelijk niet goed geinstrueerde
medewerkster van het filiaal in Eindhoven deze
zomer flink in de fout. Thom, een prima functi-
onerend tienjarig kereltje met Downsyndroom,
werd tot verbijstering van zijn moeder gewei-
gerd in de ballenbak.‘Daar zijn we niet voor
opgeleid, en daarom mag hij er niet in’, kreeg ze
te horen.

De moeder van Thom heeft het Zweedse
meubelbedrijf vervolgens in een schrijven
duidelijk gemaakt dat zij zo’'n kwetsende en
discriminerende ervaring nog niet eerder had
meegemaakt.

Ikea-manager Jan van Ommeren vond ook

dat zijn medewerkster duidelijk de plank had
misgeslagen. Hij belde met Thoms moeder om
excuses aan te bieden en te verklaren dat hier
intern ook zeker iets mee zou worden gedaan.
En hij vroeg om een informatiefolder over
Downsyndroom.

Een week later kreeg de SDS een mailtje van
Van Ommeren. Hij erkende hierin dat niet alle
medewekers wisten hoe ze moesten omgaan
met kinderen met Downsyndroom. En hij vroeg
om ‘30 tot 50’ informatiefolders om onder zijn
medewerkers te verspreiden.‘Dan kunnen ze
zich inlezen en de kinderen de juiste aandacht
geven die ze verdienen!

Kijk, dat is toch een heel positief geluid.

Spaanse Tourwinnaar met een warm hart

Tourwinnaar Carlos Sastre is
een sympathieke verschijning
in het peloton. Maar niet
alleen daar. De Spanjaard is

Downsyndroom brugklas op reguliere school,

is dat nu positief of niet?

Het Vechtdal College in Dedemsvaart begint
dit schooljaar met een belangrijk nieuwtje: een
VMBO-klas voor kinderen met Downsyndroom.
‘Dit is heel bijzonder, ook in landelijk opzicht’,
meent vestigingsleider Jan Riphagen. De school
heeft hiervoor ook nieuwe docenten aangetrok-
ken.

Het streven is om acht kinderen met Down-
syndroom les te laten volgen in Dedemsvaart.
Twaalf wordt als maximum genoemd. ‘Wij
moeten het zelf ook nog leren, want het is een
proef’, zegt directeur vmbo Wim Boersma. Het
Vechtdal College begint de klas op verzoek van
een aantal ouders. Het is een logisch vervolg
voor de kinderen, die nu ook reguliere basis-
scholen bezoeken. Ze worden in Dedemsvaart
begeleid en kunnen zich verder ontwikkelen.

Protest tegen film
Tropic Thunder

De film Tropic Thunder van Ben Stiller, die half
augustus in de Verenigde Staten in premiere
ging, heeft heftige reacties opgeroepen van tien
Amerikaanse gehandicaptenorganisaties. Vol-
gens hen is de film zeer kwetsend voor mensen
met een verstandelijke belemmering. Onder

de protesterende organisaties is het National
Down Syndrome Congress.

De film, waarin Ben Stiller zelf de hoofdrol
speelt, zou mensen met een verstandelijke
belemmering belachelijk maken. Ook valt bij
herhaling het woord ‘retard’, wat te vertalen is
als‘mongool’.

Volgens het productiebedrijf DreamWorks be-
grijpen de critici de film niet. Tropic Thunder zou
niet de spot met gehandicapten willen drijven,
maar juist willen ageren tegen acteurs die graag
willen scoren met een rol als gehandicapte.
Tropic Thunder is een satire waarin een acteur
als ‘Simple Jack’ een Oscar hoopt te winnen.

Als er ondanks alles nog lezers zijn die de film
willen zien: ze zijn gewaarschuwd.
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een sportman met een warm
hart. Zo heeft hij een speciale
fanclub in Belgié, waar hij het
Kinder Kankerfonds finan-

cieel ondersteunt. En vanuit
zijn woonplaats El Barraco
ondersteunt hij een fonds voor
kinderen met Downsyndroom
in Spanje: de Avila Down’s
Syndrome Association.

Dit fonds wordt overigens ook
gesteund door een andere
Spaanse sportheld, doelman
Iker Casilias van Real Madrid,
en enkele andere Spaanse
prominenten.

Bijgaande foto vonden we op
www.carlossastre.com . Carlos
vindt het vast wel goed dat we
deze prachtige foto hier laten
zien. Carlos en Iker: geweldig!

OGS

(D889 4oy Pa) )ggi,

Daarmee voldoet de school ook aan een van de
eigen missies: medewerkers en leerlingen de
kans te geven hun talent te laten groeien en

een plek van betekenis te geven. Naast de pilot
in Dedemsvaart heeft het Vechtdal College in
Hardenberg een kleine klas voor hoogbegaafde
leerlingen.

Het klinkt allemaal mooi, maar de vraag is uiter-
aard wel of de leerlingen in zo’n speciale klas
niet onwillekeurig als een speciale, aparte groep
worden beschouwd. Met andere woorden: gaat
het beeld van inclusie niet verloren?

Positief is wellicht wel dat de kinderen in een
regulier programma toch standaard begeleiding
‘op maat’krijgen. Kortom, als proef is het best
de moeite waard om te kijken hoe dit uitpakt.
Wordt vervolgd.

