Nathan, ongelofelijke doorzetter De bloem van Leespraat
Jelmer: over reflux en verslikken Naar een gezonde mond

De idealen van Anne-José Warm welkom weekend



SPECIALE AANBIEDING

SDS-BOEK VOOR OMA’S EN OPA’S

Een boek met veel informatie voor opa’s en oma’s die net een kleinkind
met Downsyndroom hebben gekregen. Het is gemaakt in samenwerking
met veel andere grootouders, zij weten immers uit ervaring waar u

behoefte aan heeft op dit moment. Bijzonder s, dat u in het boek op
drie plekken een foto van uw eigen kleinkind kunt uploaden.

hier een persoonlijke foto

15

EEN KLEINKIND MET DOWNSYNDROOH
GIDS VOOR QINL&LS en UPRS

Hoe komt u aan dit bijzondere boek?
Grootouders die donateur worden, krijgen het
boek gratis. Meld u nu aan als donateur via
info@downsyndroom.nl en laat ons weten
dat u opa of oma bent. U ontvangt dan per mail
informatie over de bestelprocedure. U kunt met
deze informatie uw eigen foto’s uploaden en
ontvangt het persoonlijke boek binnen enkele
dagen thuis.
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Natuurlijkis het ook te koop. Ga naar
www.downsyndroom.nl/winkel en bestel
het snel! De prijs is €12- (excl. verzenden).
Donateurs krijgen 20% korting. Nadat de
betaling is afgerond, krijgt u binnen enkele
dagen een link naar een beschermde omgeving
waar u 3 foto’s kunt uploaden. Twee dagen
later heeft u het boek in huis.

STICHTINGDown syndroom



Schaatsgoud
vooriesvs!,
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Nog voordat Nederland goud
oogstte in Sotsji, was er goud
voor de SDS!

Het initiatief van Maarten
Vriesendorp, HogerUp4Down,
om eind januari op de
Weissensee de alternatieve
Elfstedentocht te rijden als
sporsortocht voor de SDS,

heeft minimaal 26.900 euro
opgebracht! De eindstand was
bij het ter perse gaan van deze
Down+Up nog niet bekend.

De tocht was door de hevige
sneeuwval loodzwaar, maar de
17 vrijwilligers haalden voor de
SDS de eindstreep! ‘Fantastisch
en uniek’, aldus Maarten.

De deelnemers hadden
gemiddeld zo’n 10 uur nodig
voor de tocht. De volgende dag
waren 6 uur nodig om de auto’s
uit te graven... Maarten, alle
vrijwilligers en alle sponsoren:
ontzettend bedankt! Zie voor
een videoverslag: www.
facebook.com/Hogerup4down.

- foto’s Huib Vriesendorp en www.weisensee.nl
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8 Lyann werd vier weken te vroeg geboren.
Inmiddels is ze 15 maanden oud en maakt het huis al
aardig onveilig, vertelt vader Fabian.

14 Yannick gaat naar dekleuterklas in Peru.
Zijn moeder, Susan vander Wielen, legt uit waarom
de stichting Proyecto Yannick broodnodig is om de
situatie in Peru voor mensen met Downsyndroom te
verbeteren.

19 Max groeit op VMBO-school De Groen-
strook. Over een tiener met Downsyndroom op een
reguliere school voor voortgezet onderwijs. Dat kan
goed uitwerken, met inzet van ouders en school - en
met een goede onderlinge samenwerking.

28 Kindgericht werken met Leespraat.
Natuurlijke communicatie biedt elke dag weer
voldoende aanknopingspunten om het kind verder
te helpen in zijn ontwikkeling.

36 Voor kinderen met bownsyndroomis

goede mondverzorging extra belangrijk. De groei en ontwikkeling van mond,
kaak en gebit volgen bij hen meestal niet het normale patroon.

De update gaat over het meten en behandelen van pijn bij kinderen
met een verstandelijke beperking.In de zomer van 2010 ging het onderzoek
‘Ken hun pijn’van start. Ervaren kinderen met Downsyndroom pijn anders?
Onderzoeker Bram Valkenburg doet verslag.

Op de voorpagina: Puck uit
Rosmalen, op de leeftijd van 6
maanden. Puck is inmiddels een
jaaroud en is een gezond kindje.
‘Zeis erg sterk en ontzettend
nieuwsgierig’, schrijft haar
moeder Mindy. En dat is te zien!
« foto Kim van Tiel



Actueel

Speciale aanbieding : SDS-boek voor oma’s en opa’s ......2 vo’houden

Schaatsgoud voor de SDS! 3 Het 25-jarig jubileum van de SDS is gevierd en de balans
SDS-onderwijsmedewerker Gert de Graaf promoveert.7 is opgemaakt. Er is heel veel bereikt, met heel veel
CG-Raad en Platform VG nu samen in leder(in) .............. 8 inspanning, dankzij heel veel mensen. We hebben u in
Intussen op kantoor. 9 Down+Up een zo breed mogelijk beeld daarvan laten
Cliniclowns weer on tour: Boemtata! ...........ccccccceeeeeeveeeree 32 zien. En uit alle verhalen en verslagen over het verle-
Nicky loopt voor Lasse en de SDS 33 den kwam al de essentie voor de toekomst naar voren:
volhouden. Zonder volhouden zullen de effecten van
Jonge kinderen alle inspanningen langzaam afnemen. Of misschien
Lyann, lief meisje met een eigen willetje........................... 8 wel niet eens zo langzaam. Volhouden om te behouden
Jos:Sport . wat je hebt, en verbeteren wat nog beter moet: dat

Jelmer: Reflux en verslikken, hoe kom je er achter?........ 10 blijft uiterst belangrijk.

Nathan, een ongelofelijke doorzetter.................c.cccccccc..c. 12 . .
Silvie Warmerdam noemt het in haar column op
Yannick in Peru 14 . . . . ,
i pagina 17 ‘elke keer weer op de barricades klimmen'.
Jelmer,een heel vrolijke knul 16 De kinderen zijn het meer dan waard, stelt ze vast.
RIS 7 Natuurlijk. Maar door haar ogen lezen we dat voor veel
mensen in onderwijsland het kind waarderen nog lang
Tieners & Volwassenen niet hetzelfde is als de extra stapjes realiseren die bij
Max groeit op VMBO-school De Groenstrook................ 19 dat kind horen. Volhouden.
Linda en René: Verbindingen 22
Peetjie: Het Knoop Gala met het Metropole Orkest .....25 Darlene Veldhuisen geeft op pagina 19 een heel positief
Anne-José werkt met plezier én voor haaridealen.......26 beeld van een reguliere VMBO-school. Haar zoon Max
zitinmiddels al in klas3 en dat gaat heel goed. Een
Extra/reportage pluim voor de onderwijskrachten daar, die in goede
Kindgericht werken met Leespraat...........ccoovevvcvunnncce 28 samenwerking met de begeleiding Max alle kansen
Mt koplopdeluis . b{eden. Maar, orrtdat het zo goe?d gaat is er ook de nei-
T — 8 ging om hem minder te begeleiden, stelt Darlene vast.
Volhouden.
Warm welkom weekend 34
(0] d d 6
PWEB feareen gezonaemon 3 Onderwijsmedewerker Gert de Graaf heeft zich vele
Vraagbaak: Slaap, kindje slaap 40

jaren lang ingespannen bij het onderzoek naar de

El: Langzaam van haalbaar doel naar haalbaar doel ....44 gevolgen van reguliere schoolplaatsing van kinderen

De SDS in 2013: 25 Jaar investeren in participatie .......... 46 met Downsyndroom. Hij heeft de afgelopen jaren in
Register 2013 50 Down+Up regelmatiq en uitgebreid kunnen berichten
Voor u gelezen in de media 52 over alle voor- en nadelen van regulier en speciaal
onderwijs, niet in de laatste plaats dankzij de mede-
Update werking van velen van u die hebben meegedaan aan
Meten en behandelen van pijn bij kinderen met een enquétes vanuit de SDS. Ook Gert de Graaf heeft volge-
verstandelijke beperking 4 houden. Als u deze pagina omslaat, leest u dat hijop 7
maart is gepromoveerd op dit onderwerp aan de uni-
En verder versiteit van Gent. De SDS —en de redactie —feliciteren
Over boeken gesproken 56 Gert van harte met zijn promotie. Het is een mijlpaal in
. . het onderwijs voor kinderen met Downsyndroom. En
Mail en win! 63
. het is een hart onder de riem voor iedereen die er mee
Wereld Downsyndroomdag Kernen SDS, giften .......... 64
te maken heeft, om vol te houden.
Downsyndroom poli’s,-Teams en speelgroepen ........... 66
Kernen/Doelstellingen 67

Rob Goor

Deadline volgend nummer: g april!

5+ Down+Up 105




CG-Raad en Platform VG

nu samen in leder(in)

De Chronisch zieken en Gehandicap-
ten Raad en het Platform VG (waar
ook de SDS bij was aangesloten)

zijn per 1januari 2014 gefuseerd.

De nieuwe koepelorganisatie gaat
verder onder een nieuwe naam:
leder(in). « Redactie

Ieder(in) is de nieuwe koepelorganisatie
van mensen met een lichamelijke han-
dicap, verstandelijke beperking of chro-
nische ziekte. Meer dan 250 organisaties
zijn bij ons aangesloten. Ieder(in) is daar-
mee het grootste netwerk in Nederland
van mensen met een beperking of chro-
nische ziekte. Gezamenlijk behartigt de
organisatie de belangen van meer dan
twee miljoen mensen.

Voorzitter van het bestuur is Willem
de Gooyer. Hij heeft bijna zijn gehele
werkzame leven in de gehandicapten-
zorg gewerkt. Als directeur is per 1 mei
aanstaande benoemd Illya Soffer. In
Down+Up 95, herfst 2011, schreef Illya
over haar zoon David, toen 12 jaar, met

Downsyndroom. Illya Soffer neemt het
stokje over van Gert Rebergen, die de
laatste fase van de fusie tussen CG-Raad
en Platform VG heeft begeleid.

Ieder(in) blijft zich sterk maken voor
een samenleving waarin iedereen kan
meedoen en niemand wordt uitgesloten.
Dit betekent dat de huidige maatschap-
pij zich veel meer moet instellen op
mensen met een beperking of chroni-
sche ziekte. Zij moeten kunnen rekenen
op zorg en ondersteuning op maat. En ze
moeten net als iedereen vrij kunnen kie-
zen hoe ze willen wonen, leren, werken,
reizen en recreéren.

Bij de belangenbehartiging beroept
Ieder(in) zich op het VN-verdrag inzake
de rechten van mensen met een han-
dicap. Het verdrag stelt onomwonden:
meedoen en zelfbeschikking zijn men-
senrechten! Om dit ideaal - de inclusieve
samenleving - steeds voor ogen te hou-
den, is gekozen voor Ieder(in) als naam.

Meer informatie over Ieder(in) is te vin-
den op www.iederin.nl. Hier kunt u zich
ook aanmelden voor de nieuwsbrief,
Facebook of Twitter. U kunt zich aanmel-

SDS zorgt voor Nederlandse
bijdragen internationale viering
Wereld Downsyndroomdag

Naar het Europees
Parlement

Mensen met Downsyndroom praten met
Europarlementariers. Om Wereld Downsyn-
droomdag te vieren gaan uit heel Europa
mensen met Downsyndroom op 20 maart
2014 naar het Europees Parlement in Brussel.
Om 11.00 uur is er een meeting in het Euro-
pees Parlement. Er staat een persconferentie
gepland om 15.30 uur. Het is voor het eerst dat
zoveel mensen met Downsyndroom op zo’'n
officieel forum spreektijd krijgen. Het is een
mooie stap waarbij er weer aandacht is voor
de plek van mensen met Downsyndroom in
de maatschappij. Namens Nederland gaat
David de Graaf hier heen.

[ ]
Film
Sinds 2011 maakt de wereldkoepel Down
Syndrome International een mooie film voor
21 maart. Het begon met de film ‘Let us in’.
Daarna kwamen recht op onderwijs en werk
aan bod. Het format is telkens hetzelfde.
leder land stuurt enkele seconden film op die
tezamen een indrukwekkend beeld opleveren
van mensen met Downsyndroom in de hele
wereld. Aan de film van 2013 met als thema
‘l want to work’ werkten 62 landen mee,
waaronder natuurlijk Nederland. Ook op 21
maart 2014 komt er een film beschikbaar, ook
hierin is de bijdrage van Nederland te zien.
Het thema van dit jaar is ‘l want Access To
Healthcare!’ Voor alle films zie www.ds-int.
org/wdsd-global-video-event.

Voor een overzicht van de activiteiten van de

SDS-Kernen in Nederland voor Wereld Down-
syndroomdag: zie pagina 64.
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den voor drie soorten nieuwsbrieven:

Nieuwsbrief Algemeen - voor als u vol-
ledig op de hoogte wilt blijven van wat
Ieder(in) doet aan algemene belangen-
behartiging, landelijke lobby en leden.
U ontvangt regelmatig informatie over
belangrijke politieke en maatschappe-
lijke ontwikkelingen op het gebied van
gelijke rechten, zorg, onderwijs, werk,
inkomen, vervoer, wonen en toeganke-
lijkheid. Verschijnt 10 x per jaar.

Nieuwsbrief Lokaal - voor iedereen die
lokaal actief is, bijvoorbeeld als belan-
genbehartiger bij een lokaal platform
of als lid van een Wmo- of cliéntenraad.
Verschijnt minimaal 4 x per jaar.

Themanieuwsbrieven - voor als u al-
leen over een bepaald thema informatie
wilt ontvangen. Deze nieuwsbrievenv
worden incidenteel verstuurd als er een
duidelijke aanleiding voor is.

Ieder(in) blijft, net als eerder de CG-
Raad en Platform VG, gevestigd aan de
Churchilllaan 11 in Utrecht. Wel is er een
nieuw telefoonnummer: 030 720 cooo.

Korting op kosten
studiedagen VIM

Donateurs van de SDS krijgen voortaan grote
korting bij de studiedagen van de VIM. Hiermee
wordt uiting gegeven aan de goede samenwer-
king.VIM en SDS werken samen aan integratie
in het onderwijs.

Voor dit schooljaar kunt u nog naar de studieda-
gen op de volgende vrijdagen:

21 maart: Integratie in de peuter- en kinder-
opvang

28 maart: Tips en trucs voor het speciaal
onderwijs

4 april: Overgang naar groep 3

n april: Verliefdheid en seksualiteit

23 mei: Naar de basisschool: de mogelijkheden
6 juni: Een kind met Downsyndroom in de klas
13 juni: Methoden en materialen

Meer info op www.im-online.nl .

Ouders die geen VIM-lid zijn maar wel donateur
zijn van de SDS kunnen deelnemen tegen een
gereduceerd tarief van 8o euro per persoon per
studiedag.



tikelen gebundeld die Gert de Graaf

de afgelopen jaren heeft gepubli-
ceerd in Engelstalige wetenschappelijke
tijdschriften en boeken. Een deel hiervan
is in een andere vorm gepubliceerd in
eerdere nummers van Down+Up en ge-
bundeld in het boek ‘Gewoon of Speciaal’
(verkrijgbaar bij de SDS). In de artikelen
gaat het om drie vragen:

In zijn proefschrift is een aantal ar-

* Hoe ziet in Nederland de onderwijsin-
tegratie van leerlingen met Downsyn-
droom er cijfermatig uit?

* Wat zijn de effecten van reguliere versus
speciale schoolplaatsing op de ontwik-
keling en op het sociale functioneren van
leerlingen met Downsyndroom?

* Onder welke voorwaarden heeft in-
clusief onderwijs voor leerlingen met
Downsyndroom het meeste kans van
slagen?

De allerbelangrijkste implicatie van de
onderzoekingen is dat ouders en basis-
scholen die reguliere plaatsing voor
een kind met Downsyndroom als een
mogelijkheid overwegen zich gesteund
kunnen voelen door resultaten van
onderzoek. In zijn algemeenheid heeft
reguliere schoolplaatsing namelijk een
gunstige invloed op de ontwikkeling van
de taal- en schoolse vaardigheden van
leerlingen met Downsyndroom, en bo-
vendien geen negatieve effecten op zelf-
redzaamheid of sociale ontwikkeling.
Een andere implicatie is dat er beleid
zou moeten worden ontwikkeld om
schoolteams te informeren over het
belang van inclusief onderwijs en te trai-
nen in de praktische aanpak ervan.
Verder is het cruciaal voor het slagen
van inclusief onderwijs dat ouders en
scholen leren om samen te werken in
een gelijkwaardige partnerschap, waar-
bij ze elkaars bijdrage waarderen. Na-
tuurlijk moeten de financiéle voorwaar-
den die het nu mogelijk maken om extra
individuele onderwijskundige aandacht
te besteden aan geintegreerde leerlin-
gen met Downsyndroom niet worden

SDS onderwijs-
medewerker

Gert de Graaf
promoveert

Bij het ter perse gaan van deze Down+Up was het net bekend:

onderwijsmedewerker Gert de Graaf promoveert op 7 maart

2014 in de Pedagogische Wetenschappen aan de Universiteit

van Gent. Promotoren zijn prof. dr. Geert van Hove en prof. dr.

Meindert Haveman. Titel van de dissertatie is: Students with

Down syndrome in primary education in the Netherlands: requ-

lar or special? Effects of school placement on the development

and the social network of children with Down syndrome and

conditions for inclusive education. - Redactie

verslechterd door veranderingen in
onderwijsbeleid, zoals de invoering van
Passend Onderwijs. De gunstige effecten
van reguliere plaatsing op de schoolse
ontwikkeling van leerlingen met Down-
syndroom worden immers mede moge-
lijk gemaakt door voldoende individuele
ondersteuning.

Gert de Graaf pleit ook voor meer aan-
dacht aan het aanleren van schoolse
vaardigheden in het speciaal onderwijs
voor leerlingen met Downsyndroom. Op
dit moment wordt binnen het speciaal
onderwijs hun leerpotentieel op dit ge-
bied vaak onvoldoende aangesproken.
Hij benadrukt dat schoolse vaardighe-
den, zelfs beperkte schoolse vaardighe-
den, het leven van mensen met Down-
syndroom kunnen verrijken, wat betreft
participatiemogelijkheden, zelfstandig-
heid en plezier.

Tot slot: ongeacht het schooltype, moe-
ten sociale interacties met andere kinde-
ren, zowel op school als buiten schooltijd,
voor veel kinderen met Downsyndroom
gericht worden georganiseerd en on-
dersteund. Er zijn aanwijzingen dat
scholen die denken en handelen vanuit
een sociaal model, in plaats vanuit een
medisch model, eerder de noodzakelijke
ondersteuning van interacties zullen
bieden en ook meer zullen doen om
daarbij wederkerigheid en gelijke status
te stimuleren.
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Effecten van en Voorwaarden voor

inclusief onderwijs aan leerli,
leerli
met Downsyndroom —

Gewoon of Speciaal? - Effecten van en voor-
waarden voor inclusief onderwijs aan leerlingen
met Downsyndroom.

Auteur Gert de Graaf, onderwijsspecialist van

de SDS, doet hierin uitgebreid verslag van zijn
onderzoek naar onderwijsintegratie bij kinderen
met Downsyndroom. Het boek is voor 25 euro te
bestellen bij de SDS: zie pagina 62.



Lyann werd vier weken te vroeg
geboren. Inmiddels 15 maanden oud
doet ze het erg goed, vertelt vader
Fabian. ‘Ze maakt het huis al aardig
onveilig’. - tekst en foto’s Fabian

Floor, Enschede

a een zwangerschap met veel
Ncomplicaties is onze dochter Ly-

ann met ruim 33 weken geboren.
Bij de twintig weken-echo was ons al
verteld dat ze niet goed genoeg groeide.
Wij waren daar vrij nuchter over, want
opa heeft tenslotte ook korte benen en
wij zijn ook niet erg groot. Later volgden
opnamen voor mijn vrouw Janine in zie-
kenhuizen in Enschede en Zwolle. Via de
CTG (voor meting van de harttonen en
weeén) werd Lyann goed in de gaten ge-
houden. Intussen hadden de artsen ons
al verteld dat we twee procent kans had-
den op een kindje met Downsyndroom.
We konden een vruchtwaterpunctie
laten doen, maar de kans op een vroeg-
geboorte was wel een van de risico’s die
dit met zich mee kon brengen. Janine en
ik hoefden daar niet lang over na te den-
ken. Als het Downsyndroom was, kon-
den we daar niks meer aan veranderen.
Lyann was welkom.

Uiteindelijk werden de CTG-metingen
te slecht om langer te wachten. Op 21
augustus 2012 is Lyann met een keizer-
snede ter wereld gebracht. Ze woog1.810
gram, werd meteen in een couveuse
gelegd en naar de afdeling neonatologie
gebracht. Daar zou ze vier weken blijven.
Toen de artsen nog druk bezig waren
met haar zag ik dat er iets niet klopte

aan Lyann. En ik vroeg of mijn dochter
soms Downsyndroom zou kunnen heb-
ben. De kinderarts kwam tot de conclu-
sie dat dit goed het geval zou kunnen
zijn, maar dat we het pas zeker wisten na
een bloedonderzoek. Voor mij was het al
duidelijk: ik hoefde het bloedonderzoek
niet af te wachten. Ik heb Janine, die nog
steeds op de uitslaapkamer lag, verteld
dat we een mooi meisje op de wereld
hadden gezet, maar wel met Downsyn-
droom.

Een periode van accepteren hebben
Janine en ik nooit gehad, we waren met-
een verliefd op dit mooie meisje. Alleen
wisten we bijna niks over het syndroom.
We hebben de dagen na de geboorte
dan ook veel informatie gezocht en veel
gesprekken gehad met kinderartsen. Dit
hielp ons om een steeds beter beeld te
krijgen wat we nog konden verwachten,
en hoe we onze dochter in de toekomst
zo goed mogelijk kunnen helpen met
haar ontwikkeling.

Tijgeren

Lyann doet het nu erg goed. Ze heeft
geen complicaties en haar ontwikkeling
verloopt prima. Ze is erg lief maar ook
erg ondeugend. Als je vraagt ‘mag ik een
kusje’ schud ze hevig nee en lacht van
oor tot oor. Ze begint inmiddels te tijge-
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ren en maakt het huis al aardig onveilig.
Lyann is heel duidelijk in wat ze wel en
niet wil. En wat ze niet wil gebeurt dan
ook niet, of onder groot protest. Verder
houdt ze erg van het contact met men-
sen, alleen is ze hier wel heel selectief
in. Klikt het met iemand, dan lacht ze
en kun je alles van haar gedaan krijgen.
Maar als ze iemand niet mag laat ze dit
duidelijk merken en kan er geen lachje
van af. Lyann is, net als elk ander kind,
bijzonder. Alleen met een chromosoom-

pje meer.



oS

Na een afwezigheid van bijna 15 jaar keerde Jan
Hoiting in augustus 2012 terug naar Nederland,
samen met echtgenote Anne en hun drie zoons
Bas, Wim en Jos. Jos (december 201m) is geboren
met Downsyndroom. Inmiddels is Jan bestuurs-
lid van de SDS en schrijft hij zijn column voor

Down+Up.

Sport

De Olympische Winterspelen zijn op het
moment van schrijven nog in volle gang en we
genieten er met volle teugen van. Vrijwel iedere
avond eten we met zijn vijven voor de televisie;
het maakt niet uit voor welke sport: van de half
pipe tot de biatlon, alles is interessant. Ook Jos
lijkt vol interesse te kijken, al is (vaak) het eten
van zijn broers interessanter, waarbij hij soms
met hen probeert te ruilen, al eten ze hetzelfde.
Het zette mij vanzelfsprekend aan het denken:
wat er ook gebeurt, iets dergelijks zal Jos nooit
kunnen bereiken, toch? Hoe goed hij zich ook
zal ontwikkelen, topsport in deze zin zit er een-
voudigweg niet in. Niet dat het voor zijn broers
veel makkelijker zal zijn, maar de mogelijkheid
voor hen bestaat in beginsel wel. Hoe je het ook
wendt of keert: een kind met Down heeft sim-
pelweg zijn beperkingen. Wat niet wil zeggen
dat hij niet top zou kunnen presteren natuurlijk!
Van eenzelfde orde van grootte was het ouder-
gesprek dat ik had bij zijn (reguliere) kinder-
dagverblijf. Het ging goed met Jos, hij zat lekker
in zijn vel, speelde net zo hard als zijn dag-
verblijfvriendjes, at goed en ontwikkelde zich
gestaag. Toch werd er al melding gemaakt van
de mogelijkheid dat hij een jaartje langer zou
kunnen blijven, wanneer hij niet op zijn 4e naar
de basisschool zou gaan. Aan de ene kant goed
om te weten, natuurlijk, maar aan de andere
kant: moeten we er nu al van uit gaan dat iets
dergelijks nodig is? Hij heeft zijn beperkingen,
ja, maar moet hij niet zo lang mogelijk mee met
de rest van zijn leeftijdsgenootjes? Of vragen we
dan teveel van hem? Toevallig of niet viel het ou-
dergesprek vrijwel samen met zijn eerste dag op
de reguliere peuterspeelzaal (twee ochtenden
in de week); net even anders als een kinderdag-
verblijf en toch een voorbereidende stap op het
reguliere basisonderwijs.

Op zijn eerste ochtend bleef mijn vrouw na-
tuurlijk even wat langer, al was meneer al direct
verdwenen om zijn nieuwe speelomgeving te
ontdekken. Na enige tijd zei één van de leidsters
die hem enige tijd had geobserveerd het heel
mooi:‘hij is gewoon een kind’. En zo is dat,
ondanks dat hij nog niet (stabiel) zelfstandig
kan lopen (als enige in zijn groepje), eigenlijk
nog niet praat en nog veel hulp nodig heeft
met eten en drinken. Toch:‘gewoon een kind’.
En we kunnen ons trouwens niet aan de indruk
onttrekken dat de peuterspeelzaal hem helpt:
hij lijkt nu al stabieler te lopen (al oefenen we

natuurlijk thuis ook veel, zeker met zijn grote
broers) en actiever te spelen met zijn drie jaar
oudere broer. Zou dat effect zo snel zichtbaar
zijn? Bewijzen kunnen we het niet, maar de
vroege stap naar de peuterspeelzaal schaadt
hem in ieder geval niet!

Terug naar de sport dan. Zie ik het wellicht een
beetje te negatief? Nee, een topsporter zal Jos
niet worden, maar dat verwacht ik evenmin van
mijn andere kinderen. En... er zijn altijd uitzon-
deringen en er zijn ongetwijfeld voorbeelden
van mensen met Down die het in de sport-
wereld wél ver geschopt hebben. En zo niet:
iemand moet de eerste zijn, toch? ‘Nooit’ en ‘kan
niet’ zijn zo definitief en onherroepelijk hard.
Zwemmen bijvoorbeeld vindt hij, net als veel
andere kinderen met Downsyndroom, heer-
lijk. We stimuleren dat natuurlijk ook (temeer
daar zijn broers moeten oefenen voor allerlei
zwemdiploma’s en papa en mama ook wel wat
lichaamsbeweging kunnen gebruiken). Hij is
bewegelijk en met de hand-oog-codrdinatie zit
het ook wel redelijk goed. Misschien moeten we
maar snel beginnen met fietsen, ook zo’n sport
die redelijk eenvoudig in te passen is.

De half pipe of de biatlon? Beetje lastig te
oefenen in dit Nederlandse ‘winter’'weer, maar:
waarom eigenlijk niet? Topniveau zal heel erg
lastig worden, maar ja: dat geldt evenzeer voor
‘gewone’kinderen.

Overigens vond ik op het internet één voor-
beeld van een jongen met Downsyndroom die
blijkbaar wél een redelijk niveau had bereikt in
een reguliere sport - (natuurlijk) in de VS.Toch
hoop ik niet dat Jos eenzelfde weg zal bewande-
len, want het betrof een redelijk gewelddadige
vechtsport, waarbij de betrokken jongen niet
geschuwd werd en (ook) rake klappen ontving
van zijn tegenstander. Een raar beeld:iemand
met Down klappen zien krijgen, waar ook nog
voor geapplaudisseerd wordt.

Nee, dan toch maar liever een Jos die meedoet
aan (internationale) zwemwedstrijden voor
mensen in zijn klasse. Hij heeft ten slotte zijn
beperkingen.

Mocht u naar aanleiding van deze column
vragen en/of opmerkingen hebben,dan kunt u
altijd contact opnemen via janhoiting@down-
syndroom.nl

Noot Redactie: Zie ook D+U 22 voor een ‘redelijk
niveau in een reguliere sport’voor het voorbeeld
van de Nieuw-Zeelandse powerlifter.
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Intussen op kantoor...

« Regina Lamberts, directeur SDS

Meedoen

In het vorige nummer schreef ik over wer-
kelijke integratie en onze plicht om duide-
lijk te communiceren. In januari maakte
ik een leuk voorbeeld uit de praktijk mee.
Enkele mensen met een verstandelijke
beperking moesten hun mening geven
over een hoofdstuk dat onderzoekers in
begrijpelijke taal hadden geschreven. Het
bestond uit pictogrammen en plaatjes
die op pictogrammen lijken. De plaatjes
moesten korte zinnen verduidelijken.

De tekst met plaatjes was vooraf gemaild
naar collega David de Graaf, Yta Strik-
werda en Robin van Kuijk. Wat vonden

ze er van? Yta ergerde zich aan de picto’s.
Sommige waren te kinderachtig, andere
maakten de tekst helemaal niet duidelij-
ker. Yta had veel liever gewoon foto’s bij
de tekst. Robin reageerde op de inhoud. Zo
werd ergens gesteld dat er te weinig geld
was om voldoende ondersteuning voor
mensen met een beperking te betalen.
Robin zei: ‘er is wel voldoende geld, ze
geven het alleen uit aan de verkeerde din-
gen’. David had een ander punt. ‘Er staat
geschreven dat meedoen heel belangrijk
is. En daar hoort dit plaatje bij:

Zo’n verkeersbord bete-
kent gevaar. Dus meedoen
is gevaarlijk.’

Zo hadden de onderzoe-
kers nog niet naar hun
werk gekeken. Ze hadden
leuke plaatjes gezocht bij hun tekst, maar
ze wilden natuurlijk helemaal niet zeggen
dat meedoen gevaarlijk was.

Met hun commentaar hebben Yta, Robin
en David zeer duidelijk gemaakt dat je
niet zomaar plaatjes kunt zoeken bij een
tekst en denken dat je dan duidelijk bent.
Yta, David en Robin vertelden dat ze
graag willen meedoen. Hiervoor moet
iedereen begrijpelijk met hen commu-
niceren. En vooral niet kinderachtig! Ik
vind het geweldig dat zij zo goed konden
zeggen wat ze nodig hebben. Ik heb veel
van hen geleerd.

meedoen! |

reginalamberts@downsyndroom.nl

SUWN)ED



Jelmer (2) gaat liefst uitgerust aan tafel

Reflux en verslikken,
hoe kom je er achter?

Jelmer is zeven maanden oud. Sinds twee
maanden is hij ziek. Hij huilt veel, drinkt
slecht en braakt steeds vaker. We zitten
regelmatig bij de huisarts of dokterspost.
Er wordt altijd wel iets gevonden: keelont-
steking, spruw, oorontsteking, obstipatie
of een luchtweginfectie. Dus aan de an-
tibiotica, forlax, paracetamol en andere
middeltjes. Jelmer knapt steeds een paar
dagen op en wordt dan wéér ziek. Wan-
neer houdt dit op?

e eerste vijf maanden verlopen
D heel voorspoedig. Hoewel Jelmer

zich nooit meldt voor voedingen,
drinkt hij goed. Wel traag, hij doet min-
stens drie kwartier over een fles. Dat past
wel bij een Down-baby, begrijpen we. Als
Jelmer vijf maanden is, wordt hij ziek. En
blijft dat, twee maanden lang. Natuur-
lijk, een kind dat ziek is, drinkt slecht. We
beginnen echter het gevoel te krijgen dat
er met het drinken zelf iets aan de hand
is. Jelmer krijgt namelijk een steeds gro-
tere hekel aan de fles, hij huilt vaak al als
hij die ziet.

We maken ons zorgen en schakelen

de pre-logopediste in. Een goede zet,
want zij bekijkt de voeding veel breder
dan een arts. Zij constateert dat Jelmers
drinktechniek goed is en dat hij al prima
kan afhappen van een lepeltje. We dis-
cussiéren over koemelkallergie, coeliakie
enreflux. Allemaal niet echt aanneme-
lijk gezien de klachten van Jelmer.

Stil verslikken

De logopediste vraagt ons precies bij
te houden welke voedingen wel en niet
lukken. Als we na een week het overzicht
bekijken, valt het kwartje. Jelmer wil
niets drinken, maar een lepeldikke pap
gaat prima. ‘Stil verslikken’, is de conclu-
sie. Dat wil zeggen: Jelmer verslikt zich
in dunne vloeistoffen, maar je hoort niet
dat hij zich verslikt. Omdat er druppels
in de luchtwegen terechtkomen, hoest
en braakt hij na een tijdje alsnog. Stil
verslikken, bedenk het maar eens!

Vanaf dat moment dikken we alle
vloeistoffen in tot lepeldikte. De pak-
ken Bambix en johannesbroodpitmeel
vliegen er doorheen. Wat een verschil,
binnen korte tijd hebben we een ander

kind! Jelmer zit goed in zijn vel, eet als
slootgraver en meldt zich voor het eerst
in zijn leven met honger!

Gevolg of oorzaak?

Ook na een paar weken is Jelmer niet
meer ziek. We realiseren ons nu dat
Jelmer ziek werd van het verslikken.

De melk die steeds in zijn luchtwegen
kwam, leidde tot de luchtweginfecties.
Het slechte drinken was niet een gevolg
van het ziek zijn, maar de oorzaak ervan!

Van de diétist krijgen we het advies
om Nutilis clear te gebruiken. Dit is een
speciaal verdikkingsmiddel waarmee je
ook thee, diksap en melk kunt indikken.
Geen behangplakselsubstantie zoals
johannesbroodpitmeel, maar een appel-
moesachtig papje.Ideaal, zo kan Jelmer
een normaal eetpatroon aanhouden. Wij
krijgen de Nutilis (ongeveer 8o euro per
maand) gelukkig vergoed vanuit de aan-
vullende zorgverzekering.

Braken, braken, braken

Jildou, de zus van Jelmer, zit met haar
pop te spelen. Het is een fascinerend spel:
ze geeft de pop ingedikt drinken, de pop
hoest en geeft vervolgens over. Jildou
troost de pop (‘och, moet je spugen?’) en
loopt als vanzelfsprekend naar de kast
om een doekje te halen. En daarna spuugt
de pop weer, en weer... Marco en ik kijken
elkaar aan: dit is dus de belevingswereld
van onze dochter geworden.

Het braken komt terug. Het begint tij-
dens onze zomervakantie, we gaan er
daarom van uit dat het door alle nieuwe
indrukken komt. Maar het blijft. Soms
een week niet, in andere periodes is Jel-
mer een meesterbraker. Hele voedingen
komen er uit, dagelijks soms wel twee
keer. De wasmachine draait overuren.
Het verbaast ons, nu we terugkijken op
deze periode, hoe snel je hieraan als ou-
ders gewend raakt. We houden gewoon

de hele dag rekening met een spugend
kind. Het hoort erbij. Ook de deskundi-
gen lijken het geen probleem te vinden.
‘Kinderen met Down braken snel’, horen
we, en: ‘hij verslikt zich, daar past het
braken bij’. Zo'n situatie waarin onze
dochter met spugende poppen speelt, zet
ons met beide voeten op de grond. Dit
overmatige braken is toch niet normaal?

Jildou geeft de pop ingedikt drinken,
de pop hoest en geeft vervolgens over. Dit is
de belevingswereld van onze dochter...
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Het staat zo o‘ €
met Downsyn

een lage spierspanning en vrijwel alle andere uiterlijke kenmer

-

Afkeer van eten

Ook de afkeer van eten sluipt er weer
in. Op den duur raakt Jelmer al overstuur
als hij een bord, lepel of slab ziet. We zit-
ten weer regelmatig bij de huisarts en
Jelmer krijgt meerdere keren antibiotica.
Wegens uitdroging ligt hij vijf dagen in
het ziekenhuis voor sondevoeding. Dat
is heerlijk, een paar dagen geen druk op
het eten. Wij gaan echter naar huis zon-
der antwoorden. Door steeds wisselende
artsen op de afdeling is er geen aandacht
voor de vraag waar de weerstand tegen
eten vandaan komt. ‘Zieke kinderen eten
nou eenmaal slecht’, wordt gezegd. Dat
hebben we vaker gehoord.

oningen, foto’s Karin de Geeter en Marco Jansen

et ontdekken dat Jelmer een slikstoornis en een reflux heeft, was veel
iger. De verschijnselen die daarbij horen zijn namelijk veel min-
enduidig en zichtbaar.’ Verslag van een zoektocht. - tekst Kari

Reflux

Na de opname zetten we samen met de
pre-logopediste alles rondom het eten op
eenrijtje. Ontzettend belangrijk na zo'n
hectische tijd! Pas nu (Jelmer is al ruim
een jaar) komen we op het spoor van een
reflux. Bij een reflux stroomt maagin-
houd terug naar in de slokdarm of keel.
Dit kan veel problemen verklaren: bra-
ken, keelontstekingen en afkeer van het
eten. Jelmer start direct met omeprazol
(een maagzuurremmer) en dat blijkt een
wondermiddel.

Alna een paar dagen braakt Jelmer
niet meer en lijken alle problemen als
sneeuw voor de zon verdwenen. Wat een
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opluchting, hadden we dit maar maan-
den eerder geweten! Terugkijkend is het
eigenlijk onbegrijpelijk dat de reflux niet
eerder is opgemerkt. Het komt namelijk
veel voor. We zaten er met zijn allen bo-
venop, en téch kon het gebeuren dat de
diagnose pas zo laat wordt gesteld.

‘Die vermoeiende neurologie’

Een hard en doordringend gehuil klinkt
uit de woonkamer. Twee deuren en een
gang kunnen het doordringende geluid
niet tegenhouden. Helaas, want het gaat
door merg en been. Wat er gebeurt? Jel-
mer krijgt eten, en dat gaat vaak met dit
vreselijke gehuil gepaard. Marco kan hier
beter mee dealen dan ik. Dus hij geeft
Jelmer eten en ik kijk met Jildou televisie.
Mijn moederhart heeft het zwaar...

Omdat Jelmer regelmatig dergelijke pa-
niekaanvallen heeft (waarbij hij wel wil
eten maar het niet voor elkaar krijgt),
worden we doorgestuurd naar de gespe-
cialiseerde slikpoli van het UMC Rad-
boud in Nijmegen. Het onderzoek levert
geen nieuwe bevindingen op, maar wel
een heldere uitleg. Dat is heel prettig!
We leren dat het slikken aangestuurd
wordt vanuit de hersenen, en dat dit bij
Downsyndroom vaak gebrekkig ver-
loopt. Bij Jelmer sluit het strottenklepje
te traag, waardoor dunne vloeistoffen de
luchtpijp inschieten. Verslikken dus. Het
indikken maakt de vloeistoffen ‘traag’
waardoor het strottenklepje meer tijd
heeft om te sluiten. We leren ook dat er
geen oefeningen zijn om dit te trainen.
Het is zoals het is, en zal in de loop der
jaren waarschijnlijk vanzelf verbeteren.
De neuroloog introduceert ook de term
‘die vermoeiende neurologie’. Daarmee
bedoelt ze dat als Jelmer moe, hongerig
of ziek is, de neurologische aansturing
van het eten en drinken nog gebrekkiger
verloopt. Het eten lukt bij Jelmer dan
echt niet.

En dit is de verklaring voor zijn panie-
kaanvallen bij het eten! Hier kunnen we
niets aan doen, behalve zorgen dat hij
fit en uitgerust aan zijn maaltijden kan
beginnen.

Is hiermee onze zoektocht ten einde?
Voorlopig wel, maar de tijd zal het leren.
Jelmer is een heerlijk mannetje, dat -
ondanks deze problemen —inmiddels
meestal erg vrolijk en tevreden is. Als je
weet wat er aan de hand is, is er prima
mee te leven!
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ns zoontje Nathan is geboren
O op 27 juni 2012. Borstvoeding

staat nog steeds op de eerste
plaats wat voeding betreft, hij geniet er
nog steeds van. Maar in de eerste weken

van zijn leven was dit allemaal helemaal
niet vanzelfsprekend.

Nathan is geboren met een spoed-keizer-
snede. Hij had nog wel een hartslag, maar
zijn hart had alle energie nodig om te
kunnen pompen, er was geen energie
meer voor lichamelijke inspanning. Zijn
apgarscoren waren laag en al snel bleek
dat hij het steeds slechter ging ‘doen’.
Nathan moest aan de beademing. Er
kwam een medisch team uit het WKZ dat
hem reisklaar heeft gemaakt voor over-
plaatsing. In Utrecht zijn ze uren met hem
bezig geweest. Nathan had pulmonale
hypertensie en op de echo werd een her-
senbeschadiging vastgesteld. Na 6,5 uur
mochten wij eindelijk even bij hem zijn.
Alle mogelijke apparatuur was op hem
aangesloten. Om de hersenbeschadiging
te kunnen beperken werd Nathan 72 uur
gekoeld op 33,5 graad.

De achtste dag ging het heel slecht
met hem, hij werd volledig beademd, hij
had steeds meer zuurstof nodig en uit
de echobeelden bleek dat zijn hersenen
meer beschadigd waren dan gedacht.

De artsen bespraken met ons wat wij
wilden, gezien de verwachte kwaliteit

Nathan, een

ongelofelijke
doorzetter

omhoog geschroefd kon worden, omdat
Nathan een roesje kreeg om onbeweeg-
lijk in de scanner te kunnen liggen.

Zelf ademen

Juist tijdens de scan ging hij zelf adem-
halen, wat al heel bijzonder is. Maar
daarnaast bleek ook nog eens dat er he-
lemaal geen hersenbeschadiging was!

Wij konden voor het eerst onze baby
vasthouden en na 24 uur kon hij overge-
plaatst worden naar het ziekenhuis van
geboorte, het Meander in Amersfoort. Zo
verliepen de eerste weken van Nathan
bijzonder emotioneel.

Borstvoeding

Nu wilde ik heel graag borstvoeding
geven. Ik heb namelijk al mijn kinderen
lange tijd zelf gevoed en dat wilde ik ook

De borstvoeding ging goed, maar het
was voor mij niet meer mogelijk om te
werken. Ondanks het ouderschapsverlof

van leven. Tijdens dit gesprek was het
voor mijn niet meer mogelijk om te spre-
ken, ik had alles nodig om mijn emotie
onder controle te houden.

Alles wat medisch mogelijk was

De volgende dag hebben wij opnieuw
om een gesprek gevraagd en aangege-
ven dat wij wilden dat ze alles zouden
doen wat medisch mogelijk was om te
proberen dit jonge leventje te behou-
den. Wij wilden hem niet kwijt! Als een
wonder ging het vanaf die dag hééllang-
zaam de goede kant op, met af en toe een
stapje achteruit.

Zodra het mogelijk was zou er een MRI-
scan worden gemaakt om duidelijk te
krijgen hoe ernstig zijn hersenbescha-
diging was. Dit kon uiteindelijk op de
zestiende dag. Deze dag was voor ons de
meest onwerkelijke die we meemaak-
ten. Voorafgaand aan de scan wees de
verpleegkundige erop dat de beademing
en de zuurstof tijdens de scan weer wat

voor Nathan. De verpleegkundigen had-
den mij wel verteld dat het misschien
wat meer problemen zou geven, omdat
hij ook een gaatje in zijn hartje heeft
(ASDII) en dat na zoveel dagen zijn zuig-
reflex weg zou kunnen zijn.

Nadat hij terug was van de scan heb
ik hem direct aangelegd en hij dronk!
Nathan heeft het direct goed opgepakt,
maar door zijn vermoeidheid mocht hij
slechte twee a drie keer zelf drinken. De
overige voedingen kreeg hij via de son-
de.Nathan heeft aansluitend nog 15 da-
gen in het Meander ziekenhuis gelegen
en heeft de laatste dagen van de opname
voor het eerst alle voedingen zelf ge-
dronken. Zowel de verpleegkundigen als
ik zelf hebben elke dag geprobeerd een
flesje voeding te geven, zodat hij ook op
die manier leerde drinken. Als hij 20 cc
op had was het veel: deze techniek pikte
hij niet op! Na een aantal weken heb ik
de moed opgegeven en ben ik gestopt
met het aanbieden van de fles.
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Stoppen met werken

De borstvoeding ging goed, maar het
was voor mij niet meer mogelijk om te
werken, ondanks het ouderschapsverlof
dat ik opnam lukte het niet. Ik moest
er altijd zelf zijn. Na een half jaar heb
ik mijn werk als assistent-accountant
neergelegd en ben ik er helemaal voor
Nathan.

Nathan werd in deze periode weer heel
ziek en heeft in totaal 38 dagen, verdeeld
over drie opnames in het ziekenhuis
doorgebracht. Hij heeft onder meer het
RS-virus gehad en longontstekingen. Zo
zagen we ook hier weer duidelijk zijn
kwetsbaarheid. Nathan kreeg tijdens
die opnamen sondevoeding en opnieuw
moest ik weer aan het kolven. Omdat hij
toch lange tijd sondevoeding kreeg, ging
ik ervan uit dat hij de borstvoeding dan
wel ‘vergeten’ was en dat misschien wel
een goed moment zou zijn om over te
stappen op de fles. Maar die vlieger ging
niet op: borstvoeding was nog steeds zijn
favoriet!

Drie maanden later lag hij weer in het
ziekenhuis, nu vanwege de mazelen.
Opnieuw kreeg hij sondevoeding maar
ook daarna wilde hij gewoon weer borst-
voeding. Nu is Nathan 1,5 jaar oud en
drinkt nog steeds uit de borst. Op advies
van de logopedist geef ik hem sinds een
negen maanden elke dag drinken uit een
gewoon glas en krijgt hij ook vloeibaar
eten op de lepel.

Afbouwen

Dit is de enige manier van eten en drin-
ken die hij accepteert. Maar de hoeveel-
heid die hij op die manier binnenkrijgt is
minimaal.

Onlangs zij wij met hem op de Down-
poli geweest en de logopedist aldaar
adviseerde ons toch wat voedingen af
te bouwen. Daar zijn we mee begonnen:
we geven overdag een voeding minder.
Hij zat altijd nog op vier voedingen per
dag. Een voeding overslaan merken wij
overdag niks van. Hij vindt het prima,
maar sinds die tijd vraagt hij ‘s nachts
wel om een extra voeding. Die extra
nachtvoeding laten wij maar zo, want



Down+Up besteedde recent in een aantal
artikelen aandacht aan borstvoeding voor
kinderen met Downsyndroom. Soms is dat
niet eenvoudig. Nathan, de zoon van Alie
Dorrestijn, is in dit opzicht een bijzonder

voorbeeld. Het verhaal vaneen doorzetter.

- tekst en foto Alie Dorrestijn, Woudenberg

wij zijn het al anderhalf jaar gewend
om onderbroken nachten te hebben, hij
heeft het namelijk ook veel benauwd
gehad waardoor hij ook onrustig sliep.
Minder borstvoeding geven zou ook een
stimulans moeten zijn om meer uit een
glas te drinken of met de lepel te eten,
maar dit merken we nog niet.

Nathan is dus een fervent drinker van
borstvoeding op de natuurlijke manier
en dat ondanks zijn korte tongriem. De

tongriem zal waarschijnlijk binnen af-
zienbare tijd losgemaakt worden.

Met liefde

Ik heb wel eens opmerkingen gekre-
gen van mensen dat het voor mij een
belasting is - of zelfs zielig - dat ik aan
huis gekluisterd ben vanwege het borst-
voeden en daarvoor zelfs mijn werk op
heb gezegd. Maar wij ervaren het ‘bezit’
van Nathan als zo bijzonder en zijn zo
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ontzettend blij dat hij er is. Ik geef dan
ook elke dag en nacht met veel liefde

en dankbaarheid die voeding! Hij heeft
veel kritieke momenten doorgemaakt,
ook wisten wij tot de MRI-scan niet beter
dan dat wij een zwaar gehandicapt kind
zouden hebben met Downsyndroom.
Wij hebben een ontzettend lief, levendig
kind met alleen maar Downsyndroom
en die goed groeit op de borstvoeding!
Het vaste eten komt later wel...




Yannick in Peru

Het leven in Peru is niet te vergelijken met het leven in Nederland. Zeker, zelfs aardbevingen

zijn ons niet vieemd meer. Maar voor de rest is alles in Peru minder vanzelfsprekend en minder

eenvoudig dan bij ons. Susan van der Wielen spreekt uit ervaring en vertelt waarom de stichting

Proyecto Yannick broodnodig is om de situatie van mensen met Dowsyndroom te verbeteren.

annick werd in juli 2007 gebo-
Yren in Celendin, een klein stadje

in de noordelijke bergen van Peru.
We wisten voor de geboorte niet dat hij
Downsyndroom zou hebben. Het was dus
even schrikken voor mij, maar met name
ook voor zijn vader, die het de eerste da-
gen niet kon accepteren. We hadden toen
ook nog geen zekerheid of het wel echt
Downsyndroom was; de artsen waren
het er namelijk niet over eens. De uitslag
kwam pas ruim twee maanden later. Om
een test te kunnen laten doen moest ik
naar Cajamarca reizen, de dichtstbijzijnde
grote stad op vier uur rijden.

Toen ik twee weken later daarheen
ging bleek een test daar echter ook niet
mogelijk. Om meer duidelijkheid te krij-
gen besloot ik samen met Yannick door
te reizen naar het kinderziekenhuis in de
hoofdstad Lima. Yannick was drie weken
te vroeg geboren en dus nog heel erg
klein voor zo'n lange reis, maar ik had
gehoord dat het beter was om zo snel
mogelijk een diagnose te laten stellen.

Aardbeving

Na een busreis van ruim 15 uur kwa-
men we aan in Lima. Ik was doodmoe
natuurlijk en wilde vroeg naar bed in
het hostel. Toen ik uit de douche kwam,
hoorde ik een hoop herrie op de verdie-
ping boven me, maar ineens realiseerde
ik me dat er helemaal geen bovenverdie-
ping was op dat deel van het hostel. Het
was een aardbeving! Ik bedekte Yannick
met mijn lichaam terwijl ik met hem op
de arm naar buiten rende. Heel onwer-
kelijk, het hostel was al haast leeg en ik
was één van de laatsten die de straat op
ging.ledereen gilde en velen begonnen
te huilen, de ramen van de bovenste
verdiepingen begonnen te breken en
de stroom viel uit. Ik dacht dat we er ge-
weest waren. Toen ineens werd het stil
en was het voorbij.

In Lima bleken er uiteindelijk geen
slachtoffers gevallen te zijn, ten zuiden
van Lima helaas wel. Maar voor mij was
één ding heel duidelijk, Downsyndroom
of niet, we leefden en dat was alles wat
belangrijk was.

« Susan van der Wielen, Celendin, Peru

Normale kleuter

De uitslag van de test kwam uiteinde-
lijk ruim twee maanden later, maar was
toen niet echt belangrijk meer. De mees-
te belangrijke onderzoeken die ons aan-
geraden werden zoals hart, schildklier en
ogen had ik in Lima toch al laten doen.

Inmiddels gaat Yannick al sinds hij
bijna drie jaar was naar een gewone
kleuterschool (hier 3-4-5 jaar). Hij zit
nu, geheel zoals het volgens zijn leeftijd
hoort, in het laatste jaar. We hebben ech-
ter besloten om hem volgend jaar nog
een jaartje daar mee te laten draaien. De
school had geen ervaring met kinderen
met Downsyndroom, maar wilde het
wel proberen. Ik ben erg blij dat hij daar
gewoon gezien wordt als een normale
kleuter en ook de klasgenootjes en de ou-
ders hebben er nooit een probleem van
gemaakt, Yannick is er gewoon Yannick.
Afgelopen december was de ‘promocién’,
het afsluiten van de kleuterschool voor
al zijn klasgenootjes. Dan is het een hele
dag feest op locatie samen met de ouders
en andere kinderen uit het gezin en krij-
gen ze allemaal in pak en avondkleding
hun herinnering aan de kleuterschool
uitgereikt. Om Yannick toch mee te laten
doen, hebben ze dit jaar aan hem opge-
dragen en zijn wij eregasten.
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Yannick begint ook steeds meer en ver-
staanbaarder (voor mij in elk geval) te
praten. Ik heb Leespraat en de rekenlijn
hier liggen, maar doe er zelf eigenlijk
(nog) te weinig mee. Hij verstaat zowel
Nederlands als Spaans goed, en hoewel
hij meer Spaans praat, komen er ook
steeds meer Nederlandse woordjes bij.
Het is niet altijd makkelijk hier in Peru,
want er is - behalve dat er sowieso geen
kinderbijslag of iets vergelijkbaars is
- geen hulp van de overheid of verzeke-
raars. Luiervergoeding, aangepaste fiet-
sen en rugzakjes klinken mij als muziek
in de oren, maar zoiets is hier dus niet.
Alle extra kosten zijn voor eigen reke-
ning. En dan valt het bij Yannick geluk-
kig nog mee.

Internet

Internet is ideaal voor ons om op de
hoogte te blijven van wat er allemaal
kan en ‘moet’ en om ervaringen en tips
met andere ouders uit te wisselen. De
Stichting Downsyndroom is daarbij
altijd een grote hulp geweest en Yan-
nick’s oma stuurt ons trouw Down+Up
op vanuit Nederland. Op Facebook zijn
voor mij vooral de groepen ‘D mama’s’ en
‘Downsyndroom en Onderwijs’ belang-
rijke bronnen van informatie, die tevens



het gevoel geven dat we niet helemaal
geisoleerd zijn.

Toen Yannick een half jaar oud was
wilden we de kennis en informatie die
we opgedaan hadden delen met andere
ouders in Peru, omdat er hier nauwelijks
hulp wordt geboden en informatie gege-
ven. De ouders hebben geen realistisch
beeld van wat hun kinderen kunnen
leren en bereiken en laten hen vaak op-
groeien zonder onderwijs. Ze zijn over
het algemeen ook niet erg betrokken bij
het opvoeden en in het geval van een
gehandicapt kind ontbreekt de nodige

Stichting Proyecto Yannick

Stichting Proyecto Yannick probeert
de situatie van mensen met Downsyn-
droom te verbeteren door het geven
van informatie, zowel aan de mensen
zelf en hun omgeving, alsook aan de
maatschappij. Hiermee willen we een
positiever en meer realistisch beeld
creéren. Daarnaast ondersteunen we
met individuele bijlessen en therapieén
en proberen we de omgeving van het
kind te stimuleren om meer bij de ont-
wikkeling betrokken te zijn. We willen
ondersteuning bieden om de integratie

Er wordt hier nauwelijks hulp
geboden en informatie gegeven

extra aandacht, begeleiding en therapie.
Dit komt vooral voort uit onwetend-
heid of door het niet accepteren van de
handicap van het kind. De situatie kan
nog extra verontrustend zijn in arme
gezinnen, waar de dagelijkse bezigheden
in eerste instantie alleen gericht zijn op
overleven. Verder is er geen goed onder-
wijs voor kinderen met Downsyndroom
en de integratie in het gewone onderwijs
staat nog in de kinderschoenen.

in het onderwijs te verbeteren en indien
dat niet voldoende is, het aanbod van
speciaal onderwijs verbeteren. Tevens
willen we zorgen voor betere kennis in
de medische wereld, met name artsen,
verloskundigen, verpleegkundigen etc.
Als de ouders van begin af aan een goed
beeld hebben over de ontwikkelingsmo-
gelijkheden van hun kind, is er grotere
kans op acceptatie van het kind en bege-
leiding bij de ontwikkeling.
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Om dit alles te financieren zetten be-
stuur en vrijwilligers van Proyecto
Yannick in Nederland zich op vrijwil-
lige basis in om fondsen te werven. We
zijn momenteel dan ook op zoek naar
nieuwe bestuursleden, vrijwilligers en
natuurlijk donateurs.

Lang proces

In tegenstelling tot wat ik eerst dacht,
is het helaas niet zo dat ouders ons van-
zelf op komen zoeken als ze een kindje
met Downsyndroom hebben of krijgen,
ook al is al onze informatie en hulp
gratis. Ik heb ondertussen wel geleerd
dat het een lang proces is waarbij veel
geduld nodig is om het vertrouwen van
de ouders te winnen en om ze ervan te
overtuigen dat het de moeite waard is
om energie en tijd in hun kind te inves-
teren. We hebben nu wel een band opge-
bouwd met een aantal ouders. Het is niet
eenvoudig, maar zeker de moeite waard!

Kijk voor meer informatie op www.proyecto-
yannick.org . Hier kunt u zich ook aanmelden
voor de nieuwsbrief van de stichting.

Noot redacie: in Peru zijn meer organisaties
actief. Kijk op www.ds-int.org/down-syndrome-
your-country.



Jelmer, een heel vrolijke knul

Jelmer begon het leven niet bepaald fluitend. Na een operatie aan zijn dunne darm ging
het echter de goede kant op. Inmiddels is Jelmer g jaar en gaat het best goed met hem.
Moeder Wilma vertelt hoe Jelmer in het gezin, met vader Wout, zus Larissa (15) en broer

Esper (12) een vrolijk kind kan zijn. - tekst en foto Wilma Paans, Zwijndrecht

e gaan even terug in de tijd naar de periode
Wdat onze Jelmer geboren werd. Nadat de

vliezen waren gebroken, blijkt de baby
flink in het vruchtwater te hebben gepoept. Wij
moesten met spoed naar het ziekenhuis, maar zover
kwam het niet. Op het moment dat ik bij de voordeur
stond, kondigde de kleine zich namelijk al aan. Met
spoed op de bank en in een zucht was die kleine spruit
eruit. Jelmer, nog geen 5 pond, had het erg koud dus
kruiken en dekens erbij. Wout en de verloskundige
denken op dat moment al aan Downsyndroom. In
het ziekenhuis aangekomen vraagt de kinderarts
hoe wij hier tegenaan kijken, terwijl bloed wordt
geprikt voor de definitieve diagnose. Het maakt ons
niet uit, geen idee wat we moeten verwachten. Als hij
het maar haalt, want Jelmer begint al met een nachtje
blijven.

Het is het begin van vier weken opname in diverse
ziekenhuizen. Met veel hulp van diverse mensen hebben we
die periode weten vol te houden. Maar een roze wolk? Nee, die
was er totaal niet. Wel heel veel zorgen. Heeft Jelmer een hart-
afwijking? Hij ademt nog niet zelfstandig en de artsen spreken
al over naar huis gaan met zuurstof. Wij krijgen een cursus hoe
dit werkt. Maar dan is er een oplettende verpleegkundige die
vindt dat de voeding die hij uitspuugt heel raar van kleur is.
Onderzoek leert dat Jelmer een duodenumatresie heeft, een
afsluiting in het bovenste gedeelte van de dunne darm waar-
bij de voeding maar door een heel kleine opening kan. Ex
volgt een operatie in het Sophia kinderziekenhuis. Ach gos-
sie, als je dat mannetje na de operatie ziet liggen, met al die
toeters en bellen. Maar Jelmer is een vechter eerste klas. Een
week later krijgt hij toch nog een infectie bij de aansluiting
met het infuus. Al met al mag hij na vier zware weken naar
huis.

Heftige perioden

Terugkijkend op de afgelopen jaren zijn er zware en heftige
perioden bij geweest. Maar over het algemeen mogen we echt
niet mopperen. Jelmer is met 3,5 maand naar de reguliere
kinderopvang gegaan en aansluitend met 3 jaar naar de peu-
terspeelzaal. En met 4 jaar, na de nodige gesprekken, naar het
reguliere onderwijs. Afgelopen schooljaar hebben we, op ons
eigen initiatief, de ommezwaai gemaakt naar het speciaal on-
derwijs. Jelmer heeft intussen twee zwemdiploma’s en is bezig
voor zijn C. We zullen echt niet zeggen dat het altijd even mak-
kelijk is geweest en nog is. Maar met elkaar - ons gezin, familie
en vrienden — zien we dat Jelmer een heel vrolijke knul is
geworden.

Wij hebben als gezin ons leven wel bijgesteld. We leren nog
steeds, en met elkaar hebben wij geleerd om te genieten van
de allerkleinste dingen, door te zetten, positief te zijn en te
blijven. We hebben geleerd om niet bij de pakken neer te zit-
ten, je eigen mening te blijven houden, samen te werken en
je niet altijd wat aan te trekken van die ander. We hebben ge-
leerd vooral het leven te leiden waarbij iedereen in het gezin
zich goed voelt in voor- en tegenspoed.
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Daniel

Columniste Silvie Warmerdam woonde met haar man Harro en haar
drie zonen een aantal jaren in de Verenigde Staten. In 2012 keerden ze
terug naar Nederland. Daniél is 9 jaar en heeft Downsyndroom.

Opde
barricades

Ik ben op een feestje en praat met de moeder
van Kim, bijna even oud als Daniél. Kim volgt
speciaal onderwijs en de moeder vertelt dat
ze maar in de MR is gaan zitten op school,om
voor de belangen van haar kind op te komen.
Ik knik en vertel op mijn beurt hoeveel moeite
het heeft gekost om voor Daniél een plek op
een leuke Nederlandse school te vinden, waar
hij geaccepteerd wordt en waar ze zich voor
hem willen inzetten -een bekend verhaal voor
iedereen die op scholenjacht gaat. ‘lk zit ook in
de MR, vertel ik haar.‘Dat leek me wel in het
belang van Daniél’

Opkomen voor de belangen van je kind, we doen
het vast allemaal. Omdat we ook voor onze
speciale kinderen zo goed mogelijk onder-

wijs willen. We strijden om Rugzakjes, zitten
zenuwachtig bij een groot overleg, proberen de
juf te overtuigen van Leespraat,denken mee
over rekenmethodes en praten vaak en veel over
begeleiding of het ontbreken daarvan.

Want laten we er niet omheen draaien: zo goed
mogelijk onderwijs valt of staat met de juiste
hulp en begeleiding. Wat juist is, hangt natuur-
lijk van je kind af, maar wat mij betreft zijn er
twee soorten: onderwijskundige hulp en hulp
bij dagelijkse handelingen.

Met dat laatste, hulp bij alles wat voor alle
andere kinderen zo gewoon is, is het in Neder-
landse reguliere onderwijs bedroevend gesteld,
is mijn ervaring. Hoeveel ouders worden er niet
om de haverklap naar school geroepen omdat
hun kind nog niet helemaal zindelijk is? Hoeveel
kinderen snappen niets van de tekenles omdat
ze moeite hebben met de overgang van het wat
strenge rekenuur naar het lossere tekenen?
Hoeveel kinderen missen het speelkwartier
omdat ze hun jas nog niet zelf dicht krijgen?
Hoeveel kinderen dromen maar wat omdat

ze niet zelfstandig kunnen werken? Of erger:
hoeveel kinderen krijgen een etiket ‘moeilijk
gedrag’ omdat ze niet auditief genoeg zijn om
een klassikale les in de kring te kunnen volgen
en gaan rondlopen?

Extra handen in de klas, een ‘shadow’ die toe-
zicht houdt en even helpt als het niet lukt en on-
zichtbaar is als het wel lukt, vinden we een luxe
en veel scholen willen er niet echt aan. Terwijl
zulke hulp heel veel zaken waar deelname aan
regulier onderwijs nu op vastloopt, simpelweg
verhelpt.En:als de klasse-assistent jouw kind
leert veters strikken, zet ze meteen die klasge-
noten ernaast die dat ook nog niet onder de
knie hebben.

Middels het Rugzakje is onderwijskundige hulp
op papier geregeld. Een deel van het geld uit de
Rugzak gaat automatisch -dus onzichtbaar-naar
een ambulant begeleider. Die als taak heeft

om de reguliere leerkrachten te adviseren en

bij te staan als het om het onderwijs aan onze
kinderen gaat.
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Nu hebben wij het geluk dat we een dijk van
een AB-er hebben. Ze is vakkundig, haar kennis
over alternatieve onderwijsmethoden is up-to-
date. Ze komt regelmatig in de klas om met Da-
niél te werken en zit de juffen achter hun broek
aan dat ze een handelingsplan moeten maken.
Maar ik hoor ook andere verhalen. Verhalen
over goedbedoelende leerkrachten die maar
wat doen,omdat adequate hulp ontbreekt. En
dat is eeuwig zonde, want de kans op succes-
volle schooljaren wordt daarmee klein.

Waar hulp bij het dagelijks handelen op het
speciaal onderwijs goed geregeld is, gaat de
strijd daar vaak om de cognitieve vakken. Zoals
de moeder op het feestje mij vertelde: ‘Kim
moet wel leren lezen, rekenen en schrijven en
niet maar wat aanrommelen. Kunnen koken en
jezelf aankleden is goed, maar de maatschappij
vraagt ook andere dingen.

Straks, bij de start van het nieuwe schooljaar
krijgen we allemaal te maken met Passend
Onderwijs. Wat mij betreft een kans om
-opnieuw- het gesprek aan te gaan over de
noodzakelijke begeleiding om je kind te laten
slagen op school. Hoeveel bureaucratie er op
dit moment ook uit de kast wordt getrokken
om deze onderwijsvernieuwing vorm te geven,
het valt of staat zoals altijd met de situatie in
de klas. Hoe staat de leerkracht erin? Hoe staan
jullie er als ouders in en wat kan je samen voor
je kind organiseren?

Laten we daarbij vooral niet vergeten dat onze
kinderen niet alleen komen halen, maar dat

ze ook veel te brengen hebben. Sociaal talent,
muzikaal talent, visueel talent, danstalent, ac-
teertalent, leestalent, talent om anders te zijn,
kinderen met Down hebben zoveel te bieden.
Ze zijn het meer dan waard dat we -elke keer
weer- voor ze op de barricades klimmen.

WD



CLUB VAN

100

U bent al donateur van de SDS. Daarmee helpt u ons
om ons werk te blijven uitvoeren. Misschien kunnen
we meer voor elkaar betekenen. Afgelopen januari
hebben we de SDS-club van 100 opgericht.

De start is al een succes, want sinds onze aankondiging
van dit initiatief hebben zich al vrijwel meteen tien
mensen aangemeld. Met een onderhandse schen-
kingsovereenkomst kunt u schenken aan de SDS waar-
bij de fiscus een deel meebetaalt. Het werkt zo:

Met behulp van een onderhandse schenkingsovereen-
komst geeft u jaarlijks een vast bedrag gedurende mi-
nimaal vijf jaar. Dit wordt via een akte vastgelegd. Voor
u is dit fiscaal zeer aantrekkelijk, want het bedrag is
volledig — zonder minimum of maximum - aftrekbaar
van uw belastbaar inkomen. Afhankelijk van uw situ-
atie kunt u dus tot de helft van het bedrag terugkrijgen
van de fiscus.

U wordt lid van de club van 100 als u middels een on-
derhandse schenkingsovereenkomst voor tenminste
5jaar minimaal 200 per jaar schenkt aan de SDS.

De fiscus biedt u het belastingvoordeel, de SDS biedt

u daarnaast nog veel meer. Eens per jaar krijgt u, als
lid van de club van 100, een diner aangeboden op een
gepaste locatie. Tijdens dit diner zullen leden van het
bestuur en medewerkers aanwezig zijn zodat u, indien
u dat wilt ook uw ideeén over de SDS kunt bespreken.
Zo kunnen wij naast uw financiéle gift ook ons voor-
deel doen met uw bijdrage door ideeén en tips. U krijgt
een speciale vermelding (als particulier of als bedrijf)
op onze website en in Down+Up; u mag hiervoor zelf
tekst aanleveren, als u dat wilt.

En natuurlijk ontvangt u als vanouds ieder kwartaal
Down+Up, korting bij de webshop en bij informatie- en
themadagen. En staat de helpdesk klaar voor al uw
vragen over Downsyndroom. En alleen de leden van de
club van 100 krijgen nieuwe uitgaven van de SDS gratis
thuisgestuurd. Let op, de club van 100 bestaat uit maxi-
maal 100 mensen!
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Een initiatief
om meer

te kunnen
bebelcenen
voor elikkaar

U kunt contact met ons opnemen als u
de overeenkomst wilt ontvangen.

Bel naar 05822 281337 of mail naar
info@downsyndroom.nl. Wilt u liever
een onderhandse overeenkomst met
een ander bedrag? U kunt van het-
zelfde formulier gebruik maken en ook
profiteren van het belastingvoordeel,
kortingen op webshop en themadagen,
en natuurlijk Down+Up ontvangen. Wij
helpen u graag hierbij!