Oei oei, de cliénten
geven antwoord

De zorgorganisatie Vilans is verantwoordelijk
voor de uitvoering van het kwaliteitspro-
gramma Zorg voor Beter. Daarbij hoort ook het
‘verbetertraject’ Bijzonder Smakelijk! In een
persbericht werd eind juli melding gemaakt van
het feit dat de zorg rond eten en drinken voor
cliénten in de verstandelijk gehandicaptensec-
tor sterk is verbeterd. Prachtig. Prima gedaan.
Maar deze rubriek is er ook voor milde kritiek. En
het gaat daarbij soms om ogenschijnlijke klei-
nigheden. Zo blijkt dat het succes van ‘Bijzonder
smakelijk’ in hoge mate te danken is aan het
feit dat er meer met de cliénten en hun achter-
ban‘in dialoog’is gegaan. In goed Nederlands:
de mensen is gewoon eens gevraagd wat ze van
het eten vonden en wat er beter kon. Vervolgens
zijn hun reacties verwerkt.

Uit de triomfantelijke toon van het persbericht
lees je in dure bewoordingen wat er allemaal
beter is. Maar er klinkt ook bijna hoorbaar
verbazing in door dat de cliénten zulke respons
gaven. Goh, dat is me wat. Vraag je die mensen
eens iets,en dan geven ze nog antwoord ook!



Boeken, dvd’s, video’s en cd-roms

Uw bestellingen worden
verwerkt op het landelijke
bureau in Meppel.Om

de bestellingen zo snel
mogelijk af te kunnen
handelen (wij streven er
naar dit binnen een week
te doen) verzoeken wij u
vriendelijk om volgens
onderstaande bestelpro-
cedure uw bestelling aan
televeren.

het syndroom van Down

Zo bestellen:

1) Reken aan de hand van
de genoemde prijzen

het totaalbedrag van uw
bestelling uit. Let op:
donateurs mogen 20 %
korting toepassen!
Vermeld in dat geval ook
uw donateursnummer bij
uw bestelling.

2) Maak het totaalbedrag
over op giro 16517 23 t.n.v.
de SDS te Meppel. Vermeld
bij de betaling de juiste
bestelcodes en uw adres
voor aflevering, zodat wij
de bestelling compleet
kunnen verwerken.

N.B. U kunt ook bestellen
via de webshop. Zie
www.downsyndroom.nl

Nieuwe prijzen vanaf
1september 2007.

Prijswijzigingen voorbehouden

TITEL

Settling Down. Een film op dvd over jongvolwassenen met Downsyndroom

op weg naar zelfstandig wonen en leven

Mirte. Een film op dvd over Mirte de Graaf, die in haar korte leven heeft laten zien
over welke mogelijkheden mensen met Downsyndroom beschikken

Over de grenzen van integratie

Kleine stapjes, grote sprong, video over Early Intervention

Kleine stapjes, grote sprong, idem, op dvd

Leren lezen om te leren praten, Nederlandse cd-rom vol praktische suggesties

om kinderen vroegtijdig te leren lezen

Liefde op het tweede gezicht, Nederlandse video over een portret van drie gezinnen
met een kind met Downsyndroom

Liefde op het tweede gezicht,idem, op dvd

Down Ahead!, video over integratie van leerlingen met Downsyndroom

in het reguliere vervolgonderwijs

Down Ahead!, idem, op dvd

Leren samen leven, brochure met 101 tips voor het bevorderen van de sociale integratie
van kinderen met Downsyndroom

Een wereld van verschil, D+U-Special: Interventies gericht op de sociale integratie
van basisschoolleerlingen met Downsyndroom

Het syndroom van Down, cd-rom bedoeld voor beeldvorming

Get Down on it, Nederlandse video over mensen met Downsyndroom aan het werk
Get Down on it,idem, op dvd

Down-syndroom, uitgebreide, wetenschappelijke Nederlandstalige beschrijving, 35 blzn.
Down to earth (Nederlandse video over onderwijsintegratie, 26 min.)

Medische aspecten van Downsyndroom

Borstvoeding geven aan een baby met het syndroom van Down

(uitgave La Léche League) 20 blzn.

Voeding en verzorging van jonge kinderen met Down syndroom, 8 blzn.

Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling

van kinderen met Down’s syndroom, 66 blzn.

Fysiotherapie voor baby’s (Nederlandstalige video, 25 min)

Kleine Stapjes, Early Intervention-programma (‘vroeghulp’),

ringband met ca. 600 blzn. (uitgave V+V Producties)

Kleine Stapjes, supplement schoolse vaardigheden, Early Intervention-programma
(leren lezen, tellen en cijfers, tekenen en voorbereiding op het schrijven),

ca. 150 blzn. (uitgave V+V Producties)

Kleine Stapjes, instructie-video bij de gelijknamige boeken, ca. 3,5 uur

Early intervention; gewoon een alerte manier van opvoeden

(uitgave V+V Producties)

Onderwijskundige behoeften van Down syndroom (uitgave V+V Producties)
Low-Stress; methode voor het aanvankelijk rekenen, oorspr. uitgave Kok Educatief,

- Docentenhandleiding

- Setje van drie werkboeken

Losse nummers Down+Up: 30, 41,43, 47,48, 50, 51,52,53,54,57,58,59, 60 en

62t/m 76,78 t/m 82 (=XX); alsmede Special SOC en WVV

Setje groeicurven voor Nederlandse kinderen met Downsyndroom

(2 voor meisjes en 2 voor jongens)