100~

8o

70

50

30

10
Om het voordeel voor u en de SDS in- -
zichtelijk te maken een rekenvoorbeeld:

42 procent-schijf schenking schenking via
zonder onderhandse
overeenkomst | overeenkomst

Jaarlijkse schenking 200 200

Teruggave via belastingaftrek o 84

Uw nettoschenking 200 16

52 procent-schijf schenking schenking via
zonder onderhandse
overeenkomst | overeenkomst

Jaarlijkse schenking 200 200

Teruggave via belastingaftrek o 104

Uw nettoschenking 200 96
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Een kind met Downsyndroom op
een reguliere school voor voortgezet
onderwijs. Het is niet gemakkelijk
om een school te vinden die daar-
voor openstaat. Toch kan het goed
uitwerken, met inzet van ouders en
school en met een goede onderlinge
samenwerking. Een inspirerend
verhaal van Darlene Veldhuisen,
moeder van Max (16). - tekst Darlene
Veldhuisen, Uithoorn, foto’s Michel Reij

ax heeft de afgelopen twee-
eneenhalf jaar zo veel geleerd
door naar een reguliere school

voor voortgezet onderwijs te gaan, bij-
voorbeeld qua Engels, Nederlands en bi-
ologie. Sinds dit schooljaar heeft hij ook
maatschappijleer en economie. Natuur-
lijk is een deel van de stof bij die vakken
te abstract voor hem, maar toch steekt
hij er veel van op. Hij leert meer hoe de
wereld in elkaar zit, bijvoorbeeld dat
mensen een bankrekening hebben, hoe
een pinpas en een chipknip werken en
dat je geld kunt sparen en daarover dan
rente krijgt. Van de schoolvakken denk ik
dat hij Engels het leukste vindt, maar als
je het hem zelf vraagt, dan zegt hij dat hij
alles leuk vindt. Hij gaat met veel plezier
naar school.

Schoolkeuze

Max heeft op de reguliere basisschool
gezeten. Dit is gelukkig niet zo heel
bijzonder meer. Maar, wat ga je doen
na de basisschool? Daarover zijn we
gaan nadenken toen hij in groep zes
zat. We wisten van een reguliere school
voor voortgezet onderwijs in de buurt,
de Groenstrook in Aalsmeer, dat daar
eerder leerlingen met Downsyndroom
naartoe waren gegaan, Arjan en later
Mirte. Arjan werkt daar zelfs nog op die
school voor drie dagen in de week als
hulpconciérge. Dus eigenlijk leek dat de
meest voor de hand liggende optie. Als je
de basisschool regulier wilt, waarom dan
niet ook de middelbare school?

In onze eigen woonplaats, Uithoorn,
is ook een school voor VMBO (Voorbe-
reidend Middelbaar Beroepsonderwijs).
Daar zijn we ook gaan kijken. Ik ben met
Max naar de open dag geweest en dat
vonden wij heel leuk, Max vooral omdat
er ook een fitnessruimte was. Helaas
verliep het contact met die school moei-
zaam. Pas na aandringen van mijn kant
kreeg ik na enige weken een antwoord:
Max mocht niet komen, want ze vonden

Ook in klas 3 gaat het heel erg goed

Max groeit
op VMBO-schoo
De Groenstrook

I
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dat ze zijn veiligheid niet zouden kun-
nen garanderen.

Ondertussen waren we ook naar de
open dag gegaan op de Groenstrook in
Aalsmeer, de school waar Arjan en Mirte
hebben gezeten. Daar waren we in ieder
geval één leraar tegen het lijf gelopen,
die zei dat Max wat hem betreft mocht
komen. Dat voelde wel heel fijn.

Niet vanzelfsprekend

We gingen in gesprek met de Groen-
strook. Helaas bleek dat de begeleidster
die Arjan en Mirte daar heeft begeleid
op het punt stond op een andere school
te gaan werken. Bovendien was er een
nieuwe directeur. Ook was inmiddels de
helft van het docententeam vernieuwd.
Daar gingen de voordelen van hun be-
kendheid met een leerling met Down-
syndroom. Wel bleek er één onverwacht
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voordeel te zijn: bij het eerste bezoek aan
de school zagen we de peuterspeelzaal-
juf van Max; zij werkte inmiddels hier.
Zij is nu Max’ begeleidster op de school.

Het duurde heel lang voordat we ant-
woord van de directie kregen. Helaas was
dat niet positief. Wat een ontzettende
tegenvaller. Maar, één van de redenen die
voor de afwijzing werd genoemd maakte
me heel strijdlustig. Er bleek enige vrees
te bestaan dat de plaatsing van een leer-
ling met Downsyndroom wellicht niet
gunstig zou zijn voor het imago van de
school. Ik heb de telefoon gepakt en heb
iedereen die ik kon bedenken gebeld, on-
der andere de begeleidster van Arjan en
Mirte, die inmiddels al een jaar op een an-
dere school werkte. Achter de schermen
is de bal weer gaan rollen. De deur ging
open op een kier na een telefoongesprek
met de teamleider van school.



Toch welkom

De toelating werd opnieuw besproken
binnen de directie en het management
en er werd besloten om het voor te leg-
gen aan het docententeam. Wij mochten
een dvd maken om Max voor te stellen.
De intern begeleider op de basisschool
filmde Max op school en wij filmden
hem thuis. Dit werd gemonteerd met
een pakkend liedje eronder. Bovendien
mocht de juf van Max bij de vergadering
zijn. Zij heeft daar benadrukt dat een
leerling met Downsyndroom juist po-
sitief is voor het imago van een school.
De leraren mochten stemmen over de
toelating. Aan het eind van de week was
de uitslag bekend. Vrijdagmiddag werd
ik gebeld door een zeer blije en enthou-
siaste teamleider, die vertelde dat meer
dan 9o procent van de leraren vond dat
Max mocht komen.

De mentoren hebben weten over te brengen
dat Max welkom is en dat het niet raar is

Met de Groenstrook werd afgesproken
dat Max een jaar extra op de basisschool
zou blijven, zodat zowel de school als
Max goed voorbereid zouden zijn op
deze volgende stap. Enfin, drie jaar later
ging Max naar de ‘middelbare’!

Dat was natuurlijk zeer spannend. On-
danks dat we dit graag wilden, weet je
niet hoe het uit zal pakken. Voor ons was
het allerbelangrijkste dat Max het naar
zijn zin zou hebben. Anders zouden we
het niet doorzetten. De kinderen op de
basisschool waren met Max opgegroeid.
Die vonden het echt heel normaal. Maar
pubers (en ouders) die nog nooit hiermee
in aanraking waren gekomen, hoe zou-
den die reageren en met hem omgaan?

Welk type klas?

Binnen het VMBO zijn er verschillende
stromen. Door eerdere ervaringen met
Arjan en Mirte heeft de school besloten
Max in een zogenaamde Gemengde

Leerweg klas te plaatsen. In zo'n klas
volgen de leerlingen praktijkvakken en
theorievakken. Die theorievakken wor-
den gegeven op het niveau van VMBO-T,
het hoogste VMBO-niveau. Max zou dan
binnen die klas de vakken op een lager
niveau doen. De school had het idee dat
deze kinderen er beter mee om zouden
kunnen gaan. Het voordeel was verder
dat het duidelijk was dat hij een ander
programma volgde; het nadeel was dat
hij vaak niet klassikaal kon meedoen.

Mentoren en buddy’s

Het bleek heel goed uit te pakken, mede
dankzij twee topmentoren die het heel
goed oppakten en dankzij een meisje dat
Max’ buddy werd en ook een toppertje
bleek. Ik weet niet hoe de klassenmento-
ren het hebben gedaan, maar ze hebben
weten over te brengen dat Max welkom
is en dat het niet raar is. Ik denk dat ze
heel open met de klas hebben gepraat.

De mentoren kwamen ook met het idee

van een buddy. Twee meisjes wilden dit
graag doen, en één van hen is het al die
jaren blijven doen. In het begin hielp de
buddy hem om de weg binnen de school
teleren vinden. Nu kan hij dat zelf. Maar
als er iets anders loopt dan verwacht,

als er een plotselinge wijziging is in het
rooster of in het lokaal, dan helpt ze hem
even. Dat werkt prima. In dat eerste jaar
had Max het direct naar zijn zin en hij
deed het heel erg goed. Het is erg leuk
om te zien en te horen dat hij docenten
regelmatig verbaasd liet staan.

Sociaal op zijn plaats

Max heeft heel leuke contacten met
zijn medeleerlingen; soms komen ze ook
bij ons thuis. Misschien zijn het niet he-
lemaal gelijkwaardige vriendschappen.
Hij lijkt dat ook niet te missen. Hij gaat
naar streetdance en naar voetbal, beide
voor jongelui met een verstandelijke be-
perking. Daar heeft hij ook geen boezem-
vrienden. Verliefdheden op andere kin-
deren spelen ook nog niet. Die gevoelens
richt hij vooralsnog op tv-sterren.

Max weet dat hij Downsyndroom heeft,



maar hij is daar niet erg mee bezig. Ik
heb ook niet gemerkt dat hij er last van
heeft dat hij dingen minder goed kan
dan klasgenoten. Hij zit er niet mee. Hij
is heel happy op school. Hij gaat er altijd
met plezier heen. Hij geniet ook van de
aandacht van klasgenoten.

Wat wel een beperking is van Max is
dat hij niet heel gemakkelijk praat. Hij
vindt het vaak moeilijk om de woor-
den te vinden voor wat hij wil zeggen.
Hijlaat het dan vaak maar zitten. Zijn
buddy’s proberen hem dan daarbij wel te
ondersteunen.

Als er problemen
spelen, dan spreekt
de begeleidster Max
daar zelf ook op aan

Hij wordt niet betutteld door andere
kinderen. Dat houdt zijn begeleidster
ook goed in de gaten. Hij heeft weleens
de clown uitgehangen, bijvoorbeeld
door een meisje in de billen te knijpen.
Kinderen corrigeren hem daarin. Waar-
schijnlijk hebben de mentoren in het
eerste jaar daarvoor een heel goede basis
gelegd door met de klas te praten. Als er
problemen spelen, dan spreekt de bege-
leidster Max daar zelf ook op aan.

Eisen aan het leren

In het begin waren sommige docenten
wel enigszins gestresst, omdat ze niet
wisten hoe ze Max moesten lesgeven.
Wat moesten ze van hem eisen? De
stress werd stukken minder toen dui-
delijk werd dat we niet verwachten dat
Max het examen gaat halen. Dit heeft
echter ook een nadeel. Soms gaan leer-
krachten er ook te makkelijk over den-
ken. Ik heb er altijd voor moeten waken
dat hij er niet voor spek en bonen zit. Dat
gevaar is er. Leerkrachten vinden het
moeilijk om hem individueel aan te stu-
ren in een klas van 20 tot 25 leerlingen.
Daar heb ik ook begrip voor. Maar, hij is
daar wel om iets te leren. Daarom bereid
ik thuis de stof goed met hem voor. Ik
behandel elke dag thuis van te voren wat
hij de volgende dag in klas moet maken.
Dat is niet zielig. Zijn broer moest ook
een boel huiswerk maken toen hij op de
middelbare school zat.
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In de eerste twee jaren gaven de leer-
krachten goed door welk onderwerp

er in de klas zou worden besproken. En
ik heb iedere week een gesprek met de
begeleidster van school. Via haar kan ik
leerkrachten vragen mij op de hoogte

te houden van het programma van de
klas. Bij veel VMBO-leerboeken heb je
varianten van hetzelfde boek, met de-
zelfde stof, maar dan op een eenvoudiger
manier uitgelegd. Je hebt bij leerboeken
voor de gemengde leerweg ook vaak va-
rianten voor de basisberoepsweg of voor
het leerwegondersteunend onderwijs. Ik
gebruikte voor Max dan de eenvoudiger
variant van het leerboek. Hij deed met
alle vakken mee, behalve met wiskunde.
Dat hebben we kort geprobeerd, maar
het bleek zinniger om hem verder te
laten werken aan zijn eigen rekenpro-
gramma, de Rekenlijn (www.stichtings-
cope.nl) . Max kan goed zelfstandig wer-
ken.Ik heb wel altijd van kleins af aan de
cognitieve ontwikkeling gestimuleerd.
Bij een jong kind doe je dat spelender-
wijs. Voor hem was het fijne aandacht.
Daardoor is hij wel gewend geraakt om
te leren en zich te concentreren. Hij is
heel leergierig.

We hebben vanaf het begin ook een
eigen begeleidster ingezet die een paar
uur per week Max extra begeleidt op
school. Ook dat heeft voor- en nadelen.
Een nadeel is dat hierdoor wellicht
sommige leerkrachten zich minder
verantwoordelijk hebben gevoeld voor
het leren van Max. Voordeel is dat zij bij
bepaalde vakken Max de helpende hand
kan bieden, bijvoorbeeld bij de prak-
tijkvakken als techniek, koken, groen,
bloemschikken en dierverzorging.
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Derde klas

Nu zit hij in de derde, in een bijna com-
pleet nieuwe klas, op zes leerlingen na.
Wederom gaat het heel erg goed. Max
heeft echt zijn plek op school gevonden
en voelt zich er erg thuis. Het blijft echter
goed opletten, want omdat het zo goed
gaat, is er de neiging om hem minder te
begeleiden. Het is normaal geworden dat
Max er is en dat is op zich natuurlijk heel
fijn. Maar, ‘normaal’ zal hij nooit zijn en
er moet wel extra begeleiding blijven,
niet alleen voor Max, maar ook voor de
leraren en leerlingen.

Het mooiste is om te zien hoe leuk hij het
vindt op school en hoe de anderen met
hem omgaan. Er wordt vaak negatief
gesproken over de jeugd, en zeker over
die op het VMBO, maar als meer mensen
zouden kunnen zien hoe het hier op
school gaat!



‘René is behoorlijk
geintegreerd in
de maatschappij’

In het zomernummer van 2012
vertelde Linda Vissenberg voor
het eerst over de bijzondere band
met haar ‘broertje’ René. In dit
vervolg praat ze over de verbin-
dingen die zij dankzij haar broer
ervaart. - tekst Linda Vissenberg, foto’s

Jan Vissenberg

oor een broertje met Down-
D syndroom doe je stiekem veel

mensenkennis op. Overal waar
mijn broertje René (24 jaar) gaat, staat en
komt, spreken mensen je automatisch
aan. Vaak - of eigenlijk altijd - doordat
René meteen contacten legt is het ijs
gebroken. Vandaar dat ik op sommige
momenten ook misbruik maak van
mijn lieve broertje. Als ik opzie tegen
een feestje of een bezoekje aan iemand,
neem ik hem graag mee. Hij is de eerste
die de begroeting doet bij binnenkomst,
in combinatie met een grapje.

Soms moeten mensen even de kat uit
de boom kijken als ze René voor het eerst
ontmoeten. Dat is niet erg, want wij ‘nor-
male’ mensen doen dit ook. Toch merk
ik dat je met een broertje met Downsyn-
droom, waar je ook komt, toch bepaalde
verbindingen hebt.

Mensen uit het dorp, vrienden van
familie’s en kennissen, vrienden van
vrienden en noem maar op. Ze herken-
nen mij, of ons, vanwege René. Toch wel
handig want je hoeft jezelf niet voor te
stellen. Wat wel lastig is dat ik helaas
niet al die gezichten kan onthouden
met wie René contact maakt. Zo ook op
vakantie.

Hand geven

Eens, in Oostenrijk, maakten we een
wandeling op een berg. Iedereen die we
onderweg tegenkwamen begroette René
door ze netjes een hand te geven en zijn
naam te noemen. Dit had hij (iets te goed)
op school geleerd. De mensen reageerden
in de eerste instantie verbaasd: ze had-
den niet verwacht dat een jongentje met
Downsyndroom goede manieren had.

Vergeleken met ‘normale’ jongens
van René’s (verstandelijke) leeftijd — die
tegenwoordig niet eens de waarden en
normen kennen —is René behoorlijk ge-
integreerd in de maatschappij. Iets waar
‘normale’ jongens zeker van kunnen
leren!
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Een leuk contact hadden mijn ouders en
René ook met mensen uit Zeeland, tij-
dens een Nijlcruise in Egypte. Zij waren
helemaal weg van René. Hij maakte echt
hun vakantie. Mijn ouders hebben die
week met ontzettend veel mensen con-
tact gemaakt die veel over René vroegen.
Hij was de entertainer op de boot.

Die leuke mensen uit Zeeland hebben
René zelfs nog bezocht tijdens zijn werk
op de brasserie. Ook ik heb ze toen mo-
gen ontmoeten. Bijzonder, zulke lieve en
leuke mensen waarmee we door René in
verbinding gekomen zijn.

Boekje

In oktober 2012 heb ik een boek(je) uit-
gebracht waarin ik mijn ervaringen over
mijn broertje deel als zus (‘Hij is Down
—en ik ben up’), omdat ik dit in mijn jon-
gere jaren toch wel miste. Nu, meer dan
een jaar later, spreken mensen ons nog
steeds aan. Vooral wanneer ze het boekje
gelezen hebben en de herkenning hoe ze
ons als gezin kennen. Maar ook over din-
gen waarbij ze nooit eerder stil hebben
gestaan. Zoals dat dementie vervroegd
optreedt, de vraag of het in onze familie
erfelijk is (ja), en hoe ik hier tegenover
sta, enzovoorts. Toch wel heel lief als
mensen deze dingen ook gewoon durven
vragen. Ik heb niet voor niets mijn boek
uitgebracht. Door op deze manier men-
sen te verbinden met mij en mijn broer-
tje, zodat mensen iets begrijpen van het
hebben van een broertje met Downsyn-
droom. Of wat voor beperking iemand
dan ook heeft!

In mijn boek schreef ik dat we ook veel
hobbels zijn tegengekomen op de weg
die René bewandelt. Het niet welkom
zijn op een voetbalclub vanwege zijn
beperking is er slechts één. Op zulke mo-
menten voel je toch een soort onmacht.
Mensen die vergelijkbare situaties
met hun eigen kinderen meegemaakt
hebben, staan opener in gesprekken
hierover, heb ik gemerkt. Het praat
makkelijk omdat je raak-
vlakken hebt. Wéér een
verbinding dankzij mijn
broertje met Downsyn-
droom, ongeacht welke
leeftijd. Mensen praten
graag over wat hen be-
zig houdt.

Doordat ik zelf altijd
open over René vertel
wordt er ook vaak naar
hem gevraagd.

Zelf werk ik in de
gehandicaptenzorg
op een woning met
dementerende ou-
deren. Wat het werk
voor mij bijzonder —
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Doordat ik altijd open over René vertel,
wordt er ook vaak naar hem gevraaqgd

verbindingen, met de families van mijn
cliénten. Zeker die met Downsyndroom.
Ik vind het leuk om de verhalen over
vroeger van de cliént te horen. En zeker
hoe broer of zus vroeger was en deed.
Maar ik realiseer me ook dat deze fase
van dementie moeilijk is voor de familie-
leden om ‘aan te zien’ bij hun broer of zus
en alles wat ze inleveren op
korte duur. De verbinding
van cliént naar zijn familie
wordt ook steeds minder
omdat de familie zelf
steeds kleiner en ook ouder
wordt. Iets wat later met
René ook zal gebeuren, daar
ben ik me nu al bewust van.
Toch fijn om op deze manier
ervaringen uit te wisselen
met families.
René is erg intuitief aan-
gelegd. Komt hij bij mensen
bij wie hij zich niet op zijn
gemak voelt of die gemaakt
overkomen, dan zal hij zich
snel uit de voeten maken.

maakt, zijn de contacten,

Maar als er ergens een feestje
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is, reken maar dat hij de leukste van het
stel opzoekt en dat hij de rest van de
avond bezig is met grapjes maken.

Accepteren

Ondanks dat ik open ben over René,
blijven er altijd nog mensen die niet
altijd nadenken over wat zij zeggen. En
niet in de gaten hebben dat ze je met
sommige opmerkingen kunnen kwet-
sen. Door René weet ik dat het tijd is
om die verbinding juist weer te breken.
Want als ze mijn lieve, soms irritante,
broertje niet accepteren, dan hoeft het
voor mij ook niet meer.

Door René ben ik geworden wie ik ben.
En ik vraag me af wat voor verbindingen
ik met mensen zou hebben als René geen
Downsyndroom zou hebben.

En René? Die doet lekker zijn werk op
de brasserie, geniet van alle kleine din-
gen in het leven en blijft mij met bijzon-
dere mensen verbinden.






Het Knoop Gala met
het Metropole Orkest

De vorige keer heb ik geschreven over
de voorbereidingen van het Knoop Gala.
Maar nu heb ik met het Metropole orkest
gefloten. Het Knoop Gala was fantas-
tisch. Mijn grootste wens is uitgekomen.
Ik heb met een groot orkest gespeeld, en
het ging super. Ik ben zo blij dat ik mee
mocht doen.

De dag na de opnames met Paul, in sep-
tember, zijn we begonnen aan de ver-
bouw van mijn huis. Dat is nu (een week
voor kerstmis) klaar. Ik heb een nieuw
rieten dak en een nieuwe garage en an-
dere ramen boven.

Natuurlijk moest ik een andere jurk
hebben. Wijj zijn naar Maastricht gegaan
om een gala jurk te kopen. We zijn naar
heel veel winkels geweest, maar toen
gingen we terug naar de eerste winkel
en we hebben een jurk besteld. Maar ze
moesten wel de jurk veranderen. De sier-
raden en het tasje konden we daar ook
kopen.

Toen gingen we naar een speciale
schoenenzaak voor schoenen. Want ik
heb wat rare voeten en daarom kopen
wij daar mijn schoenen. Ze hadden
donker rode schoenen met een roos er
op en met een klein hakje. Ik heb thuis
veel geoefend om er op te kunnen lopen
want ik had nog nooit schoenen met een
hakje gehad.

We moesten heel lang wachten op
de muziek. Eindelijk kreeg ik die. Dat
was een medley van Un Ballo, Second
Waltz en Que sera que sera. Toen heb ik
met Paulien, mijn lerares van de mu-
ziekschool geoefend, en thuis ook. Mijn
moeder had mijn mondstuk van de kla-
rinet laten vallen en het was stuk. Toen
hadden we een nieuwe gekocht maar
dat ging toch niet zo goed. Dat ging vaak
piepen.

Ondertussen werd ik op een zaterdag
aangereden door iemand anders en mijn
auto was total los. Ik had zelf gelukkig
niets. Ik heb nu een nieuwe auto, een
heel mooie een donker groene. Die rijdt
echt heel erg goed.

Op een morgen werd ik wakker, een
week voor de opname, en ik had een ge-
zwollen oog. Ik ging naar de dokter maar
het werd alsmaar erger. Toen gingen
we naar het ziekenhuis, en hij gaf heel
goede medicijnen.

En toen ging mijn klarinet helemaal

piepen. Paulien ging met mij naar Thorn
daar is een hele grote muziekzaak voor
een nieuw mondstuk. We hebben net zo
lang gezocht tot ik een goed mondstuk
had. Dat was maar een paar dagen voor
het gala.

Op zondag vertrokken we naar Hilver-
sum, daar oefende ik voor de eerste keer
met het orkest. De dirigent was heel erg
aardig. Het ging goed. ’s Avonds gingen
we al naar Scheveningen want het is te
ver om iedere keer naar Thull te gaan.

Op maandag moesten we om 4 uur in
het Circustheater zijn. Eerste oefende ik
nog met Paulien. Toen moesten alle ou-
ders weggaan. Ik heb ik geoefend op het
grote podium met de microfoon op de
klarinet. Dat ging super.

Allemaal samen gingen we eten. We
moesten ons gaan omkleden in de
sjieke kleren. Daarna gingen we voor
de opmaak. Er waren foto opnames. We
moesten een tijd wachten tot iedereen
geweest was.

Om 8 uur kwam een oude tram en we
stapten in en reden rond. Toen waren
er opnames met de rode loper. Vanuit
de tram moesten we over de rode loper
lopen. De ouders staan langs de kant
om ons toe te juichen en te klappen. We
moesten het vier keer over doen. Geluk-
kig had ik een jasje aan over mijn jurk
want het was heel erg koud.

Op dinsdag is de generale repetitie en
het Gala. We moesten om 12 uur in het
Circustheater zijn. Eerst om kleden in de
sjieke kleren en we gingen lunchen. We
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deden een ochtendjas aan, want anders
worden de mooie kleren misschien vuil.
Toen hebben we om de beurt geoefend.
Paul de Leeuw was er ook en ook de an-
dere artiesten zoals Chantal Janzen, Roel
van Velzen, K3, Jeroen van der Boom. Ik
heb weer op het podium gespeeld met de
microfoon op de klarinet. Gelukkig ging
het heel goed.

We hadden weer samen een diner. We
werden weer opgemaakt, maar ik mag
geen lippenstift op, want dat kan niet
met klarinet spelen. We gingen met zijn
alle naar de Green room. Ferry Doelens
kwam daar ook.

De uitvoering begon. Het was span-
nend. Er was een tv- scherm, wij zagen
ook alles wat gebeurde. Ik was het vierde
aan de beurt. Eerste praatte Ferry met
mij over mijn auto en de aanrijding.
Maar daar wou ik liever niet over praten.
Toen ging ik naar het podium met mijn
klarinet. Paul vertelde wat ik ging spelen
en toen floot ik met het orkest. Het ging
echt super. Bij Que sera, que sera zong
Paul mee. De mensen klappen heel hard.
Ik gaf aan de dirigent en de eerste violis-
te een hand en ging het podium af. Maar
Paul riep: ‘Willen we haar nog terug?
Kom eens even gekke meid.’ Hij vroeg of
ik boos was, maar ik zei : ‘Helemaal niet.
Ik bedankte het orkest, de dirigent en
mijn harmonie.

Na mij kwamen er nog een paar.

Op het einde kwamen we allemaal op
het podium en we zongen met zijn alle
Jingle Bells.

Er was een groot feest. Wij gingen met
alle mensen die speciaal voor mij geko-
men waren bij elkaar zitten. En toen alle
mensen weg waren heb ik met mama
en papa nog een feestje gevierd met ons
drieén. Toen gingen we naar het hotel.

Ik vind het zo super dat ik dit gedaan
heb, spelen met het Metropole orkest. Ze
waren zo aardig voor mij. Ik heb heel erg
er van genoten. Ik kreeg heel veel reac-
ties en ik heb al drie uitnodigingen voor
een optreden. Ik kreeg bloemen, kaarten
enmails. En iedereen vertelde dat ik het
heel goed gedaan heb.

Veel groeten van Peetjie
Peetjie Engels (35) heeft Downsyndroom.

Sinds 1999 houdt zij een dagboek bij voor
Down+Up.



Hoe zit het met jongvolwassenen met Downsyndroom en hun kansen op de arbeidsmarkt? Er is reden

tot voorzichtig optimisme, zeker nadat staatssecretaris Klijnsma begin februari een nieuw akkoord sloot

over de Participatiewet, dat arbeidsgehandicapten betere kansen lijkt te bieden. Voor Anne-José van

der Kolk ziet het leven er in elk geval zonnig uit. Zij volgt een leer-werktraject, waarin ze twee dagen per

week met veel plezier in de supermarkt werkt. Het biedt haar perspectief op betaald werk en geeft haar

gelegenheid om idealen in het leven te koesteren. - tekst en foto’s Rob Goor

Leer-werktraject biedt perspectief

Anne-José werkt met plezier
én voor haar grote idealen

nne-José van der Kolk staat te
Astralen tussen haar jobcoach Bart

Schrier en COOP-manager Frank
Melssen. Twee mensen die haar helpen
om vooruit te komen in het leven. Anne-
José volgt een leer-werktraject dat voert
naar een MBO-1 certificaat. Een docu-
ment waarmee je op de arbeidsmarkt
best iets kunt bereiken. En Anne-José
heeft plannen genoeg. Zoals bijvoor-
beeld het runnen van een eigen lunch-
café.‘Bij Anne-José’ gaat het heten.

‘Ik leer hier om zelf te kunnen wer-
ken’, vat ze bondig samen tijdens een
gesprekje in de kantine van de COOP-
supermarkt in Arnhem. Ze werkt hier
sinds vorig jaar april op de maandag en
dinsdag. Tk werk ook nog op vakantie-
park Lierderholt in Beekbergen. In het
restaurant werk ik daar met bedienen, in
de keuken en maak ik schoon. Dat doe ik
elke vrijdag’, vertelt ze.

Praktijk en theorie

Bart Schrier is jobcoach bij zorgorgani-
satie Philadelphia. ‘Het leer-werktraject
is een manier van leren om uiteindelijk
te gaan werken’, legt hij uit. Het traject
hier is puur gericht op de detailhandel.
Het bestaat uit twee dagen stage - wer-
ken - en een dag theorieles en trainin-
gen.Dat is op woensdag. Er is dan ook
ruimte voor begrijpend lezen, begrijpend
rekenen, sociale vaardigheidstraining en
aan het einde van de rit een sollicitatie-
training. Het is een traject van ongeveer
1,5 a twee jaar - hetis maar hoe lang je er
voor nodig hebt. Vervolgens help ik de
mensen om naar betaald werk te gaan’

Trajectbegeleider voor Anne-José is
Barts collega Wim Roelofs, die haar ook
heeft geholpen bij het vinden van haar
stageplek in de supermarkt.

Restaurant met mooie kleuren
Anne-José vindt het werk in de super-
markt ‘heel interessant’. ‘Ik leer veel over
artikelen, waar dingen vandaan komen

en hoe het is gemaakt.’ De motivatie

wordt ook gevoed door een ambitieus
ideaal: haar eigen lunchcafé. ‘Een mooi
restaurant met mooie kleuren. Dat is
mijn grote wens. Eerder werkte ze al in
restaurant-café De Eetkamer in Apel-
doorn, een restaurant van Philadelphia
dat ook wordt gerund door mensen met
een beperking.

Een belangrijke stap voor Anne-José op
weg naar zelfstandigheid is verhuizen.
‘Ik woon nu nog bij mijn ouders in Rhe-
den. Zij hebben een wooninitiatief. Dat
heet De Vuursteen. Ik wil heel graag zelf-
standig gaan wonen. Ik ben nu al 23

Avontuur

Frank Melssen is heel tevreden over het
‘avontuur’ van de stageplekken in zijn
winkel. Naast Anne-José lopen nog vijf
mensen stage in de supermarkt. ‘Na wat
gesprekken met Wim Roelofs zijn we tot
de slotsom gekomen dat we dit avontuur
wel wilden aangaan.
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Anne-José houdt haar

.. werkboek altijd bij de hand.

( .;:F'_"‘L Er zitten ook uitneem-
'_f""_\ bare instructiebladen in.Ze
" neemt de lesstof ontzettend
serieus’, meldt Bart Schrier.

Pl

‘Je wilt de ruimte bieden aan mensen
om zich te ontwikkelen die anders niet
zoveel kansen maken op een goede leer-
plek of, op termijn, op de arbeidsmarkt.
Op bepaalde voorwaarden zijn we in sep-
tember 2012 begonnen. Het is een geza-
menlijk project met ‘team Philadelphia’.
Wij hebben gekeken naar het aantal
mensen - dat moet te behappen zijn, niet
alleen voor de jobcoach, want vaak is er
toch één-op-één-begeleiding nodig. Als
de directe aansturing van de jobcoach er
niet is, moet het toch voor een groot deel
van het personeel komen. Het was een
belangrijke voorwaarde dat er ook daarin
voldoende draagvlak was. En dat is denk
ik wonderwel geslaagd. We zijn nu ander-
half jaar bezig, en het project is heel goed
geaccepteerd. Niet alleen bij het perso-
neel maar ook bij de klant’

De supermarktmanager ziet veel be-
weging in de arbeidsmarkt voor mensen
met een beperking. ‘Er gebeurt van alles



V.l.n.r. Frank Melssen,
Anne-José van der Kolk
en Bart Schrier

met betrekking tot zorg, zorginstellingen
en met name het geld. Hoe de toekomst
er uit gaat zien nu de gemeenten een
veel grotere rol krijgen is de vraag. Ik
denk dat projecten als deze wellicht als
een soort voortuin kunnen fungeren om
telaten zien hoe het kan’

Spiegelen

Anne-José is inmiddels aardig ver-
trouwd met het werk in de winkel. ‘Spie-
gelen doe ik heel vaak’, vertelt ze. ‘Dat
is producten vooraan in het vak zetten,
zodat de klant het kan zien/

‘Je spreekt al in vaktermen, fantastisch’,
reageert Bart Schrier.

‘Verder vaak schoonmaken, daar hou ik
van’, gaat Anne-José verder. Dat doe ik
ook veel beter dan anderen. En bijvullen,
klanten helpen, wat voor ze pakken. Dan
zeggen ze: ‘goh, wat ben je lenig’. Ik krijg
veel complimentjes, daar hou ik van.’

Ze houdt ook van kletsen, bekent ze.
Maar dat is volgens haar niet echt een
probleem. Tk doe veel dingen tegelijk.’

Vakantie

Anne-José komt met trein en bus naar
de supermarkt in Arnhem. ‘Dat kan ik
zelfstandig’ En ze komt zeker niet met
tegenzin. ‘Werk is voor mij ook vakantie’,
stelt ze resoluut. Tk wil liever werken
dan vakantie vieren.

Zo,dat is genoteerd! Anne-José is in-

middels ook verloofd met haar vriend
Joost Kostelijk. In december 2012 was

het verlovingsfeest van het stel in het
NTR-televisieprogramma Niks te gek!

te zien. Een heerlijk feest op hun oplei-
dingsplaats Parc Spelderholt. ‘We hebben
ook de grote wens samen om te gaan
trouwen!’, lacht ze gelukzalig. ‘Dan mag
iedereen komen!’

Perspectief

De toekomst lijkt er voor Anne-José al
met al zonnig uit te zien. Wat voor per-
spectief heeft zij om straks door te stro-
men naar betaald werk?

Bart Schrier ziet het voor haar zeker wel
zitten, maar concreet kan hij niet zijn.
‘Als jobcoach werken we vaak met loon-
waarden. De mensen komen in dienst
bij een bepaald bedrijf en de werkgever
betaalt naar productiviteit. Het kan zijn
dat iemand op 50 procent loonwaarde
zit, dus 50 procent wordt dan betaald
door de werkgever en 50 procent wordt
aangevuld door het UWV. Wat ik niet
weet is of Anne-José uiteindelijk in deze
branche haarloonwaarde zal gaan ha-
len. Ze spreekt zelf al haar grote wens

uit van een eigen restaurant.Ze is hier
ook gekomen omdat zij iets verder wilde
kijken na De Eetkamer. Ze was ook toe
aan een nieuwe uitdaging. Hier krijgt

zij training. Er gebeurt echt veel in dit
traject. En ze heeft straks wel een MBO-1
certificaat’

Bart Schrier ziet net als Frank Melssen
de nodige beweging in de werkgelegen-
heid voor mensen met een beperking. ‘Tk
heb nu zeven vacatures die ik kan invul-
len in de regio Arnhem, in verschillende
branches. Dus dat is eigenlijk een luxe
positie. Het moet wel de juiste match
zijn voor de mensen, natuurlijk, Maar
steeds meer werkgevers zeggen: waar
willen we naartoe met z'n allen, en den-
ken met ons mee.

Anne-José laat intussen vol trots haar
vuistdikke werkboek zien, waar ook
uitneembare instructiebladen zitten die
handig zijn voor de praktijk. ‘Hier wer-
ken we elke woensdag mee’, zegt Bart
Schrier. ‘Anne José neemt de lesstof altijd
ontzettend serieus. Ze moet er hard aan
werken. Maar dat doet ze graag. Ze is er
bijna iedere avond mee bezig!’

Er gebeurt echt veel in dit traject. En ze
heeft straks wel een mBo-1 certificaat
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Kindgericht werken

met Leespraat

Bij Leespraat wordt het hele kind aangesproken. De natuurlijke doorgaande communicatie

biedt elke dag weer voldoende aanknopingspunten om het kind verder te helpen in
zijn ontwikkeling. Wat niet betekenisvol is voor een kind, wordt niet echt geleerd, niet
onthouden, en niet toegepast op langere termijn. Daarom vormt de dagelijkse interactie

met het kind de inhoud van de methode Leespraat, in plaats van kant-en-klaar methodisch
materiaal. Leespraat biedt echter tal van handvatten om de ontwikkeling van het lezen,
praten en leren gericht en systematisch aan te kunnen pakken. De samenhang van de acht

aspecten van de methode wordt uitgedrukt in de ‘bloem’ van Leespraat. Aan de hand van
een lees- en praatblad wordt uitgelegd hoe je op maat zinvolle oefeningen en werkbladen
voor een kind kunt maken, waarin verschillende van deze aspecten aan de orde komen.

« teskst en illustraties Hedianne Bosch, foto Christien Creed

Informele gesprekjes zijn goud
waard

Kind-zijn staat in het teken van leren
en ontwikkelen. Leren kan de hele dag
door plaatsvinden en is niet voorbehou-
den aan formele leer- of oefenmomen-
ten. Het kan zelfs zo zijn dat het kind
tijdens formele onderwijssessies niets
nieuws leert en op allerlei terloopse
momenten tijdens de dag wel. Tijdens
mijn studie las ik over een onderzoek,
waaruit bleek dat de onderzochte kin-
deren veel meer taal leerden tijdens de
gesprekjes die zij met hun moeder thuis
hadden, dan tijdens een formeel taalver-
rijkingsprogramma op de kleuterschool.
Kinderen leren en onthouden het beste
wanneer een onderwerp hen op dat mo-
ment prikkelt, het aansluit bij hun voor-
kennis en belangstelling, en als ze er in
natuurlijke setting veelvuldig mee kun-
nen ‘oefenen’. Professionele opvoeders
bereiken doorgaans ook meer wanneer
zij in hun werk de mogelijkheden benut-
ten van deze kind-nabije interactiestijl.
Dit kunnen ze doen door in ieder geval
te beginnen met het activeren van de
voorkennis van een kind over een onder-
werp en door een ingang bij het kind te
zoeken, bijvoorbeeld een eigen ervaring,
waardoor het bij dit onderwerp betrok-
ken kan raken. En door vervolgens situa-
ties te scheppen waarin het kind op een
betekenisvolle manier zelf kan oefenen,
zodat de nieuwe kennis of vaardigheden
geintegreerd kunnen worden in zijn of
haar leven.

Niet isoleren maar integreren

Dit motiveren en integreren is des te
belangrijker voor een kind met een ver-
standelijke beperking. Centrale beper-
king bij deze kinderen is het niet goed
in staat zijn om verbanden te zien, te
generaliseren, iets wat je geleerd hebt in
situatie a ook in situatie b toe te passen.

Daarom is het zeer inefficiént om het
kind allerlei aparte techniekjes te leren
in geisoleerde oefensessies. Het kind
wordt in onze gespecialiseerde samen-
leving echter helaas wel vaak benaderd
als een serie puzzelstukjes. De ene pro-
fessional puzzelt aan een paar stukjes,
de andere werkt aan andere stukjes. En
uiteindelijk hoopt men dat de puzzel af
komt en één geheel wordt. Het kind er-
vaart het echter als allemaal afzonderlij-
ke puzzels, die geen verband met elkaar
houden en geen betekenis voor haar
hebben. Het kind kan het ‘totaalplaatje’
niet zien, weet niet waar het naartoe
‘werkt’ en is daarom niet gemotiveerd.
Of het denkt dat je een bepaalde vaardig-
heid alleen in een bepaalde setting hoeft
te laten zien. Voorbeelden zijn er te over.
Een schrijnend voorbeeld is het schei-

We willen dat het
kind gemotiveerd is

den van technisch en begrijpend lezen.
Zoveel kinderen hebben door langdurig
bezig te moeten zijn met elementaire
leeshandelingen de boot van het beteke-
nisvolle ‘echte’lezen gemist, of konden
daar pas veel later instappen. Een ander
voorbeeld is het oefenen met losse klan-
ken tijdens de logopedie, zonder deze te
verbinden aan de communicatie-behoef-
te van het kind door de dag heen.

De bloem van Leespraat
Leespraat-sessies vinden plaats in de
vorm van een gesprek. Het kind wordt
benaderd als een persoon, iemand die
al dingen weet, dingen leuk vindt, iets
wil doen of ergens over wil praten. Het
wil zich ontwikkelen: dingen zelf kun-
nen doen, zichzelf kunnen uiten. In een
Leespraat-sessie, die overigens ook door

28 - Down+Up 105

de dag heen gegeven kan worden door
de directe opvoeder, komen altijd meer-
dere aspecten aan bod. De acht gebieden,
die bij Leespraat aan de orde komen,
worden in de afbeelding gepresenteerd
als de acht blaadjes van de bloem van
Leespraat. Sommigen zullen de neiging
hebben deze acht deelgebieden apart
van elkaar te gaan behandelen en aan-
leren, want daarin zijn we als opvoeders
en professionals vaak langdurig ge-
traind. Maar dat maakt het leerproces
juist inefficiént en traag. We willen

dat het kind gemotiveerd is, voort kan
bouwen op zijn of haar voorkennis en
ervaringen, en dat het nieuwe dingen
leert op een manier dat het geleerde in
hetleven van het kind ook zinvol en toe-
pasbaar is. We zien het kind niet als een
verzameling puzzelstukjes, maar als één
geheel. Niet het ‘vak Leespraat’, maar het
kind zelf staat centraal. Daarom worden
technisch en begrijpend lezen nooit van
elkaar gescheiden. Lezen wordt gezien
als communicatiemiddel. Ook wordt niet
geisoleerd aan uitspraakdoelen gewerkt,
maar wordt langer of korter op een
praatdoel ‘ingezoemd’in de context van
een opgeschreven gesprek, een lees- en
praatblad over een favoriet onderwerp,
of een andere voor het kind motiverende
tekst. (Begrijpend) lezen, praten in zin-
nen, communicatievaardigheden, ge-
drag en zelfsturing, schrijven, woorden-
schat en kennis uitbreiden, alles komt
(in wisselende verhouding) aan bod in
een interactieve Leespraat-sessie.

Zie pagina 29 voor een korte beschrijving van de
acht aspecten.

Meer weten over Leespraat? Ga dan naar www.
stichtingscope.nl of ‘like’ onze facebookpagina
op www.facebook.com/leespraat . Hedianne
Bosch is auteur van de methoden Leespraat en
De Rekenlijn.



De bloem

van Leespraat

De acht aspecten
(‘bloemblaadjes’)

Leespraat is een geintegreerde weg naar lezen
en praten, waarin communicatie en motivatie
centraal staan. De belevingswereld, het begrip
en de communicatieve behoeften van het kind
vormen bij iedere stap het uitgangspunt voor
de inhoud van het programma. De uitwerking
van Leespraat op de ontwikkeling van het kind
wordt groter en stabieler naarmate de acht
aspecten beter in samenhang aangeboden
worden.

1leren lezen: de 5 leesfasen

Het kind leert, voornamelijk via de visueel-ana-
lytische weg, lezen. In iedere fase wordt verder
gewerkt met wat het kind al kan en wordt een
nieuwe leesvaardigheid toegevoegd, zodat het
kind uiteindelijk ook zelfstandig nieuwe woor-
den en teksten kan lezen.

2 uitspraak en zinsbouw

Vanaf het begin wordt aandacht besteed aan
de vele facetten van het leren praten. Het kind
wordt aangemoedigd woorden en zinnen te
zeggen in concrete dagelijkse situaties. Via
speciale leesoefeningen leert het woorden
beter uitspreken en deze op een correcte manier
gebruiken in zinnen. De zinslengte wordt uitge-
breid, onder andere door zinnen via een visuele
techniek (de ‘omdraaimethode’) uit het hoofd
te leren.

3 communicatie en gedrag

ledere interactie kan aangegrepen worden om
het kind te helpen zich beter te leren uitdruk-
ken, waardoor veel gedragsproblemen voor-
komen kunnen worden. Door direct praktisch
toepasbare lees- en praat-oefeningen leert het
kind hoe het iets kan vragen, antwoorden of
meedelen, en hoe het zich sociaal aangepast
kan gedragen, waardoor de omgeving het

kind beter accepteert en positiever op het kind
reageert.

4 kennis uitbreiden

Naar aanleiding van zelf gemaakte of bestaan-
de teksten kan de woordenschat en kennis van
het kind uitgebreid worden door het bekende te
koppelen aan het nieuwe: een nieuw woord of
begrip, een associatie, of een verdieping van het
onderwerp. De opvoeder stimuleert het kind om
zijn of haar belangstelling voér en kennis van de
wereld om zich heen, te vergroten en meer open
te staan voor nieuwe leerervaringen.

5 begrijpend lezen

Bij Leespraat is het lezen vanaf het eerste lees-
woord begrijpend lezen. Je biedt het kind alleen
leeswoorden en zinnen aan die het kent en be-

8 aspecten

van

Leespraat

Een visuele weg naar lezen en praten

grijpt. Begrijpend lezen omvat een breed scala
aan voor het kind zinvolle oefeningen, waardoor
het kind steeds meer inzicht krijgt in zowel de
gesproken als de geschreven taal.

6 schrijven en teksten maken

Vanaf het begin worden er teksten gemaakt
naar aanleiding van de interactie met het kind.
Zodra het kind zelf enige schrijfvaardigheid
heeft, kan het meedoen bij het schrijven of
typen van teksten. Het leren van de correcte
spelling van woorden wordt bij Leespraat net als
het lezen via de visuele weg gedaan.

7 praktische vaardigheden en zelfstandig
werken

Het kind kan door middel van geschreven
instructies zichzelf aansturen en handelingen in
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de goede volgorde doen, zoals bijvoorbeeld het
zich aankleden, de regels van een spel volgen,
of een tosti maken. Ook het zelfstandig werken
kan bevorderd worden door de stappen van de
taak visueel te maken.

8 auditieve vaardigheden

Beter horen en auditief verwerken leidt tot
beter imiteren en zo ook tot beter praten.

Het kind leert,in samenhang met het visuele
aanbod, klanken en woorddelen ook auditief on-
derscheiden, waar dit nodig is om de uitspraak
te verbeteren of het kind te helpen precies te
lezen. Auditieve oefeningen spelen een beschei-
den rol bij Leespraat, vormen geen voorwaarde
voor het leren lezen en worden niet geisoleerd
aangeboden.

De auteur
aan het
werk met
Jimmy
Creed

S[IMASPUQ



Lees- en praatblad
gemaakt met Jonas,
naar aanleiding van
een gesprek bij het

Boeven.

lezen van een
Kijkdoos-boek over
de gevangenis

Wie zitten in de gevangenis?

Wat zijn boeven?

Ze doen iets wat niet mag.

Wat deed de boef in Ernst en Bobbie?

Hij had een auto gestolen.

Mag je stelen? Nee!

De boef wordt opgesloten in de gevangenis.

Je kunt niet weglopen en je krijgt straf.

Ik plaag mijn zus Femke soms.

Dan moet ik op de gang.

Ik moet vijf minuten op de trap zitten.

Dat is ook straf.

Dan zeg ik: sorry Femke, ik zal het niet meer doen.
Ik ben soms stout.

Maar ik ben geen boef.

Eenlees- en praatblad maken
Tijdens Leespraatsessies wordt vaak

een tekst geschreven. Deze ontstaat in

gesprek met het kind. Het gesprek kan
plaatsvinden naar aanleiding van iets
wat net gebeurd is, maar het kan ook
over een favoriet onderwerp van het
kind gaan of gemaakt worden om het
kind te helpen mee te doen aan dage-
lijkse dialoogjes. In het voorbeeld is een
tekst geschreven tijdens het praten over
een stukje uit een boek, dat het kind aan
het lezen was. Kenmerkend voor zo’'n
eigen tekst zijn:

1 Het bevat persoonlijke elementen,
zoals de beschrijving van een eigen
ervaring of associatie van het kind met
betrekking tot het onderwerp, of van
een gevoel of mening van het kind;

2 Er wordt iets toegevoegd aan de kennis
en/ of woordenschat van het kind;

3 De zinsbouw wordt ietsje uitgebreid
ten opzichte van wat het kind zelf zegt;

4 Woorden die in het gesprek gebruikt
zijn, worden precies zo opgeschreven.
Woorden worden dus niet ingekort
(‘poesje’ wordt niet ‘poes’, ‘is gegaan’

ge-vangenis sor-ry au-to

ste-len boe-ven Bob-bie

opdracht: trek een lijn tussen de woorddelen, maak de woorden heel

ge . ° bie
boe (] . to
Bob . °

ste ] . ry
au . . len
sor (] L] ven

vangenis

wordt niet ‘gaat’), de geschreven tekst
is geen verarmde, maar een verrijkte
weergave van het gesprek.

Het praatblad als startpunt

Op basis van de eigen tekst die met
Jonas gemaakt is, kan een aantal zin-
volle oefeningen gedaan worden. Zo
zou bijvoorbeeld de zin ‘sorry Femke, ik
zal het niet meer doen’ geoefend kun-
nen worden, zodat Jonas deze zin de
volgende keer als het van toepassing is
uit zijn hoofd tegen zijn zusje kan zeg-
gen. Nieuwe leeswoorden kunnen apart
worden aangeleerd, en woorden die niet
goed worden uitgesproken extra geoe-
fend. Tijdens het voorlezen kan aan lees-
tempo en intonatie worden gewerkt. Als
het kind slordig leest, kun je het precies
lezen bevorderen door met een afdek-
kaart over de woorden te schuiven, of
het kind in iedere zin naar een bepaalde

klankgroep of woorddeel te laten zoeken.

Als het een bepaald woord verwart met
een ander woord, kun je beide woorden
op een apart kaartje schrijven en goed
laten vergelijken. Het is aan te raden om

toverwoorden schrijven : wul St in, wat lees je?
Ern _

ge _olen

__elen

__raf

__out

toverwoorden schrijven : vul gt in, wat lees je?
krij _ _

plaa _ _

e _

i
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begrijp je het?

de woorden die het kind slordig of fout
leest op eenrijtje te zetten en opnieuw te
laten lezen. Het maken van een leesblad
is dus niet het eindpunt maar een start-
punt voor talrijke Leespraatactiviteiten.

Werkbladen en leesspellen op maat

Wanneer het kind in de klas zelfstandig
nog eens de gemaakte tekst moet ver-
werken, kunnen werkbladen gemaakt
worden. Daarvan leert het kind niet iets
nieuws, maar ze kunnen worden ingezet
voor herhalen en beter onthouden van
het geleerde. Als je eenmaal een bepaald
type werkblad hebt gemaakt, kun je dit
steeds opnieuw gebruiken door er an-
dere inhouden in te plaatsen. Hierboven
staan drie voorbeelden van werkbladen.
Op één ervan moet het kind twee let-
tergrepen met elkaar verbinden om
woorden compleet te maken. Een ander
blad bevat incomplete woorden, die het
kind heel kan maken door de gevraagde
letters erin te schrijven. Het kind schrijft
en ziet dan woorden verschijnen die het
al kan lezen. Op het laatste blad worden
vragen gesteld over de tekst, die het kind
moet beantwoorden door het juiste ant-
woord te omcirkelen. Afhankelijk van de
doelen die je voor een kind hebt, zijn er
vele andere werkbladen te ontwerpen
en spel- of oefenvormen te bedenken, die
hetkind alleen of samen met een ander
kind of een begeleidster kan doen.

Tot slot

Het maken van een lees- en praatblad
en het op basis daarvan bedenken en uit-
voeren van een grote variatie aan leer-
activiteiten met het kind, vormen een
voorbeeld van de kindgerichte, interac-
tieve werkwijze bij Leespraat. Lezen, pra-
ten, schrijven, gedrag, leren en begrijpen
komen allemaal aan bod in onderlinge
samenhang en op een manier die bete-
kenisvol én functioneel is voor het kind.

omcirkel het juiste antwoord

Wie zitten in de gevangenis?

1 Ernst en Bobbie
2 boeven

3 Jonas en Femke

Wat zijn boeven?

1Ze eten veel taart
2 Ze wonen op de boerderij

3 Ze doen iets wat niet mag

Mag je stelen? 1 nee

2ja

3 soms

Als je Femke plaagt dan zeg je:

1jij bent een boef
2 sorry, ik zal het niet meer doen

3 jij bent stout

Een boef in de gevangenis ...

1is opgesloten
2 kan weglopen

3 moet op de trap zitten

Wat heeft de boef gestolen?

1 een banaan
2 Jonas

3 een auto




Met je kop op de buis

Het afgelopen jaar was het voor
ons weer druk op de buis. Veel te
doen en veel te kijken voor men-
sen ‘met een streepje scheef’. De
media hebben Downsyndroom
duidelijk ontdekt. Hoe doen onze
vaandeldragers het? « Marian de
Graaf-Posthumus

e tendens van veel Downsyn-
D droom in de media is al jaren aan

de gang. Vroeger, in mijn tijd op
het landelijk bureau van de SDS, had ik
daar nogal een machtspositie. De media
zochten deelnemers voor een program-
ma en dan belden ze de spin in het web,
de SDS, op met de vraag of wij bij dat en
dat thema geschikte mensen wisten. Er
zaten regelmatig absurde vragen bij in
de trant van: ‘Weten jullie mensen die
na een vruchtwaterpunctie wisten dat
het kind Down had en de zwangerschap
niet beéindigden’? Of zelfs andersom!
‘Kunnen jullie ons ouders noemen die
na de uitslag van de vruchtwaterpunctie
de zwangerschap af lieten breken?’ Alsof
mensen in die positie de SDS zouden
bellen. En alsof wij hun namen dan zo
maar zouden vrijgeven. Of, nog wonder-
lijker: kennen jullie ouders bij wie ‘het
mis ging’ na de vruchtwaterpunctie en
waarbij na de miskraam bleek dat het
kindje gezond was geweest? Maar nadat
we dan gezamenlijk hadden vastgesteld
dat dit zowel een heel heftig als een erg
intiem item was, kon je toch vaak za-
ken doen. Waarom besteden jullie geen
aandacht aan het stimuleren van de
ontwikkeling, vroeg ik dan bijvoorbeeld?
Of aan integratie op school? Dat is veel
relevanter! Daar hebben we wel ervaring
mee. Daar kunnen we wel ouders voor
benaderen. Ik kon zulke ouders -die vroe-
ger ook iets beduchter waren voor het
op de buis komen- dan voorbereiden en
vooral ook wijzen op hun rechten: vraag
altijd of je het item eerst mag bekijken.
Jij mag dan, als je het niks vindt, zonder
meer de uitzending hiervan verbieden.
Dat beseffen ouders soms onvoldoende.
Maar het leverde heel vaak een mooi
programma op, waar iedereen toch heel
tevreden op terugkeek. En achteraf was
zo'n cameraploeg over de vloer of op het
schoolplein eigenlijk altijd een leuke er-
varing. Waren de ouders naderhand toch
onzeker over het resultaat, dan kon je dat
relativeren door ze eraan te herinneren
dat tv een heel vluchtig medium is. Zo
is er in de beginjaren van de SDS toch
ook veel leuke tv over Downsyndroom
gemaakt.
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In deze tijd zijn we als SDS echter lang
niet meer als enige overal bij betrokken.
De media weten nu heel goed de weg
naar alle babbelboxen en Facebook-
groepen, of wat dan ook. Het goede is
wel dat we met z'n allen toch leuke tv
opleveren. Het helpt ons niet als we het
‘aapjes kijken’ vinden. Maar doorsnee-
kijkers confronteren met groepen die
‘normaal’ buiten hun gezichtskring val-
len kan zeer veel meer begrip opleveren.
En dat is goed. We schamen ons toch ook
niet als we zeggen dat we in onze vakan-
tie zo graag andere culturen willen leren
kennen? Het verbreedt onze kijk op het
leven in het algemeen en op die andere
groepen in het bijzonder. Dat geldt ook
hier.

En wat hebben ze het weer goed ge-
daan, onze vaandeldragers! Natuurlijk
in de geijkte programma’s, zoals ‘Dow-
nistie’ (http://bit.ly/1iwAoEt) en ‘Knoop
in je zakdoek’, met heel recent nog het
‘Knoop Gala’ (http://bit.ly/1gNHukt). Ik
noem met name ‘The Undatables’ van
BNN (http://bit.ly/1cYz8Ig). Dat vond ik
erg mooi gemaakt. Met Nando, die daar
het spits afbeet door heel duidelijk naar
buiten te treden met een in onze kringen
zo enorm bekend probleem. Hoe vind ik
een leuke vriend of vriendin! Het lijkt
hem gelukt! Daar geniet ik ontzettend
van. Maar ook ‘Niks te gek’ (http://bit.
ly/1iwAoEt) en zo langzamerhand toch
ook al die tamelijk geijkte programma’s
met Johnny de Mol (bijvoorbeeld: http://
bit.ly/1kZYFTs).

Geen illusies

Maar we moeten ons geen illusies ma-
ken dat nu iedereen uit onze doelgroep
met zijn kop op de buis komt. Bij al die
programma’s hoort namelijk toch een
uitgebreide screening. Het moet voor de
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Nando in het
BNN-programma
The Undatables

kijkers liefst heel vlot duidelijk worden
wat het probleem is. Kandidaten moeten
dat liefst met een vlotte babbel en as-
sertief zelf kunnen brengen. En vlotte
babbels zijn nu eenmaal geen kenmerk
van Downsyndroom. Zo werd mijn eigen
zoon, David, uiteindelijk voor het pro-
gramma ‘Niks te gek’ afgewezen, dom-
weg omdat hij niet vlot genoeg uit zijn
woorden komt. Een beetje gelijk hebben
ze wel. David is geen goed articulerende
prater. Dat is precies de reden dat we
hem jaren geleden al met een camera
hebben leren omgaan. Hij kan zijn ver-
haal dan completeren met foto’s en of
filmclips. Dan wordt het voor de gemid-
delde ‘luisteraar’ (in de breedste zin met
oren en ogen) duidelijk wat hij er over
te ‘zeggen’ heeft. Wel frappant is dat de
redactie van ‘Niks te gek’ David zelf had
gevonden via het filmpje dat Movisie
op internet had geplaatst over David’s
vrijwilligers baantje als fotograaf bij kin-
dercircus Okidoki uit Meppel (http://bit.
ly/Mv3t73). Dat sprak hen aan. Ze waren
dus al gewaarschuwd, zou je zeggen.
Maar mensen, niet getreurd! David en
heel veel andere mensen met Down-
syndroom hebben een prima kwaliteit
van leven ook zonder met hun kop op de
buis te komen. Daar zijn andere types
dan weer geschikter voor. Laten we heel
blij zijn met al die aandacht voor onze
groep. Want de komende jaren gaat erin
het beleid van onze overheid heel veel
verschuiven en vooral ook wegvallen.
Dan hoop ik dat SDS, samen met onze
vaandeldragers, nog veel de gelegen-
heid krijgt om uit te leggen ‘hoe ze zijn’
en wat er in een beschaafd land van de
overheid verwacht mag worden.
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Cliniclowns weer on tour:

Circus Boemtata is een theatervoorstelling waarbij alle
zintuigen worden aangesproken: kijken, horen, voelen,
ruiken en proeven. De voorstelling is afgestemd op de
belevingswereld van kinderen met een verstandelijke en/
of meervoudige beperking t/m 18 jaar. Ook dit jaar gaat
het circus weer op tournee door Nederland.

De show speelt zich af in een circustent met clowns,
muziek, zang, dans en echte acrobaten! Deze voorstelling
is kosteloos te bezoeken. Aanmelden kan vanaf begin
maart via de website www.cliniclowns.nl/circusboemtata.
Op doordeweekse dagen zijn de voorstellingen om 09.30
uur en 12.30 uur, in de weekenden om 10.00 uur en 13.30
uur. De locaties stonden bij het ter perse gaan van deze
Down+Up nog niet allemaal precies vast, maar dit is het
schema:

Regio Amsterdam 17 meit/m2juni
Regio Rotterdam 7junit/m22juni
Regio Utrecht 27junit/m13juli
Regio Drachten 22 augustus t/m ember

egio Eindhoven sept m tember
i ; 6 / ktober
er 'alm in Veldhoven

egig r
’ ng en

(advertenties)

Durft u
te kiezen
VOOor een

ondernemende
accountant?

www.jonglaan.nl

Post en Wuite ontzorgt al meeg achtig jaar
bedrijven en particulieren doorzest@iadviseren

de_Iong & Laan over hun risico’s.

Ondernemende Accountants

(AP post & Wuite

/ “-I'-'- R AT PRCASETYT

www.postwuite.nl
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Nicky loopt voor Lasse
en de SDS

Ik ben Nicky Pellaers, 29 jaaren
sinds 9 september 2013 vader van

een prachtige zoon: Lasse. Lasse heeft
Downsyndroom. Dat feit heeft ons bij
zijn geboorte volledig verrast. Hoewel
mijn vriendin Maud en ik in eerste
instantie erg geschrokken zijn en

ons leven behoorlijk op z'n kop heeft
gestaan, hebben we dit inmiddels een
plaatsje kunnen geven en genieten we
nu volop van onze kleine. Natuurlijk
zullen er nog hindernissen te nemen
zijn, maar we proberen nu vooral in het
NU te leven. Met Lasse gaat het gelukkig
erg goed; hij is een lief en tevreden kind.

Ik ben altijd veel bezig geweest met sport
en de laatste jaren vooral met hardlopen.
Afgelopen jaren heb ik deelgenomen
aan diverse hardloopwedstrijden, o.a.

in Egmond aan Zee, Noordwijk en Roer-
mond. Mijn volgende doel is een goede
tijd neerzetten bij een halve marathon;
ik heb me dan ook ingeschreven voor

de halve marathon van Amsterdam op
19 oktober aanstaande. Nu Lasse in ons
leven is gekomen, lijkt het mij erg mooi
om door middel van deze marathon geld
voor de SDS in te zamelen.

Om dit meteen goed aan te pakken heb
ik contact opgenomen met de stichting;
via de website van de SDS heb ik een
activiteit aangemaakt (http://downsyn-
droom.geef.nl/nicky-pellaers) en al mijn
vrienden en kennissen geinformeerd. Er
komen al aardig wat donaties binnen.
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Iedereen is razend enthousiast; zelfs van-
uit onverwachte hoek komen positieve
reacties en donaties.(Zie ook pagina 64
- red.) Inmiddels ben ik begonnen met
mijn trainingsprogramma, zodat ik in
topconditie aan de start kan verschijnen
in oktober.

Via dit magazine zal ik jullie op de
hoogte houden van mijn voorbereidin-
gen en de uiteindelijke ‘finish’.

« Nicky Pellaers, Herkenbosch, foto Manne
Mannes



Een heerlijk warm welkom-weekend! Met 36 ouders, 28 kinderen, zes medewerkers en bestuursleden, twee
gastsprekers (Peter Vos voor de medische informatie en Ellis voor de gebarenliedjes), plus elf studenten voor de
kinderopvang hebben we 24, 25 en 26 januari een zeer geslaagd weekend beleefd op landgoed Fredeshiem bij
Steenwijk. In de workshops deelden ouders ervaringen, kregen meer kennis over medische aspecten, en konden
werken met Early Intervention en Leren lezen om te leren praten. De kinderen zijn goed verzorgd, hebben leuke
spelletjes gedaan en lekker in het bos gespeeld. De gezamenlijke maaltijden waren elke keer weer een feest. ledereen
kon elkaar op informele wijze leren kennen. Verder werden er voor het programma LifestyleXperience opnamen
gemaakt die op 23 maart te zien zijn op RTL4. De filmmakers waren zeer onder de indruk van ons werk en de
geweldige sfeer. Het weekend voor nieuwe ouders is (weer) uitgegroeid tot een vast waarde binnen het aanbod van
de SDS. In het najaar van 2014 komt er nog zo’n weekend , en traditiegetrouw ook weer half januari, volgend jaar.
ledereen die hier meer over wil weten, kan ons bellen of mailen.
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‘Zodra het eerste tandje bij uw kindje is doorgebroken, start u met poetsen’

Op weg naar een gezonde mond

Een gezonde mond is van belang voor de algemene gezondheid. Voor Romy, met

Downsyndroom, is goede mondverzorging extra belangrijk. De groei en ontwikke-

ling van mond, kaak en gebit volgen bij mensen met Downsyndroom meestal niet

het normale patroon. Het tandvlees is extra kwetsbaar voor ontsteking. Afwijkende

gewoonten en andere verschijnselen vragen eveneens extra aandacht voor het ver-

zorgen van mond en gebit. Een goed afgestemde samenwerking tussen het tand-

heelkundig team en ouders, verzorgers, persoonlijk begeleiders én overblijfjuffen op

school vormt de sleutel tot succes als het gaat om het behoud van een gezonde mond.

Dit artikel beschrijft enkele typische aspecten van de mondgezondheid bij Down-

syndroom. En goede tips ontbreken niet. - tekst Astrid Kuiper, preventieassistent en Ad Slagter,

tandarts, centrum voor Bijzondere Tandheelkunde, Medisch Centrum Leeuwarden, foto’s Astrid Kuiper

et een grote glimlach op haar
Mgezicht stapt Romy de behan-

delkamer binnen. Onder haar
arm draagt ze haar pop Lizzy. Romy is
een vrolijk en lief meisje. Voordat we er
erg in hebben zit ze op de behandelstoel,
haar mond wijd open. De gebitscontrole
gaat perfect. Over en weer gaan er snel
duimen omhoog. En terecht.

Romy’s mond ziet er gezond en ver-
zorgd uit. Dat is mede te danken aan
haar ouders en de overblijfjuffen op
school. Zij weten dat goede mondverzor-
ging juist bij Romy heel belangrijk is.

Karakteristieke mond- en
gebitsontwikkeling

De ontwikkeling van de mond en het
gebit is bij mensen met Downsyndroom
anders dan gewoonlijk. Uit onderzoek
weten we dat bijna alle mensen met
Downsyndroom een tandheelkundige
afwijking hebben. Wij zetten een aantal
daarvan op een rij:

- de bovenkaak blijft in de groei achter bij
de onderkaak en is kleiner

- de tanden en kiezen van het melkgebit
breken vaak vertraagd door, soms wel
twee jaar later

« de tanden en kiezen van het blijvend
gebit kunnen vertraagd doorbreken

- de tanden en kiezen van het blijvend
gebit zijn vaak kleiner en de wortels zijn
korter

- er kunnen tanden of kiezen niet aan-
gelegd zijn

- de vorm van tanden of kiezen kan afwij-
kend zijn (bijvoorbeeld kegeltandjes)

- tanden en kiezen van boven- en onder-
kaak passen niet goed op elkaar

- et is een relatief grote tong en een ver-
minderde spierspanning

Bovendien kan er sprake zijn van een
droge mond en van gebitsslijtage door
tandenknarsen en inwerking van maag-
zuur en zure voedingsitems.

Verminderde
mondmotoriek

Een ruime meerderheid (68 procent)
van de mensen met Downsyndroom
heeft slappe aangezichts-, tong- en
kauwspieren. Hun mond- en gebitsfunc-
ties (spreken, slikken, eten en drinken)
verlopen hierdoor, maar ook omdat tan-
den en kiezen veelal niet goed op elkaar
passen, minder effectief en efficiént.

Onze tong bestaat bijna geheel uit spie-
ren en heeft naast vele andere functies
een reinigende functie voor het gebit.
Maar omdat deze spieren slapper zijn is
deze reinigende functie van de tong bij
mensen met Downsyndroom minder.
Hierdoor blijft er meer tandplak (laagje
bacterién) op hun tanden en kiezen vast-
kleven. Deze tandplak is mede verant-
woordelijk voor gaatjes (cariés) en tand-
vleesontsteking (gingivitis). Ook blijven
voedselresten, suikers en zuren langer
achter in de mond. Wij komen hier later
in dit artikel op terug.

Monddroogheid

Ademen via de neus gaat vaak minder
goed bij personen met Downsyndroom:
zij ademen meer door de mond. Slappere
aangezichts- en kauwspieren zorgen ook
voor een open-mondhouding. Het gevolg
is uitdroging: er is minder beschermend
speeksel in de mond aanwezig. Bij een
droge mond wordt de kans op gaatjes,
ontstekingen van het tandvlees, gebits-
slijtage, slijmvliesirritaties én kloofjes in
de lippen groter. Het is daarom belang-
rijk om van jongs af aan de neusadem-
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haling te stimuleren. Het consequent
sluiten van de lippen van een kind met
Downsyndroom tijdens de slaap, draagt
ook bij aan de tongfunctie en stimuleert
de neusademhaling. Het geven van
borstvoeding bevordert een goede tong-
functie.

Tandplak

Op en tussen de tanden en kiezen ont-
staat tandplak. Dit kleverige wit-gelige
laagje is moeilijk te zien. Het wordt voort-
durend gevormd en bestaat voornamelijk
uit bacterién. Niet verwijderde tandplak
kan hard worden. Dit heet tandsteen.
Aan dit ruwe tandsteen hecht zich weer
gemakkelijk nieuwe tandplak. Tandplak
hoort dagelijks te worden verwijderd.
Wanneer tandplak langdurig blijft zit-
ten, kunnen de bacterién uit de tandplak
tandvleesontsteking (gingivitis) en gaat-
jes (tandbederf, cariés) veroorzaken.