Leidraad voor de onderwijskundige begeleiding van leerlingen met Downsyndroom

Sociale integratie gaat niet vanzelf
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BESTELCODE

SET-D

MIR-D
GVI

KSG-V
KSG-D

CDL

LTG-V
LTG-D

DAH-V
DAH-D

LSL

WVV
CDB
GDI-V
GDI-D
VAD
DTE
MDS

BV
VDG

SPR
FYS-V

KSB

KSS

KSI-V

EIB
OKB

LST
LST2

DXX

NGC

LDR
SOC

PRIS IN € INCL. BTW

15,00

15,00
6,00
15,00

15,00

15,00

22,00

23,50

15,00

15,00

5,00

15,00
15,00
15,00
15,00

5,00
15,00

22,50

3,00

2,50

13,00

15,00

65,00

18,00

54,00

17,00

17,00

17,00

20,00

6,00

6,00

6,00

6,00



De nievwe Pictogenda is vit!

In deze agenda kun je met stickers per dag aangeven wat je gaat doen of wat je
hebt gedaan. Met de Pictogenda vergeet je nooit meer een afspraak of een verjaardag en
blijft je herinnering levendig. Bovendien bevat de Pictogenda ook een leuke puzzel,
lekkere recepten en een knutselidee.

De Pictogenda is speciaal gemaakt voor mensen met een verstandelijke beperking, een autistische stoornis, mensen met spraak- en taalproblemen,
doven en slechthorenden en kinderen in het speciaal onderwijs. Kortom, voor alle mensen die door een beter besef van tijd en een door pictogrammen
uitgebeeld dagelijks bestaan in staat worden gesteld een zelfstandiger leven te leiden. De Pictogenda kost compleet € 27,50. Bel voor meer

informatie 030 638 37 36 of kijk op www.pictogenda.nl

Nooit meer
een verjaardag
vergeten!!

~

E‘f Gefeliciteerd
mef e
N

“ Bestel nu de nieuwe Pictogenda en je krijgt 7 .
. . . \ ik geef eeaneest.)e.f
een gratis setje leuke Pictokaarten! Kom Je 0Ky

—
Bohn
Stafleu

Kijk voor meer informatie op www.pictogenda.nl %i van Loghum



Gratis oproepen
& annonces

Annonces en oproepen zijn gratis voor dona-
teurs. Wilt u contact met ouders in de buurt, een
oppas, een gezin om samen mee op vakantie te
gaan? Wilt u zich aanbieden om een kind met
Downsyndroom een weekend gastvrij te ver-
welkomen? Of zoekt u iemand die dat voor uw
kind wil doen? Hebt u een fietszitje te koop, een
computerspel, een poppenkast, een kinderstoel,
een superklein eerste fietsje, ontwikkelings-
materiaal? Schrijf of mail het ons:
Redactie Down+Up
Hoogeveenseweg 38, Gebouw U,
7943 KA Meppel,
tel: 0522-281337, fax: 0522-281799
redactie@downsyndroom.nl
robgoor@downsyndroom.nl
De spelregels:
» Maak de tekst vooral niet te lang.
Bij ruimtegebrek kan uw tekst worden
ingekort tot + 25 woorden.
« Geen ‘commerciéle’aanbiedingen
» Geen anonieme oproepen.
- Op tijd insturen.Voor nummer 84
(winter 2008) voér 10 oktober 2008.

Mixed Hockeyclub Leusden

Eindelijk is het zover: we gaan in seizoen 2008
—2009 starten met G-en LG —hockey op de
nieuwe locatie van MHCL.

G-hockey is voor jongens/meisjes in de leeftijd
van 8 —18 jaar, niet rolstoelafhankelijk, waarbij
de verstandelijke beperking van dien aard is, dat
zij cognitief (verstandelijk) en sociaal emotio-
neel niet mee kunnen komen met leeftijdsge-
nootjes in een regulier hockeyteam.

Lg-hockey is voor jongens/meisjes in de leeftijd
van 8 —18 jaar, niet rolstoelafhankelijk, die zich
primair vanwege hun lichamelijke beperkingen
niet kunnen meten met leeftijdsgenoten bin-
nen een regulier hockeyteam.

Kinderen en jongeren met een beperking wil-
len hun sport zo gewoon mogelijk beoefenen.
Daarom gaan we uit van ‘Gewoon wat gewoon
kan en speciaal wat speciaal moet!” Er wordt
gespeeld volgens de spelregels van zestalhoc-
key, met een normale stick. Indien noodzakelijk
worden er aanpassingen gedaan aan de stick.Bij
LG-hockey wordt een mini-hockeybal gebruikt.
Op zaterdag verzorgen we een training voor
deze kinderen/jongeren. Zo zal de integratie
met de kinderen uit de wijk mogelijk zijn, want
zij spelen op deze dag hun wedstrijden. De
trainingen worden geleid door een hoofdtrainer
en veel hulptrainers die persoonlijke aandacht
kunnen geven aan de kinderen/jongeren. Zie
voor verdere informatie www.mhcleusden.nl.
Werkgroep G-LG hockey: Margit Spetter, Moni-
que Rabeling (monique.rabeling@planet.nl)
Fred van der Flier, Mirjam Ebing

Thema-weekeinde muziek
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Het landelijk bureau van de SDS gaat een
thema-weekeinde organiseren dat in het teken
zal staan van muziek.‘Muziek maken door men-
sen met Downsyndroom’ is een weekeinde dat
wordt georganiseerd in nauwe samenwerking
met Netty Engels, de moeder van Peetjie.