Tandvleesontsteking

Gezond tandvlees is roze van kleur, ligt
strak om de tanden en kiezen én bloedt
niet bij het tandenpoetsen.

In geval van ontsteking is het tandvlees
vaak rood en gezwollen én bloedt het ge-
makkelijk bij het tandenpoetsen. Omdat
het afweersysteem bij Downsyndroom
minder goed werkzaam is en er vaak
sprake is van een open-mondadem-
haling, kan er gemakkelijk ontsteking
optreden. Als tandvleesontsteking niet
wordt behandeld, kan de ontsteking in
de diepte uitbreiden (parodontitis) en
kaakbot doen verdwijnen. Hierdoor kun-
nen tanden en kiezen los gaan staan en
uiteindelijk verloren gaan. Afbraak van
kaakbot komt bij 58 tot 96 procent van
de mensen onder de 35 jaar met Down-
syndroom voor. Soms manifesteert dit



Boven: Romy’s tanden worden gepoetst met de
Barmans Superbrush. Onder: de borstel wordt
verticaal geplaatst voor het poetsen van de bin-
nenzijde van de voortanden.

probleem zich al in de puberteit. Hoewel
het risico groter is op het ontstaan van
een parodontitis is het niet onmogelijk
om het te voorkomen. Een zeer goede
mondhygiéne is daarbij een ‘must’.

Gaatjes

Bepaalde bacterién uit de tandplak
zetten in eten en drinken aanwezige
koolhydraten, suikers en zetmeel om in
een zuur. Het gaat hier om natuurlijke
suikers (bijvoorbeeld uit fruit) of toege-
voegde suikers (bijvoorbeeld uit koekjes,
frisdranken). Deze omzetting van suiker
naar zuur noemen we een zuuraanval.
Omdat het tandglazuur onder invloed
van het zuur opgelost. Het begin van
glazuuraantasting ziet eruit als een
doffe witte plek. Door het eet-, drink- en
poetsgedrag aan te passen kan deze plek
zich herstellen. Gebeurt dit niet dan
vormt zich op een gegeven moment een
echt gaatje, dat vervolgens moet worden
gerepareerd.

Boven: poetsen met de electrische tandenbor-
stel. Onder: reinigen met een gaasje.

Gebitsslijtage
Maagzuur

Soms ontwikkelen mensen met Down-
syndroom de gewoonte om de zure maag-
inhoud weer omhoog te laten komen, tot
in de mond. Dit heet ‘rumineren’. Boven-
dien kunnen ook spontane oprispingen,
mogelijk door de verminderde spierspan-
ning, van maaginhoud optreden. Dit heet
‘reflux’. Door rumineren en reflux kan
tanderosie ontstaan. Tanderosie is het
oplossen van tandglazuur (de harde bui-
tenste laag van tand of kies) door zuur-
inwerking. Tandmateriaal dat eenmaal
verloren is gegaan komt niet meer terug.

Tandenknarsen

Tandenknarsen komt bij het Downsyn-
droom veel voor. Van de jonge kinderen
knarst 42 tot 67 procent. Tijdens het
knarsen schrapen de tanden en kiezen
met kracht over elkaar heen, vaak in een
specifiek patroon. Hierdoor gaat tandma-
teriaal verloren, slijten tanden en kiezen
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Boven: tandvleesrandje meepoetsen.

en worden deze korter. Tandenknarsen
en erosie kunnen bij gecombineerd voor-
komen het gebit snel doen slijten.

Zuren uit voedingsmiddelen

Naast zuren uit de maag kunnen alle
zuren uit de voeding tanderosie veroor-
zaken. Veel voedingsmiddelen bevatten
zuren. Denkt u hierbij aan bijvoorbeeld
frisdranken, limonades, sportdranken,
vruchtensappen, ijsthee en yoghurt-
dranken. Maar ook fruit zoals ananas,
appels, bessen, mandarijnen en sinaas-
appels bevat veel zuren. Zuur snoepgoed
zoals Candy spray, lollies, winegums,
vruchtenkogels en —toffees zijn zeer
schadelijk voor het gebit! Bovendien
bevatten azijnhoudende producten zoals
augurken, ketchup, mayonaise, mosterd,
slasaus en zuurkool veel (azijn)zuur.

Slijtage door de tandenborstel

Wanneer er te snel na het rumineren/
oprisping of het eten van zure voeding
wordt gepoetst kan er eveneens verlies
van tandmateriaal optreden. Het tand-
glazuur is namelijk na het rumineren/
oprisping of nuttigen van zure voeding
enige tijd wat zachter en kan dan ge-
makkelijk worden ‘weggepoetst’. Het is
daarom verstandig om minimaal één
uur voor het tandenpoetsen geen zure
voedingsmiddelen meer te eten.

Tandletsel

Een ongeluk zit in een klein hoekje.
Mensen met Downsyndroom komen
nogal eens ongelukkig ten val of in aan-
raking met een hard voorwerp waardoor
met name de voortanden beschadigd
kunnen raken en in een enkel geval
verloren kunnen gaan. Extra voorzichtig-
heid bij sport en spel, bij deelname aan
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het verkeer en aandacht voor een veilige
omgeving thuis en op school kunnen de
kans op schade aan het gebit beperken.

Door goede mondverzorging toe te pas-
sen en bewust met voeding om te gaan
kunnen veel gebitsproblemen worden
voorkomen.

Het verzorgen van de mond

Tips

« kinderen apen graag na;laat uw kind
van jongs af aan zien dat u uw gebit
poetst

« laat uw kind uw gebit poetsen

- maak een eigen tandenpoetsboekje
voor uw kind, fotografeer alle stapjes,
print ze uit,lamineer ze en bundel ze
tot een boekje. Uw kind mag tijdens het
poetsen de bladzijden omslaan

- gebruik een zandloper, kookwekker of
muziekdoosje om de poetstijd weer te
geven

- zing een zelfbedacht tandenpoetslied
op een voor uw kind bekend deuntje

« maak van het gebruik van tandplakver-
klikkers een wedstrijdje (de hele familie
doet mee)

- bij een achter in de mond doorbrekende
kies, plaatst u de tandenborstel schuin
op het kauwvlak; op deze manier poetst
u de diepe groefjes in de kies het meest
effectief

- tandpasta wordt uitgespuugd en niet
weggespoeld

- pas als er na het gebruik van tandplak-
verklikkers geen tandplak meer zicht-
baar is, is dit een teken dat uw kind zelf
effectief kan poetsen

- geef uw kind een gezonde lunch mee
naar school: bruin brood met kaas of
worst en een beker melk

« laat uw kind bij reflux of oprisping wa-
ter drinken of spoelen met kraanwater

« door te kauwen op suikervrij Xylitol
kauwgom komt er meer beschermend
speeksel in de mond

Wie poetst er?

Om goed en effectief het gebit te reini-
gen is en aantal vaardigheden vereist.
Men moet het belang van goede mond-
verzorging begrijpen, over een fijne
motoriek beschikken en de concentratie
en het begrip hebben om gestructureerd
te poetsen. Bij personen met Downsyn-
droom betekent dit in veel van de geval-
len dat zij moeten worden (na)gepoetst
door een ouder, verzorger of begeleider.

Wanneer beginnen met poetsen?
Zodra het eerste tandje bij uw kindje
is doorgebroken, start u met poetsen.
Terwijl uw kind op het aankleedkussen
ligt poetst u met klein zacht peutertan-
denborsteltje twee maal per dag het
tandje. Voor de poetsbeurt voor de nacht
brengt u, de hoeveelheid van een halve
erwt aan, fluoride-peutertandpasta op
de droge borstel aan.

Poetsmoment

Wat is een goed moment om het gebit
van uw kind te poetsen? Om gaatjes en
tandvleesproblemen te voorkomen is
het noodzakelijk om minimaal twee keer
per dag het gebit te poetsen. Met tanden-
poetsen verwijder je tandplak en daar-
naast vindt er een afgifte van fluoride
plaats. Als u uw kind poetst, kies dan
inieder geval een tijdstip uit wanneer
er voor u beide rust aanwezig is. Poets
het liefst ’s ochtends en altijd voor het
slapen gaan:’s nachts is er namelijk min-
der beschermend speeksel in de mond
aanwezig. Daarnaast kan er ook tussen
de middag worden gepoetst. Mocht het
poetsen teveel problemen geven, omdat
uw kind bijvoorbeeld het geduld niet
kan opbrengen, dan kunt u ervoor kiezen
om bijvoorbeeld 's ochtends de boven-
kaak goed te poetsen en voor de nacht de
onderkaak. Wanneer u de gebitselemen-
ten van één kaak poetst, breng dan altijd
met de vinger fluoridetandpasta aan op
de gebitselementen van de kaak die u
niet heeft gepoetst. Wanneer deze situ-
atie zich regelmatig voordoet, overleg
dan met uw tandheelkundig team over
eventuele aanvullende maatregelen.

Poetshoudingen

Het is belangrijk om tijdens het poet-
sen een houding te kiezen die zowel voor
uw kind als voor uzelf prettig aanvoelt.
Deze juiste houding zorgt bij uw kind
voor minder kokhalsneigingen en meer
medewerking. Wanneer u uw kind
zelf laat poetsen, laat het dan voor een
spiegel staan, en de lip en/of wang opzij-
houden tijdens het tandenpoetsen.

Kleine kinderen kunt u het best op een
aankleedkussen poetsen. U heeft zelf een
goed zicht in de mond, terwijl het hoofd
van uw kind een steuntje heeft.

Is uw kind te groot om op het aankleed-
kussen te worden gepoetst, dan kunt u
hetliggend op bed of op de bank poet-
sen. Het hoofd van uw kind rust daarbij
op uw bovenbenen. Een andere manier
bij grote kinderen is om uw kind op een
stoel te laten zitten en er zelf naast te
gaan staan. Met uw arm steunt u het
hoofd van uw kind en met uw wijsvinger
houdt u de lip of wang opzij. Daarnaast
kunt u uw kind tegen de wand laten
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staan en zelf op een kruk voor het kind
gaan zitten. Bij het poetsen van de tan-
den en kiezen in de bovenkaak, vraagt u
om het hoofd iets achterover te kantelen.
U heeft nu goed zicht op de gebitsele-
menten in de bovenkaak.

Spoelen

Sommige kinderen ‘hamsteren’ voed-
sel: zij bewaren voedsel in de wang of
omslagplooi. Wanneer uw kind dat kan
laat u het voor het tandenpoetsen, om
de voedselresten zoveel mogelijk weg
te spoelen, de mond met een slokje wa-
ter spoelen of eventueel een glas water
drinken. Daarna kunt u met een vochtig
katoenen gaasje dat u om uw wijsvinger
wikkelt, het voedsel verwijderen uit
wang of omslagplooi. Ook kunt u met
zo'n vochtig gaasje het tandvlees en de
tanden en kiezen reinigen.

Tandpasta

Iedereen heeft zijn eigen voorkeur
voor een bepaalde tandpasta of tan-
denborstel. Ons advies hierin is: kies in
ieder geval een fluoridetandpasta met
het juiste fluoridegehalte die past bij de
leeftijd van uw kind. Tot de leeftijd van
vijf jaar poetst u met een fluoride-peu-
tertandpasta en gebruikt u de hoeveel-
heid van een half erwtje op de borstel.
Bij kinderen vanaf vijf jaar kiest u een
fluoridetandpasta voor volwassenen en
gebruikt u de hoeveelheid van een hele
erwt op de borstel.

Kies een tandpasta die zacht van
structuur en niet scherp van smaak is;
scherpe tandpasta’s verhogen de kans
op kokhalzen. Zachte en niet scherpe
tandpasta’s zijn bijvoorbeeld: Elmex,
Sensodyne of Zendium tandpasta. Som-
mige mensen houden niet van een
mentholsmaak. ElImex kent ook een
mentholvrije tandpasta. Fluoride peu-
tertandpasta hoeft niet te worden uitge-

————

Tandplak en tandplak zichtbaar gemaakt door
tandplakverklikker



spuugd. De fluoridetandpasta voor vol-
wassenen wordt (als dat mogelijk is) na
het poetsen uitgespuugd. Op die manier
blijft er een beetje tandglazuur verster-
kende fluoride in de mond achter.

Tandenborstel

Onderzoek heeft aangetoond dat het
gebruik van de elektrische tandenbor-
stel met rond borstelkopje (bij het juiste
gebruik), de meeste tandplak verwij-
dert. De borstel maakt namelijk zelf de
juiste poetsbeweging. Als nadeel wordt
genoemd dat de borstel zwaarder en
duurder is en een trilling veroorzaakt
waar men soms moeilijk aan kan wen-
nen. Maar niet geschoten is altijd mis.

U kunt natuurlijk ook kiezen voor een
kleine (kinder)tandenborstel met zachte
haren en een kleine borstelkop. Zo'n kin-
dertandenborstel verdient de voorkeur
omdat u hiermee de moeilijk bereikbare
plaatsen goed kunt poetsen en daardoor
de tandplak zo effectief mogelijk ver-
wijdert. Bovendien verkleint de kans op
kokhalzen bij het gebruik van een kin-
dertandenborstel.

Daarnaast kennen we de in drie maten
verkrijgbare Dr. Barmans Superbrush,
drie-kopstandenborstel. Deze tanden-
borstel poetst de binnen-, buiten- en bo-
venkant van de gebitselementen in een
keer. Zie voor meer informatie: www.
tandartsplein.nl . Het is soms even puz-
zelen voordat de juiste tandpasta en tan-
denborstel zijn gevonden. Maar wanneer
dit het geval is en beide door uw kind als
prettig worden ervaren dan versterkt dit
de samenwerking bij het tandenpoetsen.
En vervolgens het niveau van mondhy-
giéne.

Zodra de haartjes van de tandenbor-
stel uiteen gaan staan is de borstel aan
vervanging toe. Wanneer dat na enkele
weken al het geval, dan is er teveel druk
uitgeoefend tijdens het tandenpoetsen.

Ragers

Voor het reinigen van de ruimte tussen
de tanden en kiezen zijn er verschillende
middelen in de handel zoals flossdraad,
tandenstokers en ragers. Wanneer er
voldoende ruimte tussen de tanden en
kiezen is, zijn ragers het meest geschikte
hulpmiddel om de tandplak te verwij-
deren. U kiest die rager(s) uit waarbij
u enige weerstand voelt wanneer ude
rager tussen de gebitselementen plaatst.
Daarna brengt u een klein beetje fluo-
ride tandpasta op de ragers aan en raagt
u drie keer tussen de gebitselementen
Reinig de rager(s) onder de stromende
kraan en droog ze. Wanneer de haartjes
lelijk worden vervangt u de rager(s).

Verklikkers

Tandplakverklikkers verkleuren en
verklikken de plaatsen waar nog tand-
plak aanwezig is. Gebruik ze regelmatig
na het tandenpoetsen om te zien of alle
tandplak is verwijderd. Deze tabletjes
zijn te koop bij de drogist.

Poetsroute

Tandenpoetsen volgens een vaste volg-
orde schept duidelijkheid voor uw kind
én daarnaast worden er geen plaatsen
overgeslagen. Wanneer uw kind last
heeft van prikkelgevoeligheid begin dan
met poetsen aan de buitenkant van de
voortanden in de bovenkaak: vanaf de
voortanden poetst u naar de kiezen toe.
Wanneer er geen sprake is van prikkel-
gevoeligheid begint u rechtsboven aan
de buitenkant ter hoogte van de kiezen
en poetst u naar de kiezen linksboven
toe. Daarna poetst u op dezelfde manier
de binnenkant van de gebitselementen
en daarna poetst u de kauw- en snijvlak-
ken. U poetst ongeveer drie seconden
per gebitselement. Tijdens het poetsen
beweegt u de borstel zachtjes heen-en-
weer. Bij de voortanden aan de binnen-
zijde mag u de borstel verticaal plaatsen
en op-en-neer bewegen. Zorg ervoor
dat u tijdens het poetsen de overgang
van tand/kies naar tandvlees (tand-
vleesrandje) mee poetst. Na het poetsen
reinigt u de tandenborstel onder de stro-
mende kraan en zet u de borstel droog en
met de borstelkop omhoog weg.

Voeding

Voor een gezonde mond zijn drie voed-
zame maaltijden per dag belangrijk.
Hierdoor reduceer je de kans op trek naar
tussendoortjes. Beperking van het aantal
‘zoete’ eet-of drinkmomenten is noodza-
kelijk, zeker als de omstandigheden las-
tig zijn om dagelijks een perfect schoon
gebit te bereiken. Leer uw kind water
drinken om de dorst te lessen of een be-
ker gewone melk of thee met melk, maar
zonder suiker. Komkommer, wortel of
tomaatjes zijn prima tussendoortjes, ook
een stukje kaas of een plakje worst. Mo-
menten tussendoor zijn riskant voor het
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gebit, als suiker- en koolhydraten bevat-
tende (fris)dranken, snoepjes, koekjes of
chips de tandplak extra ‘voeden’, en via
omzetting van suiker in zuur onder het
laagje tandplak het tandglazuur wordt
aangetast. Kinderen koppelen ‘zoet’ al
heel gauw aan een beloning en suiker
heeft iets verslavends. Het is oppassen
met dergelijke ‘zoetmomenten’, vooral
wanneer de genuttigde items ook nog
van zichzelf kleverig zijn en resten lang
in de mond achterblijven: drinkyoghurt
bijvoorbeeld. Bij een goede mondverzor-
ging is een enkel zoetmoment buiten de
maaltijden om misschien nog veilig voor
het gebit. Echter, het aantal ‘zoetmomen-
ten’is, als we er even bij stilstaan, vaak al
groter dan we denken.

Met dank aan Romy en Penny.

Astrid Kuiper is sinds 2000 als preventieassi-
stent werkzaam aan het Centrum voor Bijzon-
dere Tandheelkunde in het Medisch Centrum
Leeuwarden en geeft daarnaast als docent les
over mondverzorging.Van haar hand versche-
nen de kinderboeken: De Vrolijke Tandensalon
en Silke bij de tandenpoetsjuf, Mondverzorging
bij schisis.

Ad Slagter is sinds 1987 tandarts en verbonden
geweest aan centra voor bijzondere tandheel-
kunde in 0.a. Utrecht, Arnhem en Nijmegen en
sinds 2006 aan het Centrum voor Bijzondere
Tandheelkunde in Medisch Centrum Leeuwar-
den.; hijis erkend als tandarts maxillofaciale
prothetiek en als tandarts-gnatholoog.
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Vraagbaak | Gert de Graaf, pedagoog, SDS-medewerker onderwijs en opvoeding, Meppel

Slaap, kindje slaap

Vraag

Lig je als ouders net lekker te slapen.
Daar gaat je slaapkamerdeur open. Je
kind is uit bed geklommen, klaarwak-
ker.Hoe laat is het? ElIf uur s avonds,
twee uur ’s nachts, vijf uur ’s ochtends?
Morgen moet je naar je werk, niet uitge-
rust. Hoe kun je dit patroon doorbreken?
Want zo kan het niet langer. Als dit een
aantal maanden achter elkaar doorgaat,
raak je als ouder uitgeput.

Antwoord

In dergelijke gevallen is er meestal
sprake van een gedragsprobleem. Mis-
schien is het kind bang om alleen te
slapen. Dat hebben veel jonge kinderen.
Maar, vervolgens is er in de loop van
de maanden een patroon ontstaan,
waarbij het kind (bijna) iedere nacht
uit bed komt en waarbij het onbedoeld
is beloond voor dit gedrag. Gedrag ont-
staat omdat het iets oplevert. Het goede
nieuws is dat aangeleerd gedrag weer
kan worden veranderd. Maar voordat
we ingaan op de aanpak van gedrags-
problemen, moeten we toch ook even
naar twee andere mogelijke oorzaken
van doorslaapproblemen kijken: de
omgeving en mogelijke lichamelijke
problemen.

Slaapvoorwaarden

Niemand slaapt lekker in een te koude
of veel te warme kamer of in een ruimte
met onverwachte, harde geluiden. Bij
voorkeur moet een slaapkamer koel,
goed geventileerd en stil zijn. Ook moet
de kamer donker zijn, maar een klein
nachtlampje is wel goed. Het helpt bij
hetin slaap vallen als je voor het gaan
slapen geen activiteiten hebt gedaan
waar je druk van wordt. Als je kind
slaapproblemen heeft, laat het dan één
tot twee uur voor bedtijd stoppen met
televisie kijken, computeren of Ipad
gebruiken. Het licht van het scherm
vermindert de aanmaak van natuurlijk
slaaphormoon.In slaap vallen gaat be-
ter als kinderen een min of meer vaste
bedtijd hebben. Een vast (niet te lang)
bedtijdritueel, bijvoorbeeld even samen
een boekje bekijken en een slaapliedje
zingen, helpt ook bij het afscheid nemen
voor de nacht en bij het in slaap vallen.
En: met een volle maag én een lege blaas,
is het beter doorslapen. Dus wel wat
eten, maar niet te veel drinken vlak voor
het slapen gaan.

Lichamelijke problemen
Uit eigen ervaring ken je het wel: het
slaapt niet lekker met een verstopte

neus. Bij kinderen met Downsyndroom
komen luchtweginfecties helaas vaker
voor. Dus vaker verstopte neuzen en va-
ker oorpijn. Neusdruppels kunnen dan
uitkomst bieden.

Ook is er meer kans op obstructief
slaapapneu syndroom (OSAS). De lucht-
wegen zijn nauw, de spieren in de mond
slapper, en er is vaker verkoudheid met
kans op vergrote amandelen. Bij elkaar
kan dat zorgen voor het blokkeren van
de ademhaling. De ademhaling valt
even stil, bij slaapapneu meerdere keren
per uur voor perioden van meer dan 10
seconden. Het lichaam reageert hierop.
Met een schokje komt een heftige inade-
ming op gang — en het kind kan hiervan
wakker schrikken. Bovendien wordt de
normale slaapcyclus doorbroken, waar-
door het kind niet goed uitrust. Als het
kind rechtop slaapt, of liggend slaapt
maar met het hoofd in de nek, dan kan
dit op OSAS wijzen. Ook snurken, nacht-
zweten en s nachts vaak naar het toilet
moeten of bedplassen kunnen sympto-
men zijn. Luister eens een tijdje naar de
ademhaling van je slapende kind. Als
de ademhaling meerdere keren per uur
stokt, dan moet je met je kinderarts en
KNO-arts gaan praten. OSAS kan wor-
den behandeld. Soms helpt bijvoorbeeld
het knippen van de amandelen. Zie voor
meer informatie het artikel in D+Ugg,
pagina 22.

Eris nog een ander lichamelijk pro-
bleem dat de slaap kan verstoren: zure
reflux. Kinderen met Downsyndroom
hebben hier vaker last van. Dan stroomt
zure maaginhoud terug in de slokdarm.
Dat doet pijn. Het is behandelbaar. Zo
zijn er medicijnen die de slokdarmwand
beschermen.

Druk

Sommige kinderen hebben problemen
met sensorische informatieverwerking.
Dat kan zich uiten door het zoeken van
prikkels, druk gedrag overdag, schom-
melen met het lichaam, of in bed met
het hoofd tegen de bedrand te bonken.
Advies van een ergotherapeut kan hier-
bij behulpzaam zijn (zie D+U 101, pagina
19). Soms helpt borsteldruktherapie.
Daarbij borstel je op een bepaalde ma-
nier het lichaam en geef je daarna op
een speciale manier lichte druk in de
gewrichten. Extra druk op het lichaam,
door een wat zwaarder dekbed, of door
stevig instoppen met het laken en de
dekens om het matras heen, helpt som-
mige kinderen om rustig te worden en
de overgang naar slapen (of opnieuw
gaan slapen) te maken.
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Gedrag veranderen

Als je kind uit bed komt, en je laat het
dan maar bij je in bed slapen, of als je je
kind wel terugbrengt naar zijn eigen bed
maar het daarbij veel aandacht geeft,
dan leer je het aan om ’s nachts uit bed
te komen. Het loont immers. Beter is
het om het kind direct terug te brengen
naar het eigen bed — en dat met weinig
interactie te doen. Gewoon rustig, zonder
gepraat en vrij zakelijk, terugleggen in
het eigen bed. Stevig instoppen, zodat
het gemakkelijker weer tot rust komt,
en zodat het moeite moet doen als het
weer uit bed wil komen. Als je kind erg
moeilijk of helemaal niet inslaapt als je
er niet even bij blijft, doe dat dan in het
begin nog wel. Blijf er een paar minuten
bijzitten, maar maak iedere avond de
afstand tussen jou en het bed van je kind
iets groter en probeer geleidelijk de tijd
dat je erbij blijft korter te maken. Uitein-
delijk bouw je dat op naar alleen even-
tjes in de deuropening blijven staan.

Als het kind al wat ouder is én erg
hardnekkig is in het steeds weer uit bed
komen, dan kun je nog overwegen de
slaapkamerdeur van je kind op slot te
doen.Je moet wel aan je kind uitleggen
dat je dit gaat doen. Je moet dan ook be-
reid zijn een eventuele scene van je kind
te negeren.

Soms komen kinderen ook uit bed
omdat ze geen gevoel voor tijd hebben.
Gebruik een symbool om duidelijk te
maken dat het nog nacht is. Dat kan een
eenvoudig plaatje zijn met een kind in
een bedje, of een speciaal nachtlampje
(je hebt er één met een slapende Nijntje
voor de nacht, en een lopende Nijntje
voor overdag). Voor het slapen gaan wijs
je jekind erop dat het nacht is en dat als
het plaatje er hangt, of als het lampje
op de slaapstand staat, dat het danin
bed moet blijven. Als je kind gewend
is aan ‘Leren lezen om te leren praten’
(bijvoorbeeld via Leespraat), schrijf het
er dan ook groot bij ‘nacht: in bed blij-
ven’en lees dat samen. Ook als je je kind
teruglegt, mocht het toch uit bed zijn
gekomen, dan wijs je het weer even op
het symbool. Als het dan ochtend is, dan
kun je samen met het kind het nacht-
kaartje omruilen voor een dagkaartje of
hetlampje in de andere stand zetten. Als
je kind 's nachts niet uit bed is gekomen,
complimenteer het dan daarvoor. ‘Heel
goed. Het was nacht, en je bent in bed
gebleven. Knap hoor.

Het kan zijn dat deze adviezen niet werken.
Schroom dan niet om de SDS-helpdesk te bellen
of te mailen. We denken graag met jullie mee.
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Een bijlage van Down+Up

Bijlage bij
Down+Up
nri1os

In de zomer van 2010 ging een opvallend onderzoek van start: ‘Ken hun pijn’.

In dit onderzoek van het ErasmusMC stond de vraag centraal of kinderen met
Downsyndroom en kinderen met een andere verstandelijke beperking pijn

anders ervaren en ook anders uiting geven aan pijnbeleving. Onderzoeker Bram
Valkenburg legde zijn bevindingen neer in een proefschrift. Bijgaand artikel is
hierop gebaseerd. - Dr. A.J. Valkenburg, Erasmus MC — Sophia Afdeling Kinderheelkunde, Rotterdam.
email: avalkenburg@erasmusmc.nl

‘Without uttering a word’

Meten en behandelen
van pijn bij kinderen met een
verstandelijke beperking

‘Common sensation is generally much less
acute than in ordinary persons. Pain is born
with wonderful callousness. It is not un-
common for children of this class to allow a
thecal abscess to be opened with a scalpel
without a grimace or without uttering a
word.

Dat schreef John Langdon Down in 1887 in
zijn boek over mensen met het naar hem
vernoemde syndroom, Downsyndroom
(1).

Sinds 1960 heeft het pijnonderzoek een
enorme vlucht genomen (Figuur 1). Werd
eerst het meeste onderzoek bij volwas-
senen gedaan, 20 jaar later kwamen er ook
studies naar pijn bij kinderen. Dit staat in
scherp contrast tot het aantal artikelen
over pijn bij kinderen met een verstande-
lijke beperking.Van de ongeveer 4.000
artikelen die er tot 2009 gepubliceerd zijn
over pijn bij kinderen, richtten maar 30
artikelen zich op pijn bij kinderen met een
verstandelijke beperking.

Dit proefschrift beschrijft verschillende
studies op het gebied van het meten en
behandelen van pijn bij kinderen met een

verstandelijke beperking —en dan met
name kinderen met Downsyndroom.

Deel | - Introductie

Allereerst geven we een overzicht van de
literatuur op het gebied van het meten en
behandelen van pijn (2). Hieruit blijkt dat
er verschillende pijnmeetinstrumenten
zijn ontwikkeld voor kinderen met een ver-
standelijke beperking; de meest gebruikte
observatieschalen worden in dit overzicht
besproken, zoals de Non-communicating
Children’s Pain Checklist (NCCPC), de Pae-
diatric Pain Profile (PPP), de Checklist Pijn
Gedrag (CPG), de revised Face, Legs, Activi-
ty, Cry, Consolability schaal (rFLACC) en de
indivualized Numeric Rating Scale (iNRS).
We mogen concluderen dat toekomstig
onderzoek zich zou moeten richten op de
juiste behandeling van pijn bij deze kin-
deren.

Daarna presenteren we de resultaten van
een enquéte onder anesthesiologen in Ne-
derland (3). We vroegen hen onder andere
naar hun percepties en beleid rondom het
behandelen van pijn bij kinderen met een
verstandelijke beperking. Een derde van de
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Waarom is dit artikel ook voor ouders
interessant?

Relatief veel kinderen met Downsyndroom
moeten op jonge leeftijd worden geope-
reerd, met onvermijdelijk napijn na de
operatie. Vaak denken ouders, en soms ook
behandelaars, dat kinderen met Down-
syndroom minder pijngevoelig zijn. Het
onderzoek van Bram Valkenburg toont aan
dat dit niet waar is. Kinderen met Down-
syndroom reageren iets trager op prikkels,
en hebben meer moeite aan te geven of en
waar ze pijn hebben, maar hun pijndrempels
zijn niet anders dan bij hun broers of zussen.
Ook blijken de effecten van pijnstillers op
pijn en onrust, alsmede de manier waarop
het lichaam morfine verwerkt, niet anders
te zijn bij kinderen met Downsyndroom. Ze
moeten dus bij pijn (bijvoorbeeld na een
operatie) niet meer, en ook niet minder,
pijnstillers krijgen dan andere kinderen. De
COMFORT-gedragschaal om pijn en onrust
te observeren bij jonge kinderen blijkt ook
goed bruikbaar te zijn voor kinderen met
Downsyndroom.
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Figuur 1: Totaal aantal wetenschappelijke artikelen over pijnonderzoek (cumulatief)

respondenten meende dat kinderen met
een verstandelijke beperking gevoeliger
zijn voor pijn, maar vond dit geen reden
om de dosering van pijnstillers aan te
passen. Daarnaast passen de meeste anes-
thesiologen hun beleid aan op de kinderen
met een verstandelijke beperking, maar ze
waren niet bekend met de verschillende
pijnmeetinstrumenten voor deze groep
kinderen.

Deel Il - Meten

We vroegen ons af of de verschillende
instrumenten voor het meten van pijn en
onrust, zoals de Bispectral index monitor,
de COMFORT-gedragschaal en de skin con-
ductance monitor, ook toepasbaar zijn bij
non-verbale kinderen.

Anesthesiologen kunnen de diepte van
de anesthesie proberen in te schatten met
de Bispectral index monitor. We bespreken
twee gevallen waarin bij een kind met
een verstandelijke beperking veel lagere
BIS-waarden werden gemeten dan we
verwachtten, zowel toen ze wakker waren
als tijdens de algehele narcose (4). Deze
bevindingen waren de aanleiding voor
een prospectieve case-control studie. Deze
studie bevestigde dat de BIS-waarden van
kinderen met een verstandelijke beper-
king lager waren dan die van niet verstan-
delijk beperkte kinderen (5). We adviseren
daarom anesthesiologen er alert op te zijn
dat de BIS-waarden bij kinderen met een
verstandelijke beperking afwijkend kun-
nen zijn en dat daarom de diepte van de
anesthesie verkeerd kan worden geschat.

Verpleegkundigen gebruiken de COM-
FORT-gedragschaal om pijn en onrust te
observeren bij jonge kinderen —na een
operatie of als ze behandeld worden op
een intensive care afdeling. We bespreken
de resultaten van een studie die liet zien
dat de COMFORT-gedragschaal ook te
gebruiken is voor kinderen met Downsyn-
droom (6). Deze schaal is daarmee nu nog
breder toepasbaar op een intensive care
afdeling.

De huidgeleiding verandert als het sym-
pathisch zenuwstelsel wordt geactiveerd,
bijvoorbeeld tijdens pijn of onrust. Deze

veranderingen (pieken) zijn te meten met
de skin conductance monitor. Eerdere
studies lieten zien dat deze niet altijd
even betrouwbaar is: in sommige studies
waren de specificiteit en de voorspellende
waarde voor het meten van pijn aan de
lage kant. Dit onderzoek laat zien dat het
in stand houden van een constant intern
milieu (homeostase; bijvoorbeeld het re-
gelen van de lichaamstemperatuur) ook
terug te zien is in de huidgeleiding (7). De
sensitiviteit en specificiteit voor het meten
van pijn moet verbeteren voordat deze
monitor van toegevoegde waarde is voor
het meten van pijn en onrust in de dage-
lijkse praktijk.

Deel Ill - Quantitative sensory
testing

Quantitative sensory testing is het in
kaart brengen van veranderingen in het
zenuwstelsel —en dan vooral het deel dat
pijnprikkels verwerkt — door bijvoorbeeld
de waarnemings- en pijndrempels te
meten. We vroegen ons af of deze waarne-
mings- en pijndrempels voor temperatuur
anders zijn in kinderen met Downsyn-
droom, en of ouders van kinderen met
Downsyndroom het idee hebben dat hun
kinderen minder pijngevoelig zijn.

Er werd namelijk gedacht dat kinderen
en volwassenen met Downsyndroom
minder pijngevoelig zijn. Dit is nog maar
zelden echt onderzocht (8). We beschrijven
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de resultaten van een studie waarin we

de waarnemings- en pijndrempels voor
temperatuur van kinderen met Downsyn-
droom vergeleken hebben met die van een
broer of zus. Daarnaast vroegen we hun
ouders vragenlijsten in te vullen over hoe
hun kind omgaat met pijn en of hun kind
last had van chronische pijn. Het percenta-
ge van kinderen met Downsyndroom dat
de testen begreep varieerde van 33 pro-
cent tot 88 procent voor de verschillende
testen. Veel ouders zagen hun kind met
Downsyndroom als minder pijngevoelig.
Dit werd in ons onderzoek echter niet be-
vestigd met afwijkende pijndrempels.