Wij willen mensen met Downsyndroom
uitnodigen om samen een orkest te formeren.
Daartoe gaan we voor een aantal mensen met
Downsyndroom een workshop organiseren
van vrijdagavond tot zondagavond. Mogelijke
locatie is Spelderholt te Beekbergen. Ben jij

iemand die van bladmuziek een instrument
bespeelt?* Hou dan de berichtgeving in de
gaten.Eén en ander staat nog in de kinderschoe-
nen en is afhankelijk van de aanmeldingen en
de financiering! Er is plaats voor een beperkt
aantal personen met één ouder/begeleider per
deelnemer.

Zoals het er nu naar uitziet zal het weekeinde
plaatsvinden in april 2009. We zijn al heel voor-
zichtig in contact met muziekspelende volwas-
senen die ervaring hebben met activiteiten op
dit gebied, om het nieuwe orkest te begeleiden.
Met de locatiehouder is al een eerste gesprek
geweest. Wie voelt zich aangesproken en wil
deelnemen aan ons orkest door personen met
Downsyndroom? Aspirant orkestleden mogen
zich melden bij:
manjavanoudenallen@downsyndroom.nl
onder vermelding van:‘Orkest’.

Niets is zeker, alles is mogelijk ...

Welis duidelijk dat wij er heel veel zin in hebben
om er samen met jou iets moois van te maken ...
Muzikale groeten en wellicht tot ziens,

Netty Engels en Manja van Oudenallen

*De organisatoren moeten uiteindelijk wel
beoordelen of je genoeg kennis hebt van het
bespelen van een instrument, om deel te
kunnen nemen aan deze workshop.

SDS-SYMPOSIUM: Downsyndroom in behandeling

Medische aspecten, genees- en hulpmiddelen

Eris (nog) geen geneesmiddel tegen Down-
syndroom. Mensen met dit syndroom kunnen
echter last hebben van diverse bijkomende aan-
doeningen. Deze kunnen veelal goed behandeld
worden. Hierbij spelen zowel medicijnen als
enkele hulpmiddelen een rol. Ook bij ontwikke-
lingsproblemen zijn er hulpmiddelen voorhan-
den om de ontwikkeling te stimuleren.

In aansluiting op het thema van de Week van
de Chronisch Zieken (7-13 november) houdt

de SDS een symposium over Downsyndroom

in behandeling.Tijdens dit symposium geeft
SDS-kinderarts R. Borstlap een overzicht van de
meest voorkomende medische-, opvoedings-
en gedragsproblemen, waarbij hij aandacht
besteedt aan medicijnen die
daarvoor, ook bijiemand met
Downsyndroom, gebruikt
kunnen worden. Daarnaast
worden diverse hulpmid-
delen besproken, zoals bij-
voorbeeld buisjes in de oren,
oordopjes, gehoorapparaten,
brillen en mondplaatjes.
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Datum: maandag 10 november 2008
Tijd: 10:00 tot 15:00

Locatie: Diaconessenhuis Meppel
Hoogeveenseweg 38
7943 KA MEPPEL
Spreker: Roel Borstlap, kinderarts n.p.
Kosten: € 35 voor donateurs van de SDS

€ 50 voor niet-donateurs
Aanmelden: info@downsyndroom.nl

naam, adresgegevens,10-11-08

en relatienummer (donateurs)

Na afloop is er gelegenheid tot het stellen van
persoonlijke vragen. Medewerkers van het lan-
delijk bureau zijn aanwezig waaronder Manja
van Oudenallen (medewerker Early Interven-
tion). Er zal een uitgebreide
stand met materialen van de
SDS te bezoeken zijn. Voor
meer informatie zie www.
downsyndroom.nl.

Zie ook pagina 2 voor de poster-
campagne in het teken van de
week van de Chronisch Zieken en
Downsyndroom.



Ouders gezocht voor
initiatief kleine
woongroep aan het IJ

Ben jij ook ouder van een tiener of een jong
volwassene die (later) graag zelfstandig wil
wonen, maar daar hulp bij nodig heeft?

Wil je eigenlijk niet te ver van je kind vandaan
wonen? Zie je jouw kind niet in een instituut
wonen, waar jij op bezoek mag komen, maar
zoek je een ‘verlengstuk van je eigen huis’ ? Wil
je wel graag betrokken zijn bij de inrichting van
zijn of haar woonomgeving, maar niet alles
zelf doen?

Ik wil graag een ouderinitiatief starten voor
een kleine woongroep voor (jonge) verstan-
delijk gehandicapte mensen in Amsterdam.
Daarvoor ben ik op zoek naar ouders die met
mij mee willen doen.

De woongroep die ik wil realiseren zal deel
uitmaken van het Woonwerkpand Pondok aan
het IJ (zie www.pondok.info).

Ik ben van plan samen te werken met Support
& Co en op zoek te gaan naar een franchisene-
mer. Uiteraard sta ik open voor jouw ideeén!
Neem contact met mij op, dan organiseer ik
een eerste bijeenkomst waarin we kunnen ken-
nismaken en ideeén uitwisselen.

Jolijn Verwest

moeder van Sjors, 19 jaar, Downsyndroom
06-43240998

m.verwest@hetnet.nl

Congres SO: ouders welkom
De landelijke clusterverenigingen 3 (waaron-
der de ZML-scholen) en 4 houden hun jaarlijkse
congres over speciaal onderwijs dit jaar op 27
en 28 november.

Ook ouders van kinderen uit de betreffende
scholen zijn welkom. Meer informatie vindt u
op http://www.lvc3.nl/page.php?id=202

Agenda

Achter de naam van iedere organisator staan telefoonnummers en
e-mailadressen waar geinteresseerden nadere informatie kunnen
krijgen en zich op kunnen geven. Alleen in afwijkende gevallen staan de
telefoonnummers vermeld bij de afzonderlijke activiteiten. De meest
actuele informatie is te vinden op de internetsite van de SDS:

www.downsyndroom.nl

SDS-kern Rotterdam

Jeanette Slooff 010-202 10 22, Marianne Kleinjan
0105019786
kernrotterdam@downsyndroom.nl

Planning baby/peuterochtenden:

n.n.b.

« 31december, tennisles in Schiedam

SDS-kern Gooi & Vechtstreek
Richard van Os, 06 53216644
kerngooi&vechtstreek@downsyndroom.nl
Elke laatste dinsdag van de maand is er een
inloop koffie-ochtend van 9.30 tot 12.00 uur
in Huizen. De opzet is breed en informeel.

SDS-kern Leiden

Marijke Ziegelaar 0715310879

Helen Versteegen 071580 2831

kernleiden@downsyndroom.nl

- 27 september: borrel in Zoeterwoude,
aanvang 20 uur.

SDS-kern Amersfoort

Joan van Duyn, 0343 461175

Monique Rabeling 033 494 73 28

kernamersfoort@downsyndroom.nl

« 11 oktober: koffie-ochtend, Soest

« 11 november: contactavond in Leusden
Tijd: 20.00- 22.00 uur

STICHTING

Aanmeldingsformulier donateurs SDS

Kopiéren, Naam:
invullen en

opsturen naar Adres:

de SDS,

Hoogeveense- Postcode:
weg 38,

Gebouw U, Plaats:
7943 KA Meppel

e-mail:

tel:

Geboortedatum kind/volwassene met Downsyndroom:

DoW'n

SDS-kern Dordrecht

kerndordrecht@downsyndroom.nl

Cobi Boogerd, 078 6743630

« 4 oktober: zwemmen in ‘De Fakkel’,Ridderkerk
Tijd:17.00-19.30 uur.

SDS-kern Haarlem

Kokkie Schnetz 023 5313425

kernhaarlem@downsyndroom.nl

- 23 november: gezinsmiddag,
aanvang: 15.00 uur

SDS-kern Zuid-Limburg

Kerncoordinator: Michel van Zandvoort, 046 452
1564. kernzuidlimburg@downsyndroom.nl
www.stichtingdslimburg.blogspot.com

- 13 oktober: sport- en spelochtend, Sittard

Landelijk Bureau SDS, Meppel

Themadag Downsyndroom:

« 11 oktober, Rotterdam: Medisch en Early
Intervention.

* 10 november, Meppel: symposium Downsyn-
droom in behandeling. Zie voor een beschrij-
ving pagina 64.

- 21en 22 november, Rotterdam: groot jubile-
um-symposium ‘Downsyndroom in Neder-
land na 20 jaar SDS’. Zie voor een uitgebreid
overzicht van het programma pagina 9.

syndroom
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Overige gegevens: moeder/vader/zuster/broer van een meisje/jongen/vrouw/man met Downsyndroom/hulpverlener/
belangstellende (doorhalen wat niet van toepassingis) meldt zich aan als donateur van de SDS. Mijn bijdrage van € ............ yoven

is overgemaakt op rekeningnummer 1651723 bij de Postbank of 36.71.08.445 bij de Rabobank te Meppel, beide ten name van
de Stichting Downsyndroom. De minimumbijdrage is € 35,- per jaar, mits u in Nederland woont, anders € 40,-.

Het streefbedrag bedraagt echter € 45,- respectievelijk € 50,- . Extra steun is zeer welkom.

Datum:

Handtekening:
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Downsyndroom Poli’s en Downsyndroom Teams

Alphen a/d Rijn

Downsyndroom Team Rijnland
Rijnlandziekenhuis Locatie Alphen a/d Rijn
Afspraken (071) 582 8052 (Poli Kindergenees-
kunde) of (071) 580 2831 (Helen Versteegen,
contactouder).

Amersfoort

Samenwerkingsverband kinderen met
Downsyndroom in de regio Eemland, Meander
Medisch Centrum.

Paul Hogeman, kinderarts (033) 850 5050 (Me-
ander Ziekenhuis), p.hogeman@meandermc.nl.
Sandra Hertog, MEE Utrecht, (033) 460 6500,
shertog@mee-utrecht.nl.

Amsterdam

Academische consultatie voor kinderen met
Downsyndroom.VU Medisch centrum.

Michel Weijerman (codrdinator),
weijerman@vumc.nl

Chantal Broers, kinderarts.