Omdat zelfrapportage door kinderen
met Downsyndroom vaak niet voldoende
betrouwbaar is, zullen zorgverleners pijn
moeten inschatten met bijvoorbeeld een
pijnmeetinstrument.

Daarnaast onderzochten we of toedie-
ning van morfine op de neonatale leeftijd
effect heeft op de waarnemings- en pijn-
drempels, de incidentie van chronische
pijn en het neurologisch functioneren op
8 tot g jarige leeftijd. We volgden daarom
een groep kinderen die als pasgeborene
deelnamen aan een gerandomiseerde
gecontroleerde studie (9). De helft van
een groep preterme en a terme gebo-
ren kinderen die beademing nodig had
kreeg een continu infuus met morfine,
de andere helft een infuus met placebo
en alleen morfine als pijn werd gemeten
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Figuur 2: Resultaten van retrospectief onderzoek naar pijnscores (COMFORT-B gedragschaal)

42+« Down+Up 105



door de verpleegkundigen. Deze studie
vond dat een continu morfine infuus niet
geadyviseerd is voor neonaten die alleen
beademd moeten worden. Bij de follow-up
studie vonden we dat een continue mor-
fine infuus (10 mcg/kg/hr) geen nadelige
gevolgen heeft op de waarnemings- en
pijndrempels of het neurologisch functio-
neren 8 of g jaar later.

Deel IV - Pijnbehandeling

Voorgaande studies lieten zien dat kin-
deren met een verstandelijke beperking
lagere doseringen van pijnstillers kregen
tijdens algehele narcose (10, 11). Daarente-
gen worden kinderen met Downsyndroom
vaak gezien als onrustiger na een operatie
en zouden ze hogere doseringen slaapme-
dicatie nodig hebben. De vraag is daarom
of kinderen met Downsyndroom andere
doseringen pijnstillers en slaapmedicatie
nodig hebben na een operatie, vergeleken
met kinderen zonder Downsyndroom.

We beschrijven de resultaten van re-
trospectief onderzoek naar pijnscores
(COMFORT-B gedragschaal) en doserin-
gen van pijnstillers en slaapmedicatie bij
kinderen met en zonder Downsyndroom
na een operatie voor een aangeboren ob-
structie van de dunne darm. Deze studie
liet geen verschillen zien tussen kinderen
met en zonder Downsyndroom (12). Dit
werd vervolgens bevestigd in een pros-
pectieve studie. Ongeveer de helft van de
kinderen met Downsyndroom heeft ook
een aangeboren hartafwijking, en velen
ondergaan daarom al op jonge leeftijd
een ingrijpende operatie met daarna be-
handeling op een intensive care afdeling.
In deze studie vergeleken we de farma-
codynamiek (zowel de doseringen van
pijnstillers en slaapmedicatie en het ef-
fect van deze medicatie op de pijn/onrust
scores) alsmede de farmacokinetiek van
morfine (de processen waaraan morfine in
het lichaam wordt onderworpen) tussen
kinderen met en zonder Downsyndroom.
We vonden dat kinderen met en zonder
Downsyndroom dezelfde doseringen mor-
fine en midazolam nodig hadden en von-
den geen verschillen in de farmacokinetiek
van morfine tussen de twee groepen. De
kinderen met Downsyndroom hadden iets
vaker een lage COMFORT-B score (Figuur
2), maar de pijnscores waren vergelijkbaar.
We concludeerden dat de doseringen van
morfine niet hoeven te worden aangepast
in kinderen met Downsyndroom na een
open hartoperatie.

Deel V - Discussie

Ik sluit af met het bespreken van de re-
sultaten aan de hand van het pijnmodel
van Loeser (13). Dit model kent vier compo-
nenten: nociceptie, pijngewaarwording,
pijnbeleving en pijngedrag (Figuur 3).

We hebben geen aanwijzingen gevon-
den dat de nociceptie (het opmerken van
weefselschade door specifieke zenuwen)
van kinderen met een verstandelijke be-

Pijngedrag
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perking afwijkend is — gebaseerd op de
gevonden waarnemings- en pijndrempels
voor temperatuur.

De voornaamste oorzaak van pijn bij kin-
deren met een verstandelijke beperking
is postoperatieve pijn. De doseringen van
pijnstillers en slaapmedicatie waren de-
zelfde voor kinderen met en zonder Down-
syndroom. Zorgverleners moeten alleen
wel bedacht zijn op mogelijke interacties
tussen deze medicijnen en de medicijnen
die kinderen met een verstandelijke beper-
king vaak gebruiken, zoals anti-epileptica.
Verder lijken hogere hersenfuncties die
pijnsignalen verwerken (bijvoorbeeld het
interpreteren van pijn) te zijn aangetast
bij kinderen met een verstandelijke beper-
king, omdat ze problemen ondervonden
met het lokaliseren van de pijn en het be-
noemen van de ernst van de pijn.

Kinderen met een verstandelijke beper-
king zullen vaker pijn ervaren. Ze onder-
gaan namelijk vaker operaties en hebben
meer aandoeningen zoals infecties of
gewrichtsklachten.

Het pijngedrag van kinderen met een
verstandelijke beperking is anders dan
sommige zorgverleners verwachten.
Daarom zijn objectievere maten voor het
meten van pijn en onrust hard nodig.

Dit vraagt een gezamenlijke aanpak van
zorgverleners, onderzoekers, de industrie
en ook de ouders. In totaal zijn er in Neder-
land meer dan een miljoen kinderen met
een verstandelijke beperking, kinderen
onder de leeftijd van vier jaar,en demen-
terende ouderen. Zij zullen veel baat heb-
ben bij verbeterde instrumenten voor het
meten van pijn anders dan door zelfrap-
portage.
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Early Intervention in de praktijk

Anna Susanne van der Werf is ruim
vier jaar oud en krijgt sinds medio
20m Early Intervention. Zij woont
met haar ouders Theo en Marjolein
en broertje Wessel (bijna drie jaar)
in Den Haag. Anna gaat vier dagen
per week naar een Kinderdiensten-
centrum van Middin en één dag per
week naar de reguliere basisschool.
Ambulant begeleider Jessica van
Archipel vertelt in gesprek met moe-
der Marjolein van den Heuvel over
ervaringen met Early Intervention.

» tekst Jessica van Archipel, foto’s

Marjolein van den Heuvel

Langzaam van haalbaar
doel naar haalbaar doel

bij Zorgaanbieder Middin en onder-
steun ouders bij Early Intervention.

Jeleert ouders te werken met het pro-
gramma Kleine Stapjes en zich steeds de
vraag te stellen: hoe kan ik mijn kind een
nieuwe vaardigheid in Kleine Stapjes
aanbieden? En: hoe kan ik het ‘oefenen’
deel uit laten maken van mijn dagelijkse
leven? Zo is het mogelijk van elk mo-
ment een leermoment te maken.

Marjolein vertelt aan het begin van
ons gesprek over Anna’s geboorte.‘Anna
werd geboren op 18 oktober 2009 en
zodra ik haar zag schrok ik heel erg. Het
eerst wat ik vroeg aan de verloskundige:
ze heeft toch geen Downsyndroom? En
tegen Theo, mijn man: je vindt haar toch
wel mooi hé? Na enkele dagen kwam
de uitslag van de test. Anna had Down-
syndroom. Het was absoluut geen roze
wolk waar we op zaten. Het leven zag er
ineens heel anders uit. Enerzijds dacht
ik: dit is niet wat ik wilde. Maar tege-
lijkertijd keek ik naar Anna en keek zij
naar mij. En ik dacht: hier is jouw mama,
ik ben er voor jou.

‘Anna was voor Theo de vierde dochter,
voor mij de eerste. Dus voor mij was al-
les nieuw. Maar Theo merkte al snel dat

Ik werk als ambulant begeleider

bij Anna niets vanzelf ging. Zij was al bij
een preverbale logopediste geweest en
had ook fysiotherapie, maar we hadden
zoveel meer vragen. Via onze nieuwe
logopediste, Maggie Storm, hoorden we
over Early Intervention bij Middin en we
hebben toen een indicatie aangevraagd.

‘De map Kleine Stapjes had ik vrij snel
na de geboorte van Anna besteld. Al-
leen, dan krijg je een map met heel veel
hoofdstukken en zie je door de bomen
het bos niet meer. Waar moet je begin-
nen? Dan merk je; het is theorie en je
kind is praktijk. De map verdween in de
kast. Met het echt werken met de map
ben ik pas begonnen met Jessica.

Geen leeftijdsgrens

Anna was één jaar en tien maanden
oud toen ik voor het eerst bij haar thuis-
kwam.

Het programma Kleine Stapjes kent
eigenlijk geen ondergrens qua leeftijd.
Het jongste kindje waarbij wij ooit zijn
begonnen met Early Intervention, was
9 weken oud. Hoe oud het kindje ook
is, in principe begin je met het in kaart
brengen van het ontwikkelingsniveau.
En belangrijker nog: aan welke doelen/
vaardigheden is een kind - Anna in dit

44 « Down+Up 105

geval - toe om te gaan leren? Verder zijn
de specifieke hulpvragen van ouders
sturend bij het bepalen van de doelen.
Voor de ouders van Anna is bijvoorbeeld
‘communicatie’ altijd een belangrijk
thema geweest. Wij werken met een ge-
integreerd programma. Dus niet alleen
Kleine Stapjes, maar bijvoorbeeld ook
met Leespraat (stichting Scope) en geba-
ren (Nederlands gebaren lexicon, Lotte
en Max, klankgebaren). Marjolein was
gelijk erg enthousiast over het leren van
gebaren. Binnen de kortste tijd kende
Marjolein minstens zoveel gebaren als
ikzelf en paste deze ook consequent toe
in de communicatie naar Anna.

Anna ging destijds twee dagen per
week naar een regulier kinderdagver-
blijf. In overleg met ouders is er voor ge-
kozen om Early Intervention grotendeels
daar toe te passen. Vaak hebben ouders
het al behoorlijk druk met doktersbezoe-
ken, logopedie, fysiotherapie en werk. De
wekelijkse individuele oefenmomenten
met Anna op het KDV en daarnaast eens
per drie weken een huisbezoek bleken
een prettige combinatie. Anna is snel af-
geleid en het individueel werken op het
KDV hielp Anna goed zich te leren con-
centreren. Voorbeelden van wat we zoal



oefenden: beurt nemen met muziekin-
strumentjes, eenvoudige puzzeltjes, een
trap opklimmen, een bal gooien, plaatjes
matchen, een foto aanwijzen uit Anna’s
eigen fotoboekje. Later leerde Anna bij-
voorbeeld haar jas aan te trekken, kleu-
ren herkennen en klankgebaren maken.
Door middel van een communicatie-
schriftje en de huisbezoeken waren ou-
ders altijd op de hoogte van wat er met
Anna geoefend werd. Bijkomend voor-
deel was dat er ook kennisoverdracht
naar de leidsters kon plaatsvinden.

Op de créche

‘Anna was op de créche het eerste
kindje met Downsyndroom’, legt Mar-
jolein uit. ‘Doordat de crécheleidsters de
ambulant begeleidster tegenkwamen
en zagen hoe zij op Anna reageerde en
welke gebaren zij gebruikte, maakten
de leidsters zich ook de meest essentiéle
gebaren en manier van benaderen in rap
tempo eigen. Bovendien is het gewoon
prettig als ouder te weten dat het stimu-
leren van de ontwikkeling toch doorgaat,
ook als je er zelf niet bij bent.

Eens per drie weken kom ik bij Anna
thuis. Bij gezinnen waar het kind niet
naar een KDV gaat komen wij doorgaans
wekelijks thuis. Tijdens de huisbezoeken
oefen ik met het kind en doe ouders voor
hoe nieuwe vaardigheden kunnen wor-
den aangeleerd. Ook laat ik ruimte voor
de ouders om met hun kind te oefenen.
De ene ouder vindt het prettig om actief
mee te doen met de oefenmomenten,
terwijl de andere het fijner vindt om
vooral te observeren en daarvan te leren.

Afkijken

‘Waar ik zelf het meeste van heb ge-
leerd’, zegt Marjolein, ‘is het afkijken
van hoe professionals er mee omgaan.
Hierdoor kan je het vervolgens zelf veel
beter toepassen. Het is ook het besef dat
een handeling leren - bijvoorbeeld het
bouwen van een toren met blokken of
het aantrekken van een sok - stapje voor
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Jessica aan het werk met Anna

kijken we welke doelen Anna heeft be-
haald en met welke doelen we opnieuw
gaan werken. Door het maken van een
selectie uit zo'n grote map maak je het
voor jezelf concreet.

Doelen evalueren

Tijdens de bezoeken aan huis is er voor
ouders alle gelegenheid om vragen te
stellen over het gedrag en de ontwikke-
ling van hun kind of bijvoorbeeld over
toekomstig onderwijs.

Regelmatig evalueren we de doelen
uit Kleine Stapjes, zodat er weer nieuwe

leder gezin vindt zijn eigen manier
om Early intervention toe te passen

stapje plaats vindt. Dus niet verwachten
dat je dochter het begrijpt door het één
keer voor te doen. Wat mij heeft gehol-
penis om een handeling op te delen in
allemaal kleine stapjes. En zodra Anna
het ene beheerst, doorgaan met het
volgende stapje. Een ander voorbeeld

is het rijgen van een kraal: niet gelijk
het rijgen van een kraal aan een dunne
draad, maar begin bij: hoe houdt ze het
in haar handen. Kleine Stapjes is echt
een programma dat je in combinatie
moet gebruiken met professionele hulp,
zoals ambulante begeleiding. Eens in de
zoveel tijd gaan we door de map heen en

doelen kunnen worden gesteld. De in-
breng van ouders is hierbij erg belang-
rijk. Zij maken hun kind de hele week
mee en kunnen daardoor in feite veel
meer over hun kind vertellen dan ik.
Door vaardigheden in Kleine Stapjes en
haalbare doelen te bekijken, komen ou-
ders er vaak achter dat hun kind al veel
kleine successen heeft behaald. Dit heeft
een zeer motiverende werking.
Marjolein beaamt: ‘Alleen al het posi-
tieve effect van gebaren. Het moment
dat je kind een gebaartje maakt en zij
voelt: mama begrijpt wat ik wil zeggen,
en haar blijdschap te zien in haar ogen.

45 « Down+Up 105

Dat is zo geweldig, dat smaakt dan al- m
leen maar naar meer. Dat was voor mij S’
een enorme stimulans om DVD’s te gaan
aanschaffen met gebaren. En maar na-

doen, nadoen en nadoen, totdat je op een )
gegeven moment merkt dat Anna, die G!(%\
nog nauwelijks kan praten, kan aange-
ven dat ze dorst heeft, dat ze wil drinken,
of dat ze zin heeft in een koekje, of dat ze
naar bed of in bad wil’

‘Anna kreeg een broertje toen ze een
jaar en vijf maanden was. Wessel kreeg
vanaf het begin die gebaren mee. Nu 2,5
jaar verder, communiceren ze met elkaar
met gebaren. Een ander groot voordeel
van het gebruik van gebaren is dat het
Anna leert om te gaan praten.
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Inbouwen in dagelijks leven

Ik draag ideeén aan over hoe ouders
een ontwikkelingsdoel kunnen inbou-
wen in het dagelijks leven. Kleine Stap-
jes geeft hier zelf vaak ook voorbeelden
bij. Wanneer ouders leren hoe Kleine
Stapjes werkt, komen zij zelf vaak met
inventieve ideeén om een doel te verwe-
ven in dagelijkse activiteiten. Ieder gezin
zal zo zijn eigen manier vinden om Early
Intervention op een manier toe te passen
die bij het gezin past.

‘Dat vind ik het prettige’, zegt Marjo-
lein. ‘Niet het heel bewust ervoor gaan
zitten, we gaan nu werken. Want die mo-
menten heeft Anna al meer dan genoeg:
nu zelfs vier dagen op kinderdiensten-
centrum Jip en Janneke. Kleine Stapjes
is nu gewoon verweven in het dagelijkse
leven op een hele ontspannen manier. Zo
hebben wij bijvoorbeeld in de kast altijd
een ijsblokjeshouder met propjes erin
klaarstaan. Als Anna even moet wachten
voor het eten, geef ik dit aan haar. Het is
voor haar een speeltje, maar ondertus-
sen oefent zij de pincetgreep.
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Inmiddels is Anna ruim vier jaar en
bezoekt sinds oktober 2013 één dag per
week de reguliere basisschool. Ik zet de
ondersteuning nu voort op school. Zo is
er hulp voor Anna en tegelijkertijd ken-
nisoverdracht aan de kleuterjuf.

Over Middin:

Middin is een zorginstelling in de regio Den
Haag en Rotterdam. Zij biedt zorg aan ca. 4.000
cliénten met een verstandelijke-, lichame-

lijke- of meervoudige beperking. Middin biedt
ondersteuning op woonlocaties, activiteiten-
centra, kinderdagcentra en verzorgingstehuizen.
Naast deze hulp bestaat er een divers aanbod
aan ambulante diensten. Hieronder valt ook de
afdeling‘Ambulant Jeugd Haaglanden’,waar
de ambulant begeleiders werken die de Early
Intervention namens Middin verzorgen. Early
Intervention wordt zowel individueel als in een
speelleergroepje aangeboden.

Aanmelden via CLIC, het Cliéntinformatiecen-
trum, tel. 070-3721234, email clic@middin.nl .



De Stichting Downsyndroom heeft in 2013 haar jubileumjaar feestelijk gevierd. Het hele

jaar stond in het teken van participatie: meedoen én er toe doen op alle levensgebieden
in onze samenleving. De ‘participatiesamenleving’ is op dit moment het sleutelwoord
binnen politiek Den Haag en krijgt veel aandacht in de media. De SDS sluit hier naadloos

bij aan. Immers al 25 jaar lang staan inclusie en participatie centraal in de doelstelling

van de SDS. - Marja Hodes, voorzitter SDS, Regina Lamberts, directeur.

De weg van ‘Mag ik meedoen?’ naar ‘lk kan meedoen

25 Jaar SDS; 25 jaar

investeren in participatie

e Stichting Downsyndroom
D heeft haar 25-jarig bestaan

gebruikt om op verschillende
momenten en op verschillende ma-
nieren haar visie in de praktijk te laten
zien. Tijdens de landelijke manifestatie
van 23 maart hebben jong en oud met
Downsyndroom aan iedereen getoond
wat ze kunnen. Het bestuur en mede-
werkers hebben in het hele land bezoe-
ken afgelegd bij locaties waar mensen
met Downsyndroom werken. Diverse
rondleidingen en demonstraties zijn
gegeven. Daarnaast zijn er ook bezoeken
gebracht op locaties voor vrijetijdsbeste-
ding. Veel kinderen hebben hun talen-
ten getoond door te zingen, te dansen,
te knutselen en toneel te spelen. Tijdens
de afsluitende receptie in Amsterdam
met als eregast oud-voorzitter van de
Tweede Kamer Gerdi Verbeet hebben
we kunnen genieten van geweldige
presenteertalenten, heuse aankomende
koks met niet te versmaden hapjes en
flitsende fotografen die ons trakteerden
op prachtige plaatjes. Allemaal uiter-
aard verzorgd door jonge mensen met
Downsyndroom zelf!

Het jubileumsymposium van 19 juni,
georganiseerd door het VU medisch cen-
trum en de SDS, belichtte veel medische,
psychologische en pedagogische aspec-
ten die participatie kunnen bevorderen

en verbeteren. Zowel wetenschappers,
professionals als ouders kwamen naar
het symposium. Alle stoelen waren
bezet, er moesten zelfs extra stoelen bij-
gezet worden om alle belangstellenden
een plek te bieden.

Het galadiner van 15 november heeft ook
aandacht geschonken aan participatie.
Op Parc Spelderholt beleefden 8o gasten
een indrukwekkende avond. Parc Spel-
derholt is een opleidingscentrum waar
jongeren met een functiebeperking,
waaronder veel studenten met Down-
syndroom, een horeca-, een administra-
tieve, een verzorgende of een groenoplei-
ding kunnen volgen. De studenten van
de horecaopleiding hadden hun beste
beentje voorgezet. Zij zorgden voor de
passende formele ontvangst, het rond-
delen van het aperitief, de begeleiding
naar het restaurant en het uitserveren
van eten en drankjes. Daarnaast hebben
mensen met Downsyndroom presenta-
ties gehouden, geholpen bij het aankon-
digen van sprekers en het showen van
de kavels bij de benefietveiling. Ook hier
heeft de SDS duidelijk willen laten zien
dat er voor iedereen een passende en in-
teressante taak te vinden is. Het galadi-
ner had tevens tot doel om de kosten van
het jubileumjaar terug te verdienen. Door
het grote aantal gasten en de opbrengst
van de veiling is dit doel gehaald.
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Naast deze activiteiten heeft het 25 jarig
bestaan ook een viertal filmproducties
opgeleverd. Er is een compilatie gemaakt
van alle eerdere filmproducties van de
SDS. De SDS is heel blij met dit visuele
overzicht van al haar werken, maar de
film is ook gemaakt ter nagedachtenis
aan Wim Beijderwellen. Wim heeft alle
werken geregisseerd en is begin 2013
zeer onverwacht overleden.

Verder is een compilatie gemaakt van
alle tv-uitzendingen waarin de SDS te
zien was. Dit geeft een geweldig tijds-
beeld, omdat ook de reacties en verwach-
tingen van de maatschappij duidelijk
in beeld worden gebracht. De derde
productie is een mooie weergave van de
receptie van 23 maart. In deze traditie
hoort ook de vierde filmproductie thuis:
de registratie van alle lezingen van het
symposium. Alle films zijn gratis te zien
via onze website (www.downsyndroom.
nl/kennisbank/video-overzicht/).

Ook Down+Up stond het hele jaar in

het teken van ons 25-jarig bestaan. Zo
heeft u gedurende het hele jubileumjaar
interviews kunnen lezen met mensen
die belangrijk waren bij de oprichting
van de SDS. In andere interviews kwa-
men mensen van buiten de SDS aan het
woord, zoals MEE-directeur Jan de Vries,
topambtenaar Dingelstad en professor
Geert van Hove.




Bestuur

Het bestuur is in 2013 veranderd van sa-
menstelling. Henry Winter en Hanneke
Andringa namen in 2013 afscheid. Jan
Hoiting, Gijs Bakker en Frank de Ronde
traden toe tot het bestuur. Het bestuur
telt nu zes personen en is daarmee op
volle sterkte. De nieuwe bestuursleden
traden toe in een hectisch jubileumjaar,
maar door de hoeveelheid activiteiten
bood dit volop kansen om in korte tijd
goed in te werken en betrokken te raken
bij het vele werk dat er ligt.

Personeel

Regina Lamberts is directeur van de
stichting en zij besteedt haar tijd aan
de helpdesk, contacten met donateurs,
aan het vinden van financién, aan be-
langenbehartiging met behulp van de
koepel, en aan de gezamenlijke Europese
Downsyndroom-stichtingen (EDSA).
Gert de Graaf is wetenschappelijk én
onderwijsmedewerker. Hij heeft als in-
houdelijk deskundige veel tijd besteed
aan de helpdesk, het schrijven van arti-
kelen voor Down+Up, het uitvoeren van
verschillende onderzoeken en het geven
van themadagen. Rob Goor is (hoofd)
redacteur van Down+Up en heeft o.a.
tijd besteed aan de interviews in het ka-
der van 25 jaar SDS. Marijke Jongebloed
en Fiona Bouwknegt hebben achter de
schermen alle jubileumactiviteiten ge-
coordineerd en in goede banen geleid.
Daarnaast hebben zij veel tijd geinves-
teerd in het nieuwe donateursysteem.
Marijke heeft daarnaast o.a. een mooie
bijlage verzorgd bij het winternum-
mer van Down+Up. Fiona is daarnaast
verantwoordelijk voor de boekhouding.
David de Graaf, onze vaste medewerker
met Downsyndroom, heeft meerdere
presentaties gehouden over Early Inter-
vention en wat dat voor je leven bete-
kent. David is een belangrijk boegbeeld
van de SDS. Op het kantoor is hij verant-
woordelijk voor de order picking ten be-
hoeve van de webshop, het verzendklaar
maken van poststukken en de productie
van posters in voor- en najaar.

Donateurs en de SDS

In 2013 zijn er 161 donateurs bijgeko-
men en hebben 234 donateurs afscheid
genomen. We hebben 121 gezinnen een

intakepakket gestuurd, nadat zij een
kindje met Downsyndroom hadden
gekregen. Deze gezinnen hebben allen
zelf contact opgenomen met de SDS. We
hebben telefonisch met hen gesproken,
hen de informatie gegeven die ze op
dat moment nodig hadden, maar ook
ondersteuning geboden bij de verwar-
rende eerste tijd. Bij ons kunnen ouders
openlijk praten over hun vreugde van de
geboorte van hun kind en hun verdriet
om de aanwezigheid van Downsyn-
droom. We kunnen hen dan helpen door
te vertellen dat de liefde voor hun kindje
niet minder is door het verdriet om
Downsyndroom. Iedere kersverse ouder
worstelt hier kortere of langere tijd mee.
Een deel van de donateurs neemt later
contact op met de SDS, door een vraag
aan de helpdesk via de mail of de tele-
foon. Dit doen honderden donateurs
per jaar. Veel mensen kunnen we recht-
streeks van informatie voorzien, andere
kunnen we actief doorverwijzen. Voor
juridische vragen kunnen donateurs
gratis gebruik maken van Regelrecht, de
juridische afdeling van onze koepelor-
ganisatie Ieder(In) — voorheen Platform
VG.. Ook in 2013 hebben we donateurs
hiernaar verwezen, vooral met vragen
over toewijzing van indicatie en de daar-
bij behorende gelden.

Om de dienstverlening te verbete-

ren heeft de SDS in 2013 een nieuw
donateur-administratiesysteem aange-
schaft. Het nieuwe systeem levert een
structurele verbetering op. We kunnen
nu accurater wijzigingen vastleggen,
digitale nieuwsbrieven verzenden en
Down+Up beter versturen. We hebben
alle donateurs gevraagd mee te kijken
met ons werk en ons te informeren als er
ergens iets fout zou gaan. Veel donateurs
hebben onze vraag aangegrepen om al
eerder bestaande fouten in het systeem
te melden. In 2014 onderzoeken we uit-
gebreid alle nieuwe mogelijkheden van
het verbeterde systeem. Het bedrag voor
de voor de aanschaf en invoering van
het nieuwe systeem is door een anoniem
fonds geschonken.

Positief nieuws over de financién
De SDS heeft financieel gezien enkele
zeer turbulente jaren achter de rug. Door
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het grotendeels wegvallen van de subsi-
die van het Rijk was de toekomst onze-
ker. Deze subsidie vormde éénderde van
onze inkomsten. Met behulp van vele
donateurs hebben we in 2013 het tij we-
ten te keren. Driessen HRM-Payroll zorgt
voor een structurele bijdrage door de
salarisadministratie gratis uit te voeren.
ICT bedrijf ITASS heeft gezorgd voor de
ombouw van de website waardoor het
besturingssysteem voortaan gratis is.
De samenwerking met onze hoofdspon-
sor, The Paul Foundation, is intensief en
zeer waardevol. Individuele donateurs
laten zich sponsoren voor onder andere
(halve) marathons, Dam tot Damloop en
schaatsevenementen. Dit levert zeer veel
geld op. Ook weten donateurs en ver-
wanten ons steeds vaker te vinden als
ze een mooie gift kunnen doen namens
familie, bedrijf of zichzelf.

De SDS heeft zelf het heft in eigen
handen genomen door voor haar inno-
vatieve werkzaamheden fondsen aan
zich te binden. Bij de beschrijving van
de projecten vindt u de namen van deze
fondsen. Belangrijk is dat de SDS inno-
vatieve projecten blijft initiéren, om zo
haar inkomsten voor de toekomst veilig
te stellen.

SDS als innovatief kenniscentrum

Zoals eerder beschreven heeft de SDS
flink ingezet op innovatieve projecten. Er
is nog steeds veel vooruitgang te boeken
met betrekking tot de zorg aan mensen
met Downsyndroom, de verspreiding
van kennis en de ontwikkeling van hulp-
middelen.

Lopende projecten:

* Project Op eigen kracht

In 2009 hebben heel veel donateurs en
niet-donateurs meegedaan aan de grote
SDS-enquéte. Hiervan is uitgebreid ver-
slag gedaan in de Update van Down+Up.
Om op een gedegen manier vast te kun-
nen stellen wat wel en niet helpt bij de
ontwikkeling van kinderen en (jong)
volwassenen met Downsyndroom is
het noodzakelijk om dat onderzoek na 5
jaar te herhalen. Dergelijk longitudinaal
onderzoek maakt het mogelijk om meer
zekerheid te verkrijgen over de zaken die
werkelijk bijdragen aan de ontwikkeling



van mensen met Downsyndroom. Het
onderzoek wordt gefinancierd door Dio-
raphte en Fonds VG. Dit project is gestart
in 2013 en zal eindigen in 2015.

* Project Laagdrempelige toegang

Dit project heeft als doel mensen in
achterstandssituaties meer gebruik te
laten maken van Early Intervention en
van de daarbij mogelijke ondersteuning.
In samenwerking met de Downpoli’s
uit de regio Haaglanden, Amsterdam en
Rotterdam wordt een manier gezocht
om alle ouders te informeren over de
mogelijkheden van Early Intervention
en Kleine Stapjes. Dit project wordt gefi-
nancierd door Innovatiefonds Zorgverze-
keraars en loopt enkele jaren.

* Project Oma'’s en opa’s aan zet

Voor ouders is het vaak een hele schok
dat hun kindje Downsyndroom heeft. Op
grootouders heeft dit ook een grote im-
pact. Zij hebben een kleinkind gekregen
met een beperking , maar zij hebben ook
verdriet om het verdriet van hun eigen
kinderen. Tot nu toe had de SDS geen
informatie specifiek voor grootouders.
In 2013 hebben medewerkers van de
SDS veertig grootouders geinterviewd,
hetgeen geresulteerd heeft in een boekje
speciaal voor grootouders. Bij het ver-
schijnen van dit jaarverslag wordt ook
het boek gepresenteerd, zie pagina 2. Het
project is gefinancierd door Stichting
SPZ, ASN Foundation en gesponsord door
Euromail.

* Samenwerkingsproject met de
Fontys Hogeschool

De SDS participeert in een onderzoek
van Fontys Hogeschool met als titel: ‘Pra-
ten kan ik niet, maar communiceren...
wil ik well’ Het doel is om kinderen en
jongeren met ernstige communicatieve
beperkingen in staat te stellen om, met
behulp van gespecialiseerde hulpmid-
delen, op hun eigen wijze hun commu-
nicatieve vaardigheden te ontwikkelen.
De ontwikkelde hulpmiddelen kunnen
ook voor kinderen met Downsyndroom
én problemen met communicatie van
belang zijn.

Projecten in voorbereiding:
* Project Kleine Stapjes

Veel gebruikers van Kleine Stapjes
vragen zich af of het gebruik niet vereen-
voudigd kan worden door een digitale
versie. Wij hebben in 2013 hard gewerkt
aan de voorbereidingen van dit project.
Het digitaliseren van Kleine Stapjes is
een zeer complex proces. In 2014 zal fi-
nanciering worden gezocht en kan het
project hopelijk worden gestart.

* E-learning Early Interventioni.s.m.
Carante-groep

Professionals kunnen via een e-lea-
rning traject zich bekwamen in Early
Intervention en Kleine Stapjes. Het dit
project hangt samen met voorgaande en
zal in 2015 worden uitgevoerd.

Projecten waar de SDS aan mee heeft
gewerkt
* Project optimale participatie

Project onderzoek ‘Eén voor allen, allen
voor één: samen op weg naar optimale
participatie van mensen met een ver-
standelijke beperking/Downsyndroom’
is uitgevoerd door onderzoekers van de
VU. Doel was om mensen met een ver-
standelijke beperking als mede-onder-
zoekers bij te laten dragen in onderzoek
naar participatie in onze samenleving.
David de Graaf heeft aan dit onderzoek
meegedaan. De onderzoekers hebben
hem gevolgd bij zijn presentaties en zo
gekeken naar zijn manier van werken
en presenteren. Het bleek voor de VU
onderzoekers een hele klus om onder-
zoeksparticipatie door mensen met een
verstandelijke beperking goed vorm te
geven en op zo'n manier dat er daadwer-
kelijk sprake is van participatie. Met dit
project is een eerste stap gezet, maarin
vervolg onderzoek zal dit concept veel
dieper uitgewerkt moeten worden.

Themadagen/weekend
Traditiegetrouw heeft in januari weer
een geslaagd weekend voor nieuwe ou-
ders plaatsgevonden. Achttien gezinnen
kwamen met hun kindje met Down-
syndroom en hun broertjes en/of zusjes
naar Steenwijk. Alle SDS-medewerkers
leverden hun bijdrage voor en achter
de schermen. Bestuursvoorzitter Marja
Hodes gaf een workshop over Early
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Intervention. Kinderarts Roos van der
Plas van het VU medisch centrum heeft
informatie gegeven over medische as-
pecten behorend bij Downsyndroom.
Het totale aanbod tijdens dit weekend is
het beste wat ouders kunnen krijgen op
het gebied van Downsyndroom. Naast
de bijdrage die de ouders zelf betalen,
leverden NSGK voor het gehandicapte
kind en Stichting Lakeland Foundation
ook een financiéle bijdrage.

Gert de Graaf heeft in februari en mei
themadagen Early Intervention ge-
houden. Deze zijn door 45 mensen per
bijeenkomst bezocht, dit waren zowel
ouders als professionals.

Belangenbehartiging

De SDS versterkt haar eigen stem door
in samenspraak met vergelijkbare or-
ganisaties de belangen te behartigen
van mensen met een verstandelijke
beperking. De SDS was sedert de op-
richting lid van de koepel Platform VG.
Aangemoedigd door het ministerie van
Zorg en Welzijn is de afgelopen jaren
gewerkt aan een fusie tussen Platform
VG en de CG-raad. Beide koepels werken
aan belangenbehartiging voor mensen
met een beperking of chronische ziekte.
Het ministerie wil slechts één koepel als
gesprekspartner. De fusie heeft geresul-
teerd in de koepel Ieder(In). In 2013 is de
koepel hoofdzakelijk bezig geweest met
de eigen interne structuur. De SDS hoopt
van harte dat 2014 weer besteed kan
worden aan de gezamenlijke belangen-
behartiging.