Afspraken via (020) 444 0887

Groningen

Downsyndroom Team Martini Ziekenhuis
Martini Ziekenhuis Locatie Van Ketwich

I.I.C. Wijmenga, kinderarts.

Informatie en aanmelden via (050) 524 6900
Elke vierde dinsdag van de maand.

Meppel

Downsyndroom Team Noord Nederland
Diaconessenhuis, Kinderpoli

A.C.M.Van Kessel, kinderarts.

Elke derde dinsdag in de maand van 13.30 tot
16.00 uur. Afspraken via Sylvia Post en Jenny ten
Hartog (0522) 233 804

Utrecht

Downsyndroom Team Utrecht
Antonius-Mesos groep locatie Mesos Medisch
Centrum Overvecht. AW.M. Rupert, kinderarts,
H.van Wieringen. Inlichtingen via secretariaat
kindergeneeskunde (030) 263 3363 of via
e-mail; downteam-utrecht@mesos.nl

Gouda

Downsyndroom Team Midden-Holland,
ondergebracht bij MEE Midden Holland.
Coordinator Joke Snel (0182) 520 333,
j.snel@meemiddenholland.nl

Secretaresse Gea van der Velden (0182) 520 333
Den Haag e.o.

Downsyndroom Team ‘s Gravenhage e.o.
HagaZiekenhuis, locatie Juliana Kinderzieken-
huis. Afspraken: Mariette Groen, secretaresse
DST, (070) 210 7371,
p-downsyndroom®@hagaziekenhuis.nl.
Sliedrecht

Downsyndroom Team Drechtsteden

Albert Schweitzerziekenhuis, locatie Sliedrecht
Anke Laging (078) 610 0243

Tilburg

Downpoli TweeSteden Ziekenhuis 1x per zes
weken op woensdagmiddag. Kinderarts Wil
Rijnvos. Aanmeldingen via kinderpoli: (013)
4655565 .

Tiel

Downsyndroom Team Ziekenhuis Rivierenland
Kinderarts mw. A.J.LW.Bergman-van Emous.
Info en aanmelding: secr. A.van Lienden (0344)
674666 (di-wo-vrij). Poli op di-ochtend. Afspra-
ken (0344) 674046 (poli kindergeneeskunde).

Boxtel

Downpoli 18+

Jeroen Bosch Ziekenhuis, locatie Liduina,
Liduinahof 35,5281 AD, Boxtel. drs. PT.H. Vos,
arts. Poli elke 4 weken op woensdagochtend via
verwijzing van huisarts of specialist.

Afspraken via balie ma-do 09.00-17.00: (0411)
656877. Contactmogelijkheid: pvos@cello-zorg.
nl; pvos@jbz.nl en polivg@cello-zorg.nl

Bergen op Zoom

Downsyndroom Team West Brabant
Ziekenhuis Lievensberg, Bergen op Zoom
Coodrdinator: N.Jansen, kinderarts. Contact-
persoon: Esther van der Lugt. Inlichtingen:
(0164) 278 310 (revalidatie-afdeling) of e-mail:
downteam@lievensberg.nl.Wachttijd: geen.
Boxmeer

Downsyndroom Team Maasziekenhuis Pantein.
Afspraken: Polikliniek Kindergeneeskunde,
(0485) 567 500 / 505. e-mail:
SecM_kind@maasziekenhuispantein.nl
Medisch coordinator: G. Janssen, kinderarts. Zie
voor meer informatie www.maasziekenhuis-
pantein.nl - surf naar pagina jongerenafdeling.
Zutphen

Down-polikliniek Gelre ziekenhuizen, locatie
Het Spitaal, Ooyerhoekseweg 8. Aanmeldingen
mw. G. Stoel, coérdinator en kinderverpleeg-
kundige, elke eerste maandag van de maand.
(0575) 592 533 of poli kindergeneeskunde,
(0575) 592 824.

Helmond

Downsyndroom Team Helmond, Elkerliekzieken-
huis Helmond, A. Bolz, kinderarts. Inl. Conny van
Deursen (0493) 495 437 of Mia Kusters (0493)
492 023, of Janine van Vugt (040) 286 3270.
Deurne

Downsyndroom Team 18+

Medisch codrdinator: mw. A. Coppus, arts voor
verstandelijk gehandicapten. Locatie:

Elkerliek ziekenhuis Deurne. Inlichtingen: Peter
Janssen (0492 595173) pjanssen@elkerliek.nl ;
Jessica Bell (0492 530060) jbell@oro.nl

Op dit moment kunnen alleen cliénten uit ons
eigen adherentiegebied geplaatst worden.
Veldhoven

Downsyndroom Team Veldhoven

Maxima Medisch Centrum, locatie Veldhoven.
Dr.Bok, kinderarts, Francien Kerkkamp, cordina-
tor (040) 888 8270.

Venlo

Downsyndroom Team Noord-Limburg
Polikliniek Kindergeneeskunde

VieCuri Medisch Centrum voor Noord-Limburg
Postbus 1926,5900 BX Venlo.
Contactpersoon:B. Pouls, secretaresse
kinderartsen. Afspraken (077) 320 5183
Maastricht

Downsyndroompoli Zuid-Limburg

Academisch ziekenhuis Maastricht. Dr.J.
Schrander, kinderarts en medisch coérdinator,
mevr. Lea Lapré, codrdinator Downsyndroom-
poli,email llap@paed.azm.nl . Adres P. Debylaan
25, 6229 HX Maastricht, tel. (043) 3875284.

Early Intervention speelgroepen
en schoolvoorbereidingsklasjes

Amsterdam - schoolvoorbereiding en
begeleiding bij globaal lezen en rekenen
Klasjes en individueel. SCOPE, Hedianne Bosch,
(020) 671 8813.Voor meer informatie, ook over
workshops globaal lezen en workshops rekenen,
zie www.stichtingscope.nl

Dordrecht - meerdere speelgroepen

MEE Zuid-Holland Zuid;

servicepunt: (0900) 2020 672;€ 0,10 p.m.
Den Haag - speelgroep

SDS-kern Haaglanden, (elke dinsdagochtend),
Vroeghulp De Compaan (070) 3364770

Tilburg - speelgroep

MEE Tilburg (elke maandagochtend), Majorie
Bierings (013) 544 2100

Eindhoven —speelgroep

MEE Eindhoven en de Kempen (di-, wo- en don-
derdagochtend Wilma de Wit (040) 2140404.
Gouda - speelgroep

ASVZ Zuidwest, (0182) 543 050
contactpersoon: Petula Redegeld

Haarlem

Ontwikkelingsstimuleringsgroep / speelleer-
groep Dikkertje Stap (0-3 jr.) van MEE Noord-
west-Holland (donderdagochtend).

(023) 535 8877. Zie ook www.meenwh.nl
Speel-en leergroepje i.s.m. Hartekampgroep.
Om de 2 weken vrijdagochtend voor 3-4 jr.
Henny de Bruin, ghdebruin@zonnet.nl
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’s-Hertogenbosch - speelgroep

Early BIRD, SDS-kern Den Bosch; speelgroep (0-3
jr.) op maandag- en vrijdagochtend en school-
voorbereidingsklasje op woensdagochtend.
(0416) 37 9017 of (0416)322 224

Helmond - speelgroep

Stichting ORO Helmond, (0492) 530 053.
Jolanda Maas, Ted van Giezen. Dagdelen tijdens
de hele week: speelleergroep en schoolvoorbe-
reidende groep.

Doetinchem- speelleergroep

Speelleergroep van MEE-Oost-Gelderland

1x per 14 dagen op vrijdagochtend. Contact-
persoon: Mieke Veltman, (0314) 344 224.

Email: mveltman@mee-og.nl Zie ook www.
mee-og.nl

Noordwijkerhout - speelleerochtend
Woensdagochtend

Stichting Het Raamwerk

Monique Tjoelker (0252) 373441
m.tjoelker@hetraamwerk.nl

Heerhugowaard - speelgroep

EIS Noordelijk Noord-Holland (vrijdagochtend).
Irene Beijer, (0226) 722 026,
Irene@downspeelgroep.nl en Tanja de Reg,
Tanja@downspeelgroep.nl . Zie ook
www.downspeelgroep.nl



SDS-kernen

Hieronder telefoonnummers en e-mailadressen
van de coordinatoren van de SDS-kernen. Ouders
die met andere ouders in contact willen komen,
kunnen bellen naar het nummer in hun regio.

Groningen

Heleen en Harry Fey, (0598) 38 05 89
Inge en Ben Korsaan, (050) 850 37 87
Lidy Hendriks en Jan Blok (050) 573 22 34
kerngroningen@downsyndroom.nl
www.sdskerngroningen.nl

Friesland

Saskia Modderman, (0561) 6177 93 Albert Jonker,
(0512) 33 22 02 Marion Hermans en Herman
Timmerman, (0566) 6237 95 kernfriesland@
downsyndroom.nl ; www.kernfriesland.nl

Drenthe

Hannie Berends, Meppel (0522) 24 09 08

Annét Buikema en Sjacko de Jonge (kerncoordi-
nator)(0528) 27 43 60, Ina de Vries, Klazienaveen
(0591) 3136 42 kerndrenthe@downsyndroom.nl

West-Overijssel

Jan Weda en Ingrid Boerdijk, 038-4237868

Ben Jonkers en Driesje van de Kamp, 038-
4238646 kernwestoverijssel@downsyndroom.nl

Twente

Peter en Barbara Nieuwenweg, (074) 27732 03
kerntwente@downsyndroom.nl; www.marijke-
nieuwenweg.nl/kerntwenteindex.htm

Apeldoorn

Ellen den Besten, (055) 3556 011
Heidivan Ingen, (0314) 384 389
Marjan Kips, (055) 36 71 560

Marcel van Luyk, (055) 35 54 611
kernapeldoorn@downsyndroom.nl

Nijmegen

Enrico en Henriétte v. d. Heuvel, (024) 356 65 52
Tini Lootsma, (024) 355 23 83
kernnijmegen@downsyndroom.nl
www.sdskernnijmegen.nl

Utrecht
Brigit Hamakers, (030) 252 08 16 en Bertien van
de Kerk kernutrecht@downsyndroom.nl

Amersfoort

otot en met 6 jaar;

Joan van Duyn, (0343) 461175

Caroline van Dorresteijn, (035) 603 0106
Pauline van den Brink (033) 888 7368
Elma Kollen (033) 432 5285
7jaarenouder:

Monique Rabeling (033) 494 73 28
kernamersfoort@downsyndroom.nl

Amsterdam

Miriam Maree en Winfried Dullaart, (020) 662
63 57; Carmen Altena en Martijn Meijering,
(020) 675 58 70; Trisha Goossens en Arjan van
Ommen, (020) 6751106
kernamsterdam@downsyndroom.nl
www.downsyndroomamsterdam.nl

Gooi & Vechtstreek

Siebe Minkes, (035) 53130 53

Richard van Os, (06) 53 2166 44

Mascha van den Berg, (035) 655 07 44
kerngooivechtstreek@downsyndroom.nl
www.home.wanadoo.nl/stormfm

Noordelijk Noord Holland

Jantina de Ruiter, (0228) 519 327; Ronald Kuiper,
(0226) 413 117 kernnoordelijknoordholland@
downsyndroom.nl ; www.downspeelgroep.nl

Haarlem

Kokkie Schnetz, (023) 5313425
Marian Ingwersen (0255) 517 927
kernhaarlem@downsyndroom.nl

Leiden

Marijke Ziegelaar, (071) 5310879
Helen Versteegen (071) 580 2831
kernleiden@downsyndroom.nl

Haaglanden

Juliette Burgmans (015) 215 7006, kerncoordi-
nator. Den Haag: Pauline Kloosterboer, (070)
325 2253; Hoek van Holland: Sandra Hollemans,
(0174) 386 590; Nootdorp: Yvonne Schoon, (015)
3109 694; Zoetermeer: Maartje van den Berg,
(079) 3311 063. kernhaaglanden@downsyn-
droom.nl

Het Groene Hart

ot/m1i2jaar:Jan-Willem Vlierboom en Monique
Straver, (0182) 580 048; Sabine Verhoef, (0182)
549701;13 jaar en ouder: Yvonne en Han Kam-
perman, (0182) 526 675. www.sdsgroenehart.nl
kerngroenehart@downsyndroom.nl

Dordrecht

Cobi Boogerd, (078) 674 3630
Annerie Burggraaf, (0180) 415 857
kerndordrecht@downsyndroom.nl

Rotterdam

Jeanette Slooff, (010) 20210 22
Marianne Kleinjan, (010) 50197 86
kernrotterdam@downsyndroom.nl

West Brabant
Annemarij Rosendahl Huber, (0165) 565 807
kernwestbrabant@downsyndroom.nl

Tilburg

Dorien Klaassen, (0161) 453 730
Melanie Schellekens,
kerntilburg@downsyndroom.nl

Den Bosch

Irit Holdrinet, (073) 521 09 33
Caroline Belle (073) 6421248
kerndenbosch@downsyndroom.nl

Eindhoven

Tineke Eulderink-Barbiers, (040) 253 00 48
Mia Kusters, (0493) 492 023
kerneindhoven@downsyndroom.nl

Noord-Limburg

Gerry op ‘t Veld, (0478) 589 181

Elona Tielen, (077) 464 1711
kernnoordlimburg@downsyndroom.nl

Zuid-Limburg

Regio Sittard en kerncodrdinator: Michel van
Zandvoort, (046) 452 15645; regio Maastricht:
Peter de Ronde (043) 3213785; regio Heerlen:
Marian Dreijklufft (045) 404 9340; Euregio:
Marcia Adams (0049) 245 650 7475;
kernzuidlimburg@downsyndroom.nl
www.stichtingdslimburg.blogspot.com

Zeeland

Ria de Ridder, (0118) 46 2775 ; Wilma Walhout,
(0118) 612 611; Marjolein van Gulik, (0187) 632
825 ; kernzeeland@downsyndroom.nl

DoW'n

STICHTING

syndroom

De Stichting Downsyndroom heeft ten doel, zonder enige binding met welke
politieke, levensbeschouwelijke of godsdienstige opvatting dan ook en zonder
aanzien van ras of nationaliteit, al datgene te bevorderen wat kan bijdragen

aan de ontplooiing en de ontwikkeling van kinderen en volwassenen met
Downsyndroom, zowel voor wat betreft hun gezondheid als hun opvoeding,
hun onderricht en hun ontwikkeling om zodoende hun aanpassing aan en
integratie in de maatschappij zodanig gunstig te beinvloeden dat zij in over-
eenstemming met hun eigen wensen een zo normaal mogelijk leven kunnen

leiden — geheel indachtig het feit dat onze Grondwet voor hen geen uitzonde-

ring maakt —waarin daadwerkelijk kan worden gerealiseerd wat voorzien is in
de verklaring van de Verenigde Naties over de rechten van de gehandicapten.
Donateurs van de SDS betalen minimaal € 35,- per jaar (mits zij in Neder-
land wonen, anders € 40,-. Het streefbedrag bedraagt echter € 45,-, resp.€ 50,-,
waarbij extra steun zeer welkom is. (Zie aanmeldingsformulier, hiervoor.)
Het donateurschap wordt automatisch verlengd, tenzij voor 1december
van het lopende jaar op het SDS-bureau een schriftelijke opzegging is

ontvangen!
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Met Adje in beeld

Seline Brinkman ontmoet televisiester
Adje tijdens de Dreamnight at the Zoo
in Harderwijk. En dan moet je uiteraard
even samen op de foto! Meer over de
Dreamnights van dit jaar op de pagina’s
33, 34 en 35. - foto Richard van Os