De SDS in de regio: 25 kernen in
hetland

Steeds meer ouders zijn in de regio
actief voor andere ouders. Namens de
SDS organiseren de kernouders activi-
teiten, thema-avonden, en gespreks-
bijeenkomsten voor andere ouders. De
kernouders van de SDS zijn een zeer
belangrijke schakel tussen bureau en de
ouders. Twee keer per jaar komen alle
kernouders, de directeur van de SDS en
enkele bestuursleden bijeen om hun
ervaringen en kennis met elkaar uit te
wisselen. Op deze manier zijn de kern-
ouders goed op de hoogte van nationale
en internationale ontwikkelingen rond
Downsyndroom. Maar ook directeur en




bestuur worden op de hoogte gehouden
van alles wat leeft bij de gezinnen en in
de 25 kernen.

In 2013 heeft Kern Friesland een
energieke doorstart gemaakt, is Kern
Doetinchem actief geworden, en is Kern
Apeldoorn geheel vernieuwd. Helaas zijn
er enkele kernen die moeilijk actieve ou-
ders kunnen vinden en hebben sommige
kernen slechts één kernouder. Soms
helpt een interventie van de directeur
bij de zoektocht naar meer kernouders,
het weerhoudt de kernouders gelukkig
niet van het organiseren van leuke acti-
viteiten.

Down OnderzoeksConsortium (DOC)
Binnen het DOC zijn medici, parame-
dici en de SDS verenigd om vooruitgang

te boeken in de medische kennis rond
Downsyndroom. De SDS is actief lid van
deze groep en het consortium levert vele
belangrijke contacten op. Zo kunnen we
bij medische vragen contact zoeken met
de juiste deskundige. De medewerkers
van de SDS hebben zo al vele donateurs
geholpen aan de juiste arts voor pro-
blemen waar ze al heel lang mee rond
liepen.

Begin 2013 is een Downpoli voor vol-
wassenen in Groningen geopend. Een
belangrijke stap want op dit moment
zijn er veel te weinig Downpoli’s voor
volwassenen en de Downpoli’s die er
zijn, zijn alleen in het zuiden van het
land te vinden.

SDS in de media

In 2013 heeft de SDS weer een aantal
keer de landelijke media gehaald. De
prenatale diagnostische test NIPT is
uitgebreid in het nieuws geweest. Deze
nieuwe test kan aan de hand van het
bloed van de moeder al na 10 weken
zwangerschap vaststellen of de foetus
Downsyndroom heeft. Het is een to-
taal nieuwe test, die geen enkel risico
voor moeder en kind vormt. De SDS
heeft duidelijk gemaakt dat zij niet te-
gen een dergelijke test is. De al langer
bestaande testen, de vlokkentest en
vruchtwaterpunctie heeft het risico van
een ongewilde abortus. Nu er een veilig
alternatief is, is dat dus een verbetering.
Veel belangrijker is het standpunt van
de SDS dat iedere aanstaande ouder op

juiste wijze geinformeerd moet worden
over het leven met Downsyndroom.

Niet te negatief, niet te positief, maar
reéel, dus inclusief alle zorgen, mogelijke
beperkingen, liefde en overwinningen,
maar ook inclusief alle talenten en com-
petenties.

In verschillende media is bericht over
de ethische vragen die een dergelijke
test oproept. Ook de mening van de
SDS is hierbij veelvuldig gevraagd en
gegeven. Bijna alle landelijke dag- en
avondbladen hebben aandacht besteed
aan de SDS.

Rond Wereld Downsyndroomdag is de
directeur te gast geweest in het tv-pro-
gramma Schepper & Co aan tafel. Samen
met een moeder en een gynaecoloog is
gesproken over Downsyndroom en de in-
vloed ervan op het leven. Gezamenlijk is
een goed beeld gegeven over Downsyn-
droom. De uitzending is gedurende het
jaar nog een aantal keer herhaald, wat
niet onopgemerkt is gebleven.

Op 19 juniis David de Graaf door Hart
van Nederland gevolgd bij zijn voorbe-
reidingen rond het jubileumsymposium.
Er is een mooi item over uitgezonden.

In het verslagjaar werd in de media de
aandacht gevestigd op brochures over
Downsyndroom vanuit TNO-PG, als ver-
volg op het proefschrift van Helma van
Gameren. Omdat de SDS het nadrukke-
lijk oneens was met het daarin geschets-
te beeld over Downsyndroom heeft zij
daar in de sociale en de gewone media
duidelijk campagne tegen gevoerd.

Ook nog het vermelden waard

De SDS is betrokken geweest bij een
aantal kleinere activiteiten. Het Neder-
lands Studentenorkest heeft begin van
het jaar op muzikale wijze vele van onze
gezinnen verrast met een mooi concert.
Er was ruimte om mee te dirigeren, te
dansen en te luisteren naar een mooi
verhaal verteld door Sipke Jan Bousema.

Traditiegetrouw hebben we veel gezin-
nen blij kunnen maken met een kaartje
voor een pretpark of dierentuin tijdens
de Dreamnights at the Zoo. Deze avon-
den zijn belangrijk voor gezinnen die
om uiteenlopende redenen niet kunnen
genieten van een gewoon bezoek aan de
dierentuin.

Tenslotte kunnen we vermelden dat de
Facebookpagina van de SDS nog steeds
een groot succes is. Meer dan 1500 men-
sen lezen binnen 24 uur de berichten die
op deze pagina worden gezet. Via Face-
book worden oproepen gedaan door ver-
schillende media, en worden verzoeken
gedaan aan ouders om mee te werken
aan onderzoek. Door het snelle karakter
van Facebook is het een goede aanvul-
ling op de website en het magazine. De
pagina is te bekijken op https://www.
facebook.com/StichtingDownsyndroom

De SDS blijft heel hard nodig

Omdat er de laatste jaren iets minder kinderen met Downsyndroom worden gebo-
ren dan vlak na de eeuwwisseling, ontstaat soms de gedachte dat er geen rekening
meer met deze kinderen hoeft te worden gehouden. Maar, de realiteit is dat er op
dit moment nog altijd meer kinderen met Downsyndroom per jaar worden gebo-
ren dan in de jaren tachtig. Bovendien: willen aanstaande ouders een echte keuze
houden, dan zal er goede informatie over Downsyndroom en goede begeleiding
van gezinnen met kinderen met Downsyndroom beschikbaar moeten blijven. Voor
de kinderen die nog geboren gaan worden en natuurlijk voor de 13.000 mensen
met Downsyndroom die er al zijn. Daar speelt een actieve patiéntenorganisatie als
de SDS een grote rol in. Daarom blijft de SDS heel hard nodig!
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Downtest zwangeren kan veel
nauwkeuriger

In vorige afleveringen van deze rubriek
werd al aandacht besteed aan nieuwe
prenatale testen gericht op Downsyn-
droom, zoals de NIPT (=Niet Invasieve
Prenatale Test). Vanaf 1 april mag die
NIPT in Nederland worden toegepast.
Voorlopig gaat het daarbij alleen nog
om een proef en wel voor zwangere
vrouwen met een verhoogde kans op
een kind met trisomie 21. Zie www.meer-
overnipt.nl voor meer informatie. De
NIPT is eenvoudig: een buisje bloed van
de moeder is voldoende, hij kan in een
vroeg stadium worden gedaan, is uiterst
betrouwbaar en veilig.

Maar ook zonder die NIPT kan de huidi-
ge ‘eerste trimester combinatietest’ veel
nauwkeuriger. Door eerder in de zwan-
gerschap bloed af te nemen bij de vrouw
dan nu gebeurt en door haar leeftijd bui-
ten beschouwing te laten, leidt de com-
binatietest minder vaak tot zogenoemde
vals positieve resultaten. Wél de verden-
king maar uiteindelijk geen Downsyn-
droom. Dat stelt arts-echoscopist en on-
derzoeker Melanie Engels van het VUmc
in haar proefschrift. Met behulp van de
combinatietest wordt de kans bepaald
dat een ongeboren kind een afwijkende
chromosoomconfiguratie heeft. Voor de
definitieve diagnose is nog een ‘tweede
trap’ nodig: een vruchtwaterpunctie of
vlokkentest. Die geven zekerheid, maar
met daarbij een kleine, maar toch niet
verwaarloosbare, kans op een miskraam
(3 a5 per 1000 ingrepen), of die baby nu
wel of geen Downsyndroom had. Jaar-
lijks worden er in Nederland rond de
5.000 vruchtwaterpuncties en rond de
2.500 vlokkentesten uitgevoerd.

Volgens het onderzoek van Engels krij-
gen ‘oudere’ zwangeren bij de huidige
test vaker dan jongere vrouwen ten
onrechte een ‘verhoogde kans’ als uit-
slag. Het moment in de zwangerschap
waarop bloed wordt afgenomen blijkt de
uitslag te beinvloeden. Daardoor is die
vaker vals positief, stelt ze. Engels con-
cludeert dat op basis van een onderzoek
naar ruim 35.000 zwangeren die in de
periode 2004-2011 in Noord-Holland een
combinatietest hadden laten doen. Ze
vond dat minder vrouwen ten onrechte
een verhoogde-kans-uitslag krijgen,
als hun bloed maar v66r een zwanger-
schapsduur van 11 weken wordt afgeno-
men. Bovendien bleek dat de leeftijd van
de moeder beter niet kan worden mee-
gewogen bij de kansbepaling.

Bronnen: http://bit.ly/1aCMulLf en http://bit.
ly/1jjYXogz
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In deze rubriek weer interessant nieuws uit de media met onderwer-

pen die in meer of mindere mate van toepassing zijn op Downsyn-

droom. Ook als dat er niet expliciet bij staat. In deze rubriek willen we

u graag op de hoogte brengen van wat ons als redactie zoal opviel. -

Erik de Graaf, Marian de Graaf-Posthumus, Gert de Graaf

Overdreven lof werkt averechts

Mensen zijn geneigd om kinderen
met weinig zelfvertrouwen overdreven
te prijzen. Maar dat helpt die kinderen
niet vooruit - integendeel. Onzekere
kinderen die net extreem geprezen zijn,
blijken daarna eerder gemakkelijke
opdrachten uit te kiezen dan moeilijke
waarvan ze iets kunnen leren. Zo onge-
veer vatte Ellen de Bruin in het NRC van
25 januari een onderzoek samen onder
Nederlandse volwassenen en kinderen,
dat op 16 januari online werd gepubli-
ceerd in Psychological Science.

Eerder was al aangetoond dat kinderen
geneigd zijn om uitdagingen te mijden
nadat ze complimentjes hebben gekre-
gen over hun persoonlijkheid (‘wat ben
je slim!’), in plaats van over de moeite die
ze ergens voor hebben gedaan (‘wat heb
je hard gewerkt!’). Vooral onzekere kin-
deren die eerst om hun persoonlijkheid
geprezen zijn en vervolgens iets niet
goed doen, voelen zich erg vervelend en
schamen zich.

Dit is een interessant punt ook voor
onze doelgroep, juist omdat er vanuit
een Early Intervention-aanpak conse-
quent en flink geprezen wordt. Dat is
met name het geval bij het aanleren van
geheel nieuwe vaardigheden via een
‘errorless learning’ techniek. Daarbij
probeert de begeleider effectief te voor-
komen dat het kind een verkeerde keuze
maakt en wordt er dus navenant veel
geprezen. De manier waarop doet er dus
toe.

De Bruin beschrijft hoe het nieuwe
onderzoek laat zien dat ook extreme
complimentjes zo'n onbedoeld negatief
effect kunnen hebben. De onderzoekers
keken eerst bij 114 gezinnen thuis wat
ouders zeiden tegen hun 7 tot 11 jaar
oude kind terwijl dat sommetjes zat te
maken. Daarbij werd het zelfvertrouwen
van het kind vastgesteld met een vra-
genlijst. Naarmate het kind minder zelf-
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vertrouwen had bleek het vaker extreme
complimenten te krijgen, zoals ‘heel
goed gedaan’ of ‘supergoed!’in plaats
van ‘goed gedaan’ of ‘goed!.

Zo'n klein verschil maakt al uit, lieten
de onderzoekers zien in een ander expe-
riment. Daarin hadden 240 kinderen van
8 tot 12 jaar de opdracht gekregen het
schilderij ‘Wilde rozen’ van Vincent van
Gogh na te tekenen. Ze kregen daar een
reactie op van ‘een professionele schil-
der’. Maar in werkelijkheid kwam die
van de onderzoekers. Die schreven dan of
‘je hebt een ongelooflijk mooie tekening
gemaakt!’ (nadruk van de redactie van
D+U) of ‘je hebt een mooie tekening ge-
maakt!. Meteen daarna mochten de kin-
deren dan kiezen of ze moeilijke plaatjes
wilden natekenen of juist gemakkelijke.
En wat bleek? Onzekere kinderen kozen
vaker de moeilijke plaatjes als ze daar-
voor een normaal compliment hadden
gehad. En dat deden ze juist minder vaak
na een overdreven compliment.

Eerste auteur Eddie Brummelman (Uni-
versiteit van Utrecht): gaf daarbij als ver-
klaring: ‘Als je kinderen een overdreven
compliment geeft, zeg je tussen de regels
door: “je moet in de toekomst ook fan-
tastisch en geweldig presteren”. En dat is
voor onzekere kinderen eng.’

Bron: http://bit.ly/1e8ZX8i en http://bit.ly/
MxcuMO

Overgewicht vergroot kans op
gehoorverlies

Een vaste bron voor interessante infor-
matie levert het Gezondheidsnet. Daarop
lazen we op 26 november hoe onder-
zoekers van het Brigham and Women’s
Hospital een verband gevonden hebben
tussen overgewicht en een verhoogde
kans op gehoorverlies. Overgewicht
werd daarbij bepaald aan de hand van
een grote buikomvang en/of een hoge
BMI. BMI staat voor body mass index,



een maat voor de verhouding tussen
lengte en gewicht.

Voor het onderzoek bestudeerde hoofd-
onderzoeker Sharon Curhan samen met
haar collega’s de gegevens van 68.421
vrouwen van de Nurses Health Study
II die gevolgd zijn tussen 1989 en 2009.
Vrouwen met een BMI tussen de 30 en
34, oftewel meer dan matig overgewicht,
hadden een 17 procent hogere kans op
gehoorverlies dan vrouwen met een BMI
lager dan 25, dus een normaal gewicht.
Bij vrouwen met een BMI hoger dan 40,
bij ernstig overgewicht dus, was de kans
zelfs 40 procent groter.

Soortgelijke resultaten vonden de on-
derzoekers voor buikomvang. Vrouwen
met een heupwijdte tussen de 8o en 88
centimeter hadden een 11 procent hogere
kans op gehoorproblemen dan vrouwen
met een heupwijdte van minder dan 71
centimeter. Bij 88 centimeter of meer
was de kans 27 procent groter.

Bewegen lijkt juist het risico te verklei-
nen. Vrouwen die meer dan twee uur per
week wandelden kregen 15 procent min-
der vaak te maken met gehoorverlies,
dan vrouwen die minder dan een uur per
week liepen. Curhan stelde: ‘We denken
vaak dat gehoorverlies een onvermijde-
lijk onderdeel is van het ouder worden.
Maar ons onderzoek laat zien dat er
mogelijk risicofactoren zijn die je kunt
veranderen, zoals een gezond gewicht
behouden en blijven bewegen.

Dan nog de bijzondere relevantie voor
Downsyndroom: vaak verminderd ge-
hoor, hoge BMI-index, grote buikomvang
en weinig bewegen. Als er ergens dus
winst te behaleniis.....

Bronnen: http://bit.ly/1ca3gwq en http://bit.
ly/1b8vYTH

Genoeg is genoeg: stop met
vitaminepillen!

Via NU en NRC kwamen we terecht bij
een belangrijke bevinding: multivitami-
nepillen voorkomen geen hartziekten of
kanker. Mogelijk zijn hoge doses vitami-
nen zelfs schadelijk. Dat is op zich geen
echt nieuwe bevinding, maar de wijze
waarop dat eind december in de Annals
of Internal Medicine werd gepubliceerd
rechtvaardigt een korte beschrijving. In
een redactioneel commentaar op drie
grote overzichtsstudies in hetzelfde blad
werden ze zinloos, duur en mogelijk
schadelijk genoemd.

In de bedoelde onderzoeken werd geke-
ken of jarenlang dagelijks multivitami-
nen slikken hart- en vaatziekten, kanker,
geheugenverlies of een voortijdige dood
in het algemeen kon voorkomen. Maar
dat bleek niet het geval. Een onderzoek
onder bijna zesduizend gepensioneerde
artsen die trouw multivitaminen of een

placebo slikten kon twaalf jaar later
geen effect vinden op hun cognitie of
geheugen. En patiénten van boven de 50
die na een hartaanval hooggedoseerde
multivitaminetabletten gingen slikken
waren niet beter af dan de groep contro-
lepatiénten die een placebo kreeg. Hoe-
wel de flinke stoot supplementen hier
ook niet schadelijk bleek, hadden patién-
ten die het slikten ook niet minder hart-
aanvallen, beroertes of pijn op de borst.

Een eerdere publicatie in hetzelfde blad
betrof een meta-analyse van 26 voor-
gaande onderzoeken naar het effect van
extra vitaminen en mineralen op hart-
ziekten en kanker. Daarin werd ‘geen
duidelijk bewijs’ gevonden dat supple-
menten een positief effect hadden op
het beloop van deze ziekten. Mensen die
ze slikten leefden er ook niet langer door.

Dat alles bij elkaar moet het einde
inluiden van het gebruik van de pillen
die in de Westerse wereld het allermeest
geslikt worden. ‘Genoeg is genoeg’, heet
de publicatie, onder aanvoering van epi-
demioloog Eliseo Guallar van de Johns
Hopkins Bloomberg School of Medicine
in Baltimore. ‘Er is nu voldoende bewijs
om te adviseren tegen het routinematig
slikken van supplementen.’

Van extra veel béta-caroteen, vitamine
E en mogelijk ook hoge doseringen vita-
mine A is vastgesteld dat ze nadelig zijn
voor de gezondheid, schrijven Guallar en
zijn collega’s. En van extra antioxidan-
ten, foliumzuur en B-vitamines weten
we nu dat ze niets doen om ziekte of
voortijdig overlijden te voorkomen. Meer
grootschalige studies naar het effect
van supplementen hebben volgens de
auteurs dan ook geen zin. Er is wat Gual-
lar betreft maar één duidelijk advies aan
de Amerikaanse bevolking die in 2010 28
miljard dollar uitgaf aan voedingssup-
plementen: stop met geld over de balk te
smijten voor pillen die niet werken.

In het NRC van 17 december wordt
emeritus-hoogleraar voedingsleer Mar-
tijn Katan van de Vrije Universiteit in
Amsterdam aangehaald: ‘Dat geldt ook
voor Nederland. Tekorten bestaan soms
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bij specifieke groepen, bijvoorbeeld vi-
tamine D bij bejaarden. Maar multivita-
mines zijn vooral pillen voor de worried
well. Mensen slikken ze om mogelijke
tekorten in hun voeding af te dekken.
Maar daar zit vaak niet het probleem.
Het zijn inderdaad pillen die typisch niet
nodig zijn.

Worden er in Nederland dan wel zoveel
multivitaminenpillen geslikt? Ja! Uit
de Voedingspeiling van het RIVM 2007-
2010 bleek dat de helft van de volwassen
vrouwen in Nederland en meer dan een-
derde van de mannen extra vitaminen
en mineralen slikt. Ook kinderen krijgen
vaak tabletjes. Met name in de winter
wordt er veel van geslikt. En hoewel
we de cijfers niet kennen is dat in de
wereld van Downsyndroom vast niet
minder. Natuurlijk moet er bij bewezen
tekorten met supplementen worden
gewerkt. Maar wondermiddelen tegen
Downsyndroom zijn multivitaminepil-
len zeker niet. Daarbij komt dat het ook
zeer onduidelijk is wat er precies in een
multivitaminepil zit, want ieder merk
heeft weer een andere samenstelling.
Volgens wederom Katan kunnen fabri-
kanten erin stoppen wat ze willen. Voor
consumenten is daardoor absoluut niet
duidelijk of ze met die pil nu alles wat zij
nodig hebben voldoende binnenkrijgen,
of juist te veel.

Bronnen: http://bit.ly/1gSTYws en http://bit.
ly/1dIXrqY

Antioxidanten stimuleren groei van
al aanwezige tumoren

Nog even bij dit onderwerp blijvend
lazen we zaterdag 1 februari 2014 we-
derom in het NRC over een nieuw ver-
volg op de al jaren lopende discussie of
antioxidanten, zoals vitamine A en C,
nou wel of niet beschermen tegen - in
dit geval —kanker.In Science Transla-
tional Medicine van 29 januari hebben
Zweedse onderzoekers laten zien dat
—als er eenmaal tumoren zijn — de groei
daarvan juist wordt bevorderd door an-
tioxidanten. Dat concluderen ze nadat
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ze muizen met vroege stadia van long-
kanker betrekkelijk hoge doses van twee
antioxidanten gaven.

Antioxidanten worden in hoge do-
ses verwerkt in — wederom! - allerlei
voedingssupplementen. Het gaat om
stoffen als vitamine A, C en E, en ook bij-
voorbeeld de mineralen seleen en zink.
Antioxidanten beschermen cellen tegen
zuurstofradicalen. Die beschadigen het
DNA in cellen. In de wereld van Down-
syndroom kennen we de superoxidatie-
hypothese. Als gevolg van de bijzondere
chromosoomconfiguratie komen daarbij
in de cellen meer zuurstofradicalen voor.
Dat is ook in dit blad vaak aan de orde
geweest. Aanhangers van die hypothese
bepleiten het gebruik van veel antioxi-
danten. Daardoor richten de zuurstofra-
dicalen in de cellen minder schade aan,
is de gedachte. Maar het slikken van
antioxidanten blijkt juist een nadeel als
er al tumoren zijn laat het Zweedse on-
derzoek zien. Ook al zal met name long-
kanker niet zo vaak voorkomen onder
mensen met Downsyndroom, noemen
we dit punt hier toch als een typisch
voorbeeld van een behandeling die het
ene moment een voordeel lijkt, maar op
een andere juist ook een nadeel zou kun-
nen zijn.

Bron: http://bit.ly/1exwISS

Taalverwerking zit in beide hersen-
helften, niet alleen links

Dan gelijk nog maar een controverse,
dit keer uit het NRC van 20 januari. Waar
gedacht werd dat dat taalverwerking
vooral in de linker hersenhelft gebeurde
blijkt nu uit onderzoek van Amerikaanse
neurologen dat spraak en taalbegrip
zowel links als rechts in de hersenen
ontstaan. Ze vonden dat bij epilepsie-
patiénten.

Sander Voormolen beschrijft in die
krant hoe het begrip van taal geloka-
liseerd is in het gebied van Wernicke,
een hersendeel in de linkerhersenhelft,
ongeveer boven de oren, als de gangbare
opvatting. De spraakproductie zou plaats-
vinden in het gebied van Broca, eveneens
aan de linkerzijde, maar ongeveer vijf
centimeter naar voren. Tussen die ge-
bieden in zouden de neuronen voor de
waarneming van spraak zitten. Dat paste
precies in de waarneming dat mensen
met een beroerte in de linkerhersenhelft
soms lijden aan geleidingsafasie. Daarbij
kunnen ze spraak nog wel begrijpen, en
zelf praten lukt ook nog, maar woorden
nazeggen, gaat dan niet meer. De gebie-
den van Wernicke en Broca functioneren
ieder op zich, maar de verbinding tussen
die twee is weggevallen. Schade op de-
zelfde plek in de rechterhersenhelft, geeft
geen nazegproblemen.

Een nieuwe Amerikaanse studie beves-
tigt nu eerdere aanwijzingen dat taalver-
werking en ook de integratie van begrip
en spraak wel degelijk ook in de rechter-
hersenhelft plaatsvindt.

De neurologen onder leiding van Bijan
Pesaran van New York University maak-
ten voor hun onderzoek gebruik van epi-
lepsiepatiénten die bij een schedelope-
ning voor de behandeling van hun ziekte
een serie elektroden direct op hun herse-
nen geplaatst kregen. Daardoor kon met
grote precisie de elektrische activiteit
daarvan gemeten worden tijdens ver-
schillende taaltesten, zoals het nazeggen
van bestaande en niet-bestaande woor-
den, zoals ‘pob’ en ‘kig’. Het doel van dat
laatste was het ‘uit elkaar trekken’ van
hersengebieden die geactiveerd worden
bij het uitspreken van woorden. Omdat
de genoemde woorden geen betekenis
hadden moest er een ander gedeelte
van de hersenen worden gebruikt om
ze te genereren dan het gebied voor taal
waarin het gaat om het begrijpen van
woorden en het gebruik ervan in zinnen.

En zo ontstond een heel nieuw beeld
van taalverwerking: het gebied voor
taalbegrip beslaat het hele gebied bij
de slapen. Het deel waar de spraak zich
vormt bestaat in beide hersenhelften en
wordt omzoomd door een gebied dat be-
grip en productie van taal integreert. We
zijn zeer benieuwd hoe deze bevinding
in de onderzoekswereld van Downsyn-
droom zal worden opgepakt, omdat taal
voor hen vaak zo’n opvallend moeilijk
gebied is.

Bron: http://bit.ly/1gSU6vZ

Wat te doen bij slaapapneu?

In een bijdrage in — alweer! —het NRC
beschrijft Wim Koéhler hoe de keel van
mensen met slaapapneu tijdens de slaap
steeds dichtslaat en hun adem korte tijd
stokt. Dat vergroot de kans op hartziekte,
impotentie en beroerte. Maar er is nu
een nieuw soort pacemaker die de lucht-
weg opent.

Slaapapneu ontstaat doordat tijdens
de slaap de spierspanning in het hele
lichaam afneemt. Vooral als die toch al
minder is. Daardoor kan de bovenste
luchtweg dichtvallen. Vooral als die al
niet erg wijd is. Of als er veel weefsel in
de hals zit. Een lange, brede huig, of een
groot web van slijmvlies rond de huig
vergroot de kans op slaapapneu. Grote
amandelen ook. Die liggen aan weerszij-
den van de keel. Of een terugwijkende
onderkaak, waardoor de tong ver naar
achteren ligt. KNO-arts Nico de Vries
van het Amsterdamse Sint Lucas Andre-
asziekenhuis en leider van het grootste
behandelcentrum in Nederland voor
mensen met slaapapneu zegt daarover:
‘En een grote tong. Sommige mensen
hebben een mond vol tong. Dat komt
trouwens bij dikke mensen meer voor,
want in de tong zit ook vetweefsel’ En
bij Downsyndroom, voegen we daaraan
toe, met een slappe tong in een relatief
kleine mondholte.

Slaapapneu is daarom ook een bekend
probleem in de wereld van Downsyn-
droom. Het komt uitgebreid aan de
orde in het zo vanaf de SDS-website te
raadplegen boek ‘Medische aspecten van
Downsyndroom’, http://bit.ly/LEsVat Ga
daar via de index naar Apneu.

Uit Down+Up 99, zomer 2012: Ipek heeft veel baat bij haar CPAP-masker.
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Bij lichte tot ernstige apneu helpt soms
ook al een bijtbeugel die s nachts in
moet en die de onderkaak op z'n plaats
houdt. Een populair advies was altijd een
tennisbal op de rug van de pyjama’s van
betrokkenen te naaien. Dan kunnen die
gewoon niet op hun rug slapen. Maar

ze houden dat niet vol, want ze worden
iedere keer wakker als ze op hun andere
zijde draaien en over de bobbel heen
moeten. Mensen met ernstige slaap-
apneu krijgen therapie met verhoogde
luchtdruk op hun luchtwegen. CPAP heet
de methode. De patiént draagt dan’s
nachts een gezichtsmasker over neus en
mond, met een slang aangesloten op een
luchtpomp. Dat dit ook bij mensen met
Downsyndroom succesvol kan worden
ingezet werd beschreven in nr. 99 van
dit blad. Maar een deel van de mensen,
met en zonder Downsyndroom, kan er
niet mee overweg. Ze trekken het mas-
ker ’s nachts af, worden claustrofobisch,
krijgen last van drukplekken van het
masker.

Een belangrijk advies bij slaapapneu
bij mensen met overgewicht is verant-
woord en begeleid afvallen. Daarnaast
zijn er nog een aantal operatietech-
nieken. Maar volgens De Vries zijn dat
mega-ingrepen met een zeer beperkt
succespercentage. Nieuw is nu de
slaappositie-trainer van NightBalance,
een Delfts bedrijf, beschrijft Kéhler. Het
is een sensor op een borstband die licht
gaat trillen als de slaper op zijn rug rolt.
Slapenden blijken er onbewust op te re-
ageren door op hun zij te draaien. Dan is
er nog de zenuwstimulator van het Ame-
rikaanse bedrijfje Inspire, in feite een
soort onderhuids geplaatste pacemaker
voor de ademhaling. Maar ook die is niet
voor iedereen geschikt. Daarbij komt dat
de aanleg ervan veel en veel duurder is
dan het CPAP-gezichtsmaker. Daar zullen
verzekeraars dus altijd mee willen be-
ginnen, denkt De Vries. Ervaringen met
de behandeling van slaapapneu horen
we graag bij de SDS.

Bron: http://bit.ly/100c/IM

Brein ouderen compenseert
achteruitgang hersenen

Op 23 december publiceerde Franca
van Dalen haar bijdragen over compen-
satie van achteruitgang in de hersenen
op het Gezondheidsnet. Het blijkt dat
de samenwerking tussen verschillende
hersengebieden verandert bij het ouder
worden, waardoor het cognitief functi-
oneren wordt beinvloedt. Dit komt mo-
gelijk door een vorm van compensatie
door het brein met toenemende leeftijd.
Belangrijk onderzoek, ook voor mensen
met Downsyndroom, omdat bij hen de
veroudering immers sneller verloopt.

Waarom
hersennetwerken
minder specifiek
worden tijdens
veroudering, is nog
onbekend.

Van Dalen volgde het onderzoek van
Linda Geerligs van de Rijksuniversiteit
Groningen. Die ging met name na op
welke manier we aandacht richten op
informatie die voor ons belangrijk is uit
onze omgeving, en daarbij onbelangrijke
informatie negeren, zodat we daar niet
door afgeleid worden. De resultaten van
haar onderzoek laten zien dat het voor
ouderen lastig is om informatie te nege-
ren die niet van belang is.

Ons brein bestaat uit te onderscheiden
hersengebieden die samenwerken door
intensief met elkaar te communiceren.
Zo speelt het somatomotorische netwerk
een belangrijke rol bij de tast en het
plannen en uitvoeren van bewegingen
en wordt het default mode netwerk voor-
al actief als we nadenken of plannen
maken. Bij het uitvoeren van een taak
wordt dit laatste netwerk juist minder
actief.

Geerligs vergeleek met behulp van een
fMRI-scanner de hersenactiviteit van
twaalf jongeren (18-30 jaar) met dertig
oudere volwassenen (60-75 jaar). Om ze-
ker te zijn dat alle ouderen in een goede
geestelijke conditie verkeerden, nam ze
bij hen ook nog een aantal psychologi-
sche testen af. Daarna moesten alle deel-
nemers een eenvoudige taak uitoefenen.
Tijdens het experiment werd de hersen-
activiteit van elke deelnemer gemeten
in 16.000 minuscule driedimensionale
hersengebieden. Geerligs vergeleek de
hersenactiviteit in al die gebieden met
elkaar om erachter te komen welke het-
zelfde patroon hadden en dus met elkaar
communiceren. Ze kon de hersenge-
biedjes indelen in vier netwerken die ze
vervolgens vergeleek tussen jongeren en
ouderen, schrijft Van Dalen.

Geerligs ontdekte dat de samenwer-
king in de hersenen verandert bij het
ouder worden. In vergelijking met jon-
geren hebben ouderen binnenin twee
hersennetwerken (het default mode
netwerk en het somatomotorische net-
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werk) minder interne communicatie,
terwijl de communicatie tussen alle

vier gevonden hersennetwerken juist
toeneemt. Volgens Geerligs betekent dit
dat de netwerken bij ouderen minder
specifiek zijn. Ze vond ook aanwijzingen
dat de afnemende samenwerking in de
twee hersennetwerken samenhangt met
een lagere reactiesnelheid en slechter
geheugen van de ouderen.

Waarom dat allemaal zo is, waarom
hersennetwerken dus minder specifiek
worden tijdens veroudering, is op dit
moment nog onbekend. Het zou een
vorm van compensatie door het brein
kunnen zijn. Tijdens veroudering ster-
ven hersencellen af waardoor hersen-
netwerken hun specifieke taak minder
goed kunnen uitvoeren. Volgens de
compensatietheorie neemt de commu-
nicatie tussen hersengebieden dan juist
toe omdat hersennetwerken elkaar gaan
ondersteunen bij het uitvoeren van hun
taak.

De hersenen kunnen daarmee tot op
zekere hoogte achteruitgang in cognitief
functioneren voorkomen. Geerligs heeft
gevonden dat ouderen die goed preste-
ren dat doen door extra hersengebieden
te activeren en communicatie tussen
specifieke hersengebieden te versterken.

Bron: http://bit.ly/1kkagPX

Scan de OR-code
voor alle links in
dit artikel.
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Henry gaat naar
Parijs
« Christien Creed

Vormgeving blijft soms modern. Dit boek
is daar een voorbeeld van. Het is een
herdruk van een boek uit 1962. Prachtige
typografie en vormgeving van Saul Bass.
Het verhaal van Leonore Klein benadrukt
de fijne momenten van thuis. Het bena-
drukt ook hoe fijn we het vinden dingen
te herkennen. Je kunt je kind ook vragen
wat hele herkenbare dingen zijn uit zijn
of haar leven en omgeving terwijl je het
boek voorleest. Misschien is het ook wel
een leuk idee om zo je eigen boekje te
maken van jouw dorp of stad.

o
i e

Henry gaat naar Parijs

door Leonore Klein

lllustratie en vormgeving: Saul Bass
Vertaling: Edward van de Vendel
ISBN: 9789025754419

Uitgever: Gottmer
www.gottmer.nl

Prijs: € 17,95

Over boeken gesproken...

Zes pagina’s met boekjes, speelgoed en handige zaken. Zoals altijd
leuk, nuttig en voor ieder wat wils. En ook zoals altijd: de redactie
blijft nieuwsgierig naar uw ervaringen. Wilt u een besproken boek
voor Down+Up uitproberen, mail dan naar info@downsyndroom.
nl of dat mogelijk is met het boek van uw keuze.

Liedjes zien, zingen
en gebaren
« Christien Creed

Een boek met 20 liedjes met ondersteu-
nende gebaren. Logopediste Jolanda de
Wit heeft een aantal liedjes over alle-
daagse situaties geschreven op bekende
melodieén. Deze staan samen met een
aantal bekende liedjes in dit boek.

Dit boek was een tip van Sep de Reus
(links op de foto). De moeder van Sep
had de foto’s van Sep en zijn zus Floor die
samen zingen en gebaren, op Facebook
gezet. Ik werd er vrolijk van om broer en
zus zo enthousiast samen bezig te zien.
De teksten in het boek zijn heel goed
leesbaar gedrukt en de plaatjes met de
gebaren vullen alleen aan en vervangen
gelukkig de tekst niet. Voor kinderen die
met Leespraat bezig zijn is dit daarom
ook een uitermate geschikt boek. Mijn
zoon Jimmy begon gelijk de teksten te
lezen.Ja, de twee sinterklaasliedjes had
hij snel gevonden. Het boek heeft een coa-
ting waardoor het wat steviger is en door
de ringband kun je het ook goed open
vouwen. Een aanrader dus voor zowel de
jonge als iets oudere kinderen.
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LIEDJES ZIEN,
ZINGEN EN

Liedjes zien, zingen en gebaren

door Jolanda de Wit

ISBN: 9789075014198

Illustraties: Alex Stuifbergen

Uitgever: Nederlands Gebarencentrum
www.gebarencentrum.nl

Prijs: € 15,95
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Samen spelen
« Christien Creed

Samen spelen gaat niet altijd vanzelfsprekend bij kinderen die anders
zijn. Het duurt soms langer voor een kind met Downsyndroom om een
verbale reactie te geven waardoor hij of zij dan fysiek reageert.

Het boekje en de werkmap bieden materiaal om één op één met een
kind aan de slag te gaan en het samen spelen bespreekbaar te maken.
Het kind te wijzen op wat wel gewenst gedrag is.

Het is een project dat Heidi van Ginkel ontwikkeld heeft samen met El-
len van Boggelen-Heutink toen ze zocht naar materiaal om het samen
spelen van haar eigen kind met Downsyndroom en andere kinderen
probeerde te verbeteren. Ellen van Boggelen-Heutink heeft de heldere
en duidelijke illustraties gemaakt. Het materiaal geeft verschillende
spelideeén voor verschillende niveaus maar het biedt genoeg mogelijk-
heden om daar ook zelf varianten op te verzinnen.

Samen spelen

Doe-boekjePrijs: € 4,50 exclusief verzendkosten

Samen met map werkbladen:Prijs: € 12,50 exclusief verzendkosten
Ook te bestellen bij vanginkelheidi@gmail.com / 06 20074367
www.ellenheutink.nl/ud/kinderboeken.htm
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Rare snuiters

Een prenten- en gedichtenboek

2

« Christien Creed

Dit boek is een snoepje voor het 0og. Prachtige illustra-
ties waarbij het oog gefotografeerd is waardoor het er
uitspringt. Een abc van teksten over dieren die je goed
kunt meelezen. Duidelijk en mooi vormgegeven. Het
boek is een stimulans voor je zintuigen. Je wordt meege-
nomen en je kunt je inleven hoe het is slechtziend te zijn.
Een mooie aanleiding om het over anders zijn te hebben.
Het braille-alfabet wordt uitgelegd. Mijn jongens (Jimmy ('0
6 en Liam 8 jaar) vonden het heel fascinerend. Je kunt de
illustraties ook voelen door dezelfde structuur waarmee @
de brailleletters zijn gemaakt. Het is goed om jonge kin-
deren met Downsyndroom te leren dat ze dingen kun-

nen voelen met hun vingers. Als ouder wil je liever dat ze

minder met hun mond gaan
voelen en meer met hun vin-
gers. Dit boek nodigt je hier
zeker voor uit. Er zit ook nog
een cd bij maar ik vind het
toch nog het leukst om zelf
voor te lezen. Een mooi ca-
deau als je iemand heel blij
wilt maken.

j20S 3
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Rare Snuiters

door Jan Dewitte
Illustratie en vormgeving:
Freya Vlerick

Uitgever: Poézie Centrum/
Blindenzorg Licht en Liefde
Prijs: € 29,95

Waar is Opabeer?

» Marian de Graaf-Posthumus

Aan de hand van prachtige en aandoenlijke tekeningen
en schitterende korte rijmpjes vertelt en tekent Ono Al-
ting het moeilijk uit te leggen feit dat Opabeer niet meer
is. Ze vertelt kleintjes vanaf drie jaar over het overlijden,
het afscheid nemen en het cremeren van opa.

Dit boek is vast ook geschikt ook voor jonge kinderen met
Downsyndroom bij verwerking van verlies. De tekenin-
gen werken zeker drempelverlagend.

Er is ook een oma-versie.

Waar is Opabeer?
door Ono Alting

ISBN 9789491806025
Uitgever: Pica
www.uitgeverijpica.nl
Prijs: €14,95




Het grote
Pippi
doeboek

« Isadora Warring
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HET GROTE
piPP| DOEBOEK

Toen ik op zoek was naar o & :I o
boeken voor deze Down+Up,  ww g '

viel mijn oog direct op het bt
Pippi-doeboek. Eigenlijk —————————

is het een echt zomervakantie-doeboek. Maar waarom
wachten? In dit doeboek speelt (uiteraard) een geteken-
de versie van Pippi de hoofdrol, waarbij Annika blonde
krullen heeft en Tommy bruin haar. Dat klopt niet hele-
maal met mijn versie van Pippi, maar mijn versie is ook
al wel van wat jaren terug.

Je kunt verschillende spelletjes doen zoals puzzels, gan-
zenbord, sudoku, rebus. Je kunt ook verhalen en stripver-
halen lezen. Ook staan er wat leuke activiteiten in zoals
een vlieger maken, peperkoekjes bakken, een paar woor-
den Zweeds leren en een schilderij maken. Achterin het
boek staat nog wat leuke informatie over Pippi en Astrid
Lindgren. Het is misschien nog lang geen zomervakantie,
maar met dit boek voelt het wel een beetje zo!

Het grote Pippi doeboek

Samenstelling: Dominique Riaskoff

Illustraties: Ingrid van Nyman, Carl Hollander, Annet Schaap en
Lauren Child

Vormgeving: Hannah Weis-Roos

ISBN: 978 90 216 7184 0

Uitgever: Ploegsma, www.ploegsma.nl

Prijs: € 8,95

Passend onderwijs - Informatiegids voor ouders

« Gert de Graaf

Hallo, wij zlijn buren!

13 ontmoetingen in Noord

¢« Gert de Graaf

Dit boekje is uitgegeven door een aantal
samenwerkende vrijwilligersorganisaties
in Amsterdam-Noord. Het wil discrimina-
tie tegengaan. Het boekje bevat dertien

. interviews waarin mensen met zeer

diverse achtergronden, uit verschillende
culturen, vertellen over hun ervaringen.
Zoals één van de geinterviewden het ver-

Halla, wij zijn buren!

woordt: ‘ledereen heeft een eigen verhaal. Als je iemand écht ontmoet,
ontmoet je een mens. En niet het plaatje dat je over die ander hebt.” Op
pagina 55 ontmoet je Fatima Ouahou, Marokkaanse van geboorte, in

: 2000 naar Nederland geémigreerd en in 2010 afgestudeerd als maat-

schappelijk werker aan de Hogeschool van Amsterdam. En moeder van
drie kinderen. De jongste is Malak, een meisje met Downsyndroom. Haar
naam betekent ‘Engeltje’. En dat is wat ze is, vertelt Fatima. Als je van je
kind houdt, zegt Fatima, doe je er alles voor: ‘Je geeft liefde, warmte en
acceptatie. Malak is ons zonnetje in huis. We kunnen niet zonder haar’
Fatima vertelt dat ze via de Stichting Downsyndroom andere ouders van

i kinderen met Downsyndroom heeft leren kennen. Het is belangrijk om

ervaringen te kunnen uitwisselen.‘Malak is nu tweeénhalf jaar en praat
nog niet zo goed. We hebben bijvoorbeeld geleerd dat gebaren kunnen

helpen. Ze kan nu toch met ons communiceren.’

Hallo, wij zijn buren!
Teksten: Erwin Rooyakkers

Uitgever: Diversiteitsoverleg
Vrijwilligersorganisaties

: GeenISBN

i Eindredactie: Lia van den Broek, Huseyin Erarslan,Jan Snabel

Het Steunpunt Passend Onderwijs is een
samenwerking tussen oudervereniging
Balans en leder(in). leder(in) is voorgeko-
men uit een recente fusie van platform
Verstandelijke Gehandicapten en de
CG-Raad, de belangenorganisatie voor
chronische zieken en gehandicapten.
Stichting Downsyndroom is één van de
250 organisaties die is aangesloten bij
leder(in).

Passend onderwijs

Informatiegids voor ouders -

erzien® \
editie

¢ Passend Onderwijs gaat van start op 1

augustus 2014. Schoolbesturen hebben
dan een zorgplicht en de samenwerkings-
verbanden krijgen het geld en de verant-

¢ woordelijkheid voor de uitvoering van

Passend Onderwijs. Al wordt de landelijke
Rugzakregeling afgeschaft, extra begelei-
ding van leerlingen met een beperking in
het gewoon onderwijs moet ook binnen
Passend Onderwijs mogelijk blijven. Om-
dat er inmiddels iets meer duidelijkheid

. is over hoe Passend Onderwijs eruit gaat

zien heeft het Steunpunt Passend On-
derwijs een herziene informatiegids voor
ouders uitgegeven. In acht overzichtelijke
hoofdstukken worden rechten en plichten
binnen Passend Onderwijs toegelicht.

. Passend onderwijs -

Informatiegids voor ouders

52 pagina’s

Tekst: Floor Kaspers

Eindredactie: Marian Geurtsen
uitgave Steunpunt Passend Onderwijs

i gratis downloadbaar op www.steunpunt-

passendonderwijs.nl
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Lekker gezond!
- Isadora Warring

Dit boek over gezond eten is een echt
doeboek. Op de eerste pagina staat een
supermarktauto en achter de inschuif-
map zitten allerlei etenswaren van kar-
ton. Daarmee ga je het hele boek door. Er
wordt bijvoorbeeld uitgelegd waarom je
brood, eiwitten, groenten en fruit moet
eten en is er is een testje om te kijken of
jij goed eet. Dan komt er een inschuifmap
met een boodschappenlijstje waarop
staat hoeveel je moet eten in welke leef-
tijdcategorie (4-8 jaar, 9-12 jaar). Heel
handig wanneer je je kind wilt laten zien
dat een bepaalde eetgewoonte niet goed
is.

Bij het boodschappenlijstje kan ik me
voorstellen dat sommige ouders hier
wat vraagtekens bij hebben. Moet een
kind van vier jaar acht glazen water per
dag drinken? En een kind van negen zes
porties granen, pasta, brood of rijst? Het

is dus misschien geen boek dat je als

leidraad hoeft te gebruiken (zeker niet
als je een andere manier van eten hebt)

maar het kan alsnog een manier zijn om
¢ een kind te laten zien wat ‘ongeveer’ goed

voedsel is.
Vervolgens ga je met je boodschappen-

¢ lijstje naar de supermarkt (grote uitklap-

pagina met insteekmapjes in de vorm
van schappen). Daar kun je je kartonnen

: etenswaren indelen in zeven voedselca-

tergorieén. Daarna nog even afrekenen
en in een papieren tas steken. Tot slot
komt er nog een dubbele uitvouwpagina

. met kartonnen bestek waar je je zelfge-

kochte eten op kunt leggen en onder-
verdelen in ontbijt, speelkwartier, lunch,

i vieruurtje en avondeten.

Ik vind het een mooi vormgegeven boek,
dat veel kinderen zeker heel leuk zullen
vinden om mee te spelen; het is tenslotte

. een echt speelboek. Dit boek is aan te

raden voor kinderen die minder goede
eetgewoonten hebben ontwikkeld, maar

. ook voor kinderen die het leuk vinden om
- te koken of boodschappen te doen!

Meneer Geluk & mevrouw Mopper

- Isadora Warring

Mevrouw Mopper woont met haar geit
en haar zwarte kat in een somber zwart
huis. Ze heeft zwarte kleding, een zwarte
knot en kijkt zuinig door haar brilletje. Op
een dag komt meneer Geluk naast haar
wonen. Hij gaat meteen aan de slag in de
tuin en plant bomen, bloemen en zaait
een heleboel zaadjes. Hij groet de zon, de
maan, sterren, de regen de sneeuw en de
wind en mevrouw Mopper ziet het met
lede ogen aan. Als meneer Mopper aan
de deur komt om haar gedag te zeggen,
smijt ze de deur voor zijn neus dicht.
Maar op de tekeningen zie je inmiddels
dat erlangzamerhand verandering komt
in het humeur van mevrouw Mopper; er
vliegen lieveheersbeestjes haar huisje
binnen.

Op de prachtige illustraties, waar je
steeds nieuwe dingen in gaat zien, wordt
de omgeving van mevrouw Mopper
steeds meer gevuld met kleine bloeme-
tjes, beestjes, klavertjes vier en vogeltjes.
Aan het einde van het boek zijn de twee
zonnebloemen die meneer Geluk heeft
geplant zo groot geworden dat ze boven
hun beider huizen zijn gegroeid. En dan
zegt mevrouw Mopper: ‘we wonen onder
één dak, wat een geluk!”

Het verhaal is mooi (je kunt het zo filoso-
fisch benaderen als je wilt), de tekeningen
zijn mooi en de boodschap ook. Ik vind
het een geslaagd boek; goed zelf te lezen
voor de kinderen die dat kunnen. Maar
ook heel goed voor te lezen en vooral naar
te kijken!

Meneer Geluk & meviouw Mopper
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Meneer Geluk & mevrouw Mopper

door Antonie Scheider en Dieuwetje Blok
ISBN: 978 90 239 94459

Illustraties: Suzanne StraRRer

Uitgever: Mozaiek Junior
www.uitgeverijmozaiek.nl

i Prijs:€13,50
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i Lekker gezond!
. door Patricia Geis

ISBN: 978 9044 820 201
Uitgever: Clavis

i www.clavisbooks.com
© Prijs:€19,95

WhisperPhone

Junior en Senior
« Christien Creed

De WhisperPhone is een akoestische
hoofdtelefoon waarmee je je eigen stem
een stuk beter hoort.

De WhisperPhone is ideaal voor kinderen
die minder goed horen. Bij kinderen met
Downsyndroom komt slecht- of minder-
horen door aanhoudende verkoudheid
veel voor. Het stemgeluid gaat recht-
streeks naar het oor waardoor je minder
last hebt van achtergrondgeluiden. Het
kind hoort zichzelf beter en verbetert
hierdoor zijn uitspraak. Het is daarom
een handig hulpmiddel bij het hardop
lezen. Mijn eigen gehoor is ook niet meer
wat het was. Ik hoor duidelijk het verschil
en geloof dat dit een goed hulpmiddel

is bij het lezen en het verbeteren van de
spraak. Het model junior is voor kinderen
tot 12 jaar en het model senior is voor
iedereen ouder dan 12 jaar. Jimmy en ik
geven voorkeur aan het model wat je op
het hoofd kunt zetten ten opzichte van
het model wat je zelf moet vasthouden
omdat je dan beide handen vrij hebt.
Sommige kinderen zijn heel gevoelig voor
alles wat op hun hoofd gezet word en dan
is de Whisperphone Element natuurlijk
een uitkomst.

WhisperPhone Junior 90003 Prijs: € 12,95
WhisperPhone Senior 90004 Prijs: € 14,95
WhisperPhone Element Junior goo1o Prijs: € 6,80
WhisperPhone Element Senior 9goo11 Prijs: € 8,20
Robo Educational Toys BV.
www.catseducatief.nl



Mira - een akkerroman

» Marian de Graaf-Posthumus

Irma, een jongedame met Downsyndroom, heeft samen
met haar zusjes een aantal verhalen bij elkaar geschreven.
Zeleest graag en ergerde zich aan de kinderachtigheid
van de verhalen die ze op haar eigen leesniveau aantrof in
de bieb. Los van het feit of ze daar gelijk in heeft, is ze zelf
-gewapend met een rijke fantasie en haar meedenkende
zussen- aan de slag gegaan. En zie daar: een heuse roman
ontsproot er aan deze unieke samenwerking. Overigens
bestaat er naar mijn eigen waarneming wel degelijk een
aantal spannende boeken voor zwak lezende jongvolwas-
senen. Maar dat terzijde.

De eigen vaste proefpersoon met Downsyndroom van de
SDS, David, werd met dit boekje aan het lezen gezet. ‘Vond
je het een mooi verhaal?’‘Ja, dat gaat wel. ‘Was het span-
nend?’‘Nou ja, een beetje.

En waar gaat het boek dan over? Mira is verliefd op Gert.
Maar ze denkt dat Gert haar niet ziet. Uiteindelijk schuilen
ze samen een keer in een tuinhuisje voor de regen. Daar
zegt Gert dat hij Mira leuk vindt. En dan is er bij de boerde-
1ij 0ok nog een luchtballon geland in de regenbui. Gert en
Mira mogen samen mee met de ballon.

Recensent David is weliswaar een romanticus, maar hij

De weg naar zee

» Marian de Graaf-Posthumus

Elke Geurts is een veel geprezen schrijf-
ster die goed kan vertellen. Toch heb ik
rondom Downsyndroom als hoofdthema
wel betere boeken gelezen (en in dit blad
besproken) van de hand van schrijvers
die niet autobiografisch bezig waren.
Naast zeker ook veel herkenning voor de
struggle die de ouders doormaken is er
toch ook sprake van een teveel aan te ab-
surde, onrealistische details. De hufterige
familie, de zwalkende tijgermoeder, die
heen en weer slingert tussen extreme
maakbaarheidsdrang en het volledig los-

EH.EGE-L|,-15

De wWeg naoar zee

houdt absoluut niet van werken op

het land en in de stal, zoals beschreven
wordt in dit boek. Dat maakt het voor
hem geen ideale setting. Ik constateer
echter wel een grote behoefte aan ro-
mantische verhalen over mensen met
een verstandelijke belemmering. Over
hun zoeken naar een vriend of vriendin.
Want ook onze jongeren zijn op zoek!
Dat moeten we ons terdege realiseren.
Ook tegen die achtergrond vond ik dit
op zich wel een goed verhaal. Een min-
puntje is dat er regelmatig langere zin-
nen gebruikt worden met regelomhaal
bij een relatief groot lettertype. Als je
consequent wilt schrijven voor zwakke
lezers zijn grote letters goed, maar kun je die lange zin-
nen en die regelomhalen beter vermijden. Verder wens
ik deze schrijversgroep veel succes met het schrijven!
Wie in onze achterban wil het verhaal over Mira ook le-
zen? Laat het ons weten. Dan sturen we je het boek toe.

Mira - een akkerroman

door Irma N. Susjes

ISBN 9789461936608

Uitgever: http://vermeer.mijnbestseller.nl/
shop/index.php/mira-999.html

Prijs: € 14,95

Begrijp je lichaam

laten van haar kind. Dat kind -met Down-
syndroom!- is overigens wel een kleine
wijsgeer. Met iets meer research ter zake
van het kernonderwerp had het ook iets
bijzonders kunnen worden. Jammer! Le-
zing van het boek zal ouders niet vrolijker
maken. Wie dat zelf wil beoordelen kan
het boek opvragen bij het landelijk bu-
reau van de SDS.

De weg naar zee

Begrijp je lichaam
» Marian de Graaf-Posthumus

Hier gaat het om een uitgave in samen-
werking met o.a. de Landelijke Huisartsen
¢ Vereniging (LHV) en het Nederlandse
Huisartsen Genootschap (NHG). Hij is

De map is in de eerste plaats bedoeld voor
huisartsen en praktijkondersteuners om
adviezen te geven over de aanpak van
gesprekken over materie die moeilijk is
voor laaggeletterde mensen. Het is daar-
bij dan de bedoeling dat de persoon in
kwestie blijft meekijken en vragen stelt in
plaats van ongeinteresseerd ‘ja’en ‘nee’ te
antwoorden, zonder te weten waarop. De
map zal in de loop van de tijd steeds wor-

door Elke Geurts

ISBN 9789023485612

Uitgever: De Bezige Bij

www.debezigebij.nl

en www.elkegeurts.nl/2013/10/de-weg-naar-
de-zee.html

Prijs: € 17,90

zowel digitaal beschikbaar als in de vorm
van een grote A4 ringband. Daarin staan
duidelijke afbeeldingen van bijvoorbeeld
ons hart en het vaatstelsel, de luchtwe-
gen en het maag —/darmstelsel. Naast
tekeningen zijn er ook aparte bladen met
afbeeldingen en tekst. De samenstellers
zijn van mening dat laaggeletterde men-
sen vaak basiskennis missen over hun ei-
gen lichaam, over aandoeningen en over
behandelingen.
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den uitgebreid met nieuwe tekeningen
een teksten, al naar behoefte.

Begrijp je lichaam

CBO, LHV, NHG, Stichting Expertisecentrum ETV.
nl, Stichting Lezen & Schrijven

Zie www.pharos.nl/nl/kenniscentrum/projec-
tenoverzicht/11/begrijp-je-lichaam

(om te bestellen en/of te downloaden. De map
is gratis, maar men vraagt € 10,- verzend- en
administratiekosten



Eenkijkjeinhethoofd vanouders

- Reginalamberts

‘Het jongetje dat volgens sommigen niet
zou mogen leven’is de ondertitel van het
boek. Bernard en Aukje weten tijdens

de zwangerschap dat hun kindje Down-
syndroom heeft. Tot acht keer toe belt de
gynaecoloog hen om hen te overtuigen
dat het kindje toch niet geboren zou
moeten worden. Natuurlijk ervaren Aukje
en Bernard dit als zeer intimiderend. Ze
willen het kindje wel, bovendien past de
gedachte aan beéindiging helemaal niet
bij hun christelijke geloofsovertuiging. Na
acht maanden zwangerschap vol zorgen
en medische bijkomende gevaren wordt
Bernd geboren.

Het boek dat Bernard en Aukje hebben
geschreven is om meerdere redenen bij-
zonder. Het geeft inzicht in hun denken
en hun gevoelens tijdens de zwanger-
schap en de eerste jaren van het leven van
hun zoon. Zeer indringend beschrijven ze
hun zorgen en twijfels, hun verdriet en
geluk. En zeer integer schrijven ze over de
rol van hun rotsvaste geloof bij dit proces.
Na de geboorte is het verhaal echter

nog niet verteld. Bernd heeft zeer veel
medische problemen. Zijn hart is niet
goed. Hoewel het de eerste drie maanden
onverwacht goed lijkt te gaan, gaat in de
vierde maand de gezondheid van Bernd
razendsnel achteruit. Een spoedoperatie
volgt. Het herstel erna gaat langzaam,
omdat Bernd helemaal opnieuw moet
leren drinken. Bovendien houdt hij een
lekkende hartklep, waardoor hij vocht
achter de longen vasthoudt, benauwd is
en longinfecties oploopt.

Het eten blijft niet lukken en het sonde-
slangetje zorgt voor steeds meer irritatie.
Dus er wordt operatief een MICK-KEY-son-
de geplaatst. Hij blijft overgeven, wordt
zieker en zieker en blijkt het Norovirus te
hebben. En ook Aukje, die na de bevalling
maar moeilijk herstelt, werd getroffen
door het virus. Maandenlang duurt het
voordat ze hiervan genezen.

Het boek is ook bijzonder omdat hun
eigen verhaal wordt afgewisseld met
toelichting van de professionals om hen
heen. De vaste kinderarts en de logope-
dist geven meerdere malen uitleg over de
medische zaken die Bernd allemaal over
zich heen moet laten gaan.

Daarnaast hebben Bernard en Aukje

nog een schrijfstijl toegevoegd die heel
riskant is, maar bij hen zeer goed heeft
uitgepakt. Zij schrijven vanaf dag één
mails door de ogen van Bernd zelf. Bernd
is altijd vrolijk, wat hij ook meemaakt,

hoeveel witte jassen hij ook om zich heen
heeft. De stukken geschreven namens
Bernd geven lucht en licht aan het ver-
haal. De ouders kunnen volop hun zor-
gen beschrijven. Door namens Bernd te
schrijven kunnen ze ook uiting geven aan
hun geluk en liefde voor hun zeer vrolijke
altijd optimistische mannetje.

De ouders sluiten hun boek af met hun
bezorgdheid over de toekomst. Nu er een
nieuwe test komt, waarbij zonder me-
disch gevaar de diagnose Downsyndroom
al vroeg tijdens de zwangerschap kan
worden aangetoond, is de vraag: blijft

er dan wel een plek voor deze kinderen?
Aukje en Bernard hebben al ervaren dat
hun kind niet welkom was. Hoe gaat zich
dat in de toekomst ontwikkelen? Op het
dossier van Bernd staat glashard ‘gewens-
te trisomie 21. Wat gaat dit stempel be-
tekenen? Niemand die dat antwoord kan
geven.

Mij heeft het boek meer inzicht gegeven
in de impact van Downsyndroom en alle
extra medische problemen op het denken
en leven van ouders. Dit eerlijke en open
verslag kan andere ouders helpen bij hun
zoektocht naar herkenning, en kan pro-
fessionals helpen bij hun noodzakelijke
neutrale en invoelende houding naar
(toekomstige) ouders. ledere gynaecoloog
zou dit verplicht moeten lezen.

s

Bernard, Bernd en Aukje Renooij tijdens het SDS-weekend voor nieuwe ouders in november 2012

Het boek is te verkrijgen via http://bit.
ly/1gbOt6Y

Tijdens een mini-symposium op 28 novem-
ber 2013 naar aanleiding van de uitgave
van het boek had de SDS, in de persoon van
Gert de Graaf, de eer om het eerste exem-
plaar van het boek te mogen ontvangen.
Bernard en Aukje wilden daarmee hun
dank uitdrukken voor de hulp en bijstand
die zij hebben ervaren vanuit de SDS.

Ups&Downs

door Bernard en Aukje Renooij
ISBN: 9789029722384
Uitgeverij: VBK Media

Prijs € 14,95

De rubriek ‘Over Apps gesproken... is deze keer komen te vervallen.
In de volgende Down+Up kunt u weer besprekingen van nieuwe apps verwachten.
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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) De verzendkosten
bedragen € 2,95.

3) Maak het totaalbedrag
over op giro 16517 23 t.n.wv.
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

Prijzen vanaf1juni 2012.

Prijswijzigingen voorbehouden

TITEL

‘Ik heb Down, maar ik ben het niet’, fotoboek van Adrie Buitendijk

Downistie. De bekende en spraakmakende soapserie op televisie
Downsyndroom: Actuele Onderwerpen (AO) boekje 2963

Gewoon of Speciaal? Effecten van en voorwaarden voor inclusief onderwijs
Downsyndroom, alle medische problemen op een rij

Starting Up, Early Intervention bij Downsyndroom. Wegwijs in de hulp die
ouders voor hun kind kunnen krijgen. In tien talen ondertiteld.

Leidraad voor de onderwijskundige begeleiding van leerlingen met Downsyndroom
Downsyndroom Vademecum, uitgebreide en up-to-date informatie

Noa heeft het Downsyndroom, door Jennifer Moore-Mallinos

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, dvd over Early Intervention

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

Down Ahead!, dvd over integratie van leerlingen met Downsyndroom

in het reguliere vervolgonderwijs

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 dvd over mensen met Downsyndroom aan het werk
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 Downsyndroom, 8 blzn.
Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling

van kinderen met Down’s syndroom, 66 blzn.

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-dvd bij de gelijknamige boeken, ca. 3,5 uur
Onderwijskundige behoeften van Down syndroom (uitgave V+V Producties)
Low-Stress; methode voor 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

62 t/m 76,78 t/m 104 (=XX); alsmede Special SOC en WVV

Setje groeicurven voor Nederlandse kinderen met Downsyndroom (2 voor m.en 2 voor j.)

Sociale integratie gaat niet vanzelf
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BESTELCODE
IHD
SOAP
AOD
GOS
MLDR

STU-D
LDR
VAD
NOA

SET-D
MIR-D
GVI
KSG-D
CDL
LTG-vV
DAH-D
LSL
LAY
CDB
GDI-D
DTE

MDS

BV
VDG

SPR

KSB

KSS

KSI-D

OKB

LST
LST2

DXX(x)
NGC
soc

PRUS IN € INCL. BTW
18,00
4,95
8,25
25,00

3,00

15,00
6,00
6,00

10,95
15,00
15,00

6,00
15,00
15,00

5,00
15,00

5,00
15,00
15,00
15,00
15,00

22,50

3,00

2,50

13,00

65,00

18,00

15,00

17,00

17,00

20,00

6,00
6,00

6,00



MarianenDavid
hebbenelkeen
mooie nieuwe
website!

De onvolprezen familie De
Graaf kennen we natuurlijk
van veel activiteiten. Daar
hoort ook een mooie website
bij met een eigentijds ontwerp.
Maar ja, ieder lid van het gezin
heeft zo z'n eigen bezigheden.
Voor Erik de Graaf geen pro-
bleem: dan bouwen we toch
twee sites! Eén voor Marian en
één voor David. Zo zijn er nu
twee ‘Graafjes’in de lucht:
www.sieradenuitdenatuur.nl
www.davidddefotograaf.nl .
Op haar site laat Marian de
Graaf zien hoe zij mooie voor-
werpen uit de natuur,omtovert
tot fraaie sieraden. Vooral slak-
kenhuisjes bewerkt zij graag
tot mooie hangers en oorbel-
len. De site biedt veel informa-
tie en we kunnen Marian ook
mailen: mdegraafposthumus@
home.nl.

Mail en win!

Mail nu je leukste foto van je kind met
Downsyndroom! En win één van de tien
boeken van Geronimo Stilton, Samoerai
op Ninjajacht (Makkelijk Lezen-boek).
Wij zijn op zoek naar een foto waarop je
kind actief bezig is. Mail je leukste foto
voor 12 april 2014 naar: info@downsyn-
droom.nl. Vermeld er even bij dat het om
de Mail en win-actie gaat. En wie weet
ontvang jij dit leuke boek van Geromino
Stilton straks thuis. Onder de inzenders
verloten we de tien boeken. Meedoen
betekent dat je toestemming aan de SDS
geeft om de foto te mogen gebruiken

bij publicaties van de SDS, zoals bijvoor-
beeld Down+Up, de website of brochu-
res.

Geronimo Stilton

En last but not least: de opbrengst
van haar verkopen gaat naar haar
favoriete goede doel: de SDS!

Op de site van David ontdekken we
hoe veelzijdig zijn wereld er uitziet.
Ooit begon David met fotograferen
om verslag te kunnen doen van

wat hij moeilijk onder woorden kan

brengen. Nu maakt hij ook foto’s voor
zijn plezier, maar verder voor bijvoor-
beeld de Meppeler Courant, kindercir-
cus Okidoki en, natuurlijk, Down+Up!

OERAI OP
i AJAT,

Boekbeschrijving

Met Wilde Willie, een goede vriend van
me, beleef je nooit een saai moment! 1k
hoef hem maar tegen het lijf te lopen en
zijn normaal zo rustige leventje wordt
helemaal in de war geschopt. Zo bevond ik
me opeens in het mysterieuze Japan. Daar
moest ik op zoek naar een geheimzinnig
perkament dat over een legendarisch en
gevaarlijk karategeheim vertelde... Pff, wat
een adembenemende reis!
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Makkelijk Lezen-boek: aangepast let-
tertype, meer regelafstand, grotere let-
ter, extra witregels en minder moeilijke
woorden.

Deze actie wordt mede mogelijk ge-
maakt door De Wakkere Muis.



Giften aan de SDS

De SDS mocht in de afgelopen maan-

den opnieuw een aantal grotere giften
ontvangen. Als altijd is het bijzonder om
deze blijken van steun te ontvangen. Het
onderstreept in hoge mate de betrokken-
heid van zoveel mensen bij de SDS. En dat
geldt uiteraard ook voor al die mensen die
kleinere donaties doen: zonder deze bij-
dragen kan de SDS eenvoudig veel minder
betekenen voor mensen met Downsyn-
droom. Daarom: gulle gevers van al die
grotere en kleinere bijdragen: hartelijk
dank! Een overzicht van alle grotere giften
in deze periode:

« Frans Vriesendorp, meerdere giften n.a.v.
65e verjaardag, samen € 1640,-

- Centric en Eurofiber, MVO sponsoractie:
€1.000,-

« Personeel Accountantskantoor Wester-
veld en Vossers € 450,-

« Anonieme gift voor nieuwe administra-
tiesysteem € 7.500,-

- C.C.Vissers, verjaardagsgift: €125,-

« Borduurclub Apeldoorn, ‘borduurbab-
bels’: € 535,75

« Millenaar Bakkerij BV, Johan Muijs, 6622
Smulcakes verkocht: € 662,20,-

Tussenstand actie HogerUpgDown

per 21 februari

+ Maarten Vriesendorp, (zie pagina 3):
€26.910,-

Boven: FransVriesendorp kreeg op zijn ver-
jaardagsfeestonder meereentrainingsshirt
vanHoger-Up4Down uit handenvanzijn zoon
Maarten.

Links: De smulcakes van bakkerJohan Muijs.

Viering Wereld
Downsyndroomdag
in het land

Kern Apeldoorn

Kern Apeldoorn houdt op zaterdag 22 maart van
10:00-13:00 uur een gezellige speelochtend in
KinderSpeelParadijs Klarenbeek, Klarenbeekse-
weg 93.

Een fantastisch overdekt speelparadijs waar
kinderen van o t/m10 jaar zich kunnen uitleven.
Zo zijn er vele glijpanen, hindernissen, bal-
lenbakken, touwbruggen en trampolines. De
aangrenzende ruimte biedt ouders en begelei-
ders de mogelijkheid om de kinderen en hun
speelactiviteiten goed te volgen. De kinderen
kunnen heerlijk zelf spelen in een overzichtelijke
en veilige omgeving. En dat is wel zo fijn met
onze ‘weglopertjes’.

Graag aanmelden via sdskernapeldoorn@hot-
mail.com, met naam, aantal kinderen en aantal
volwassenen.

Kern Amsterdam

Kern Amsterdam houdt op zaterdag 22 maart
een Down Doe Dag, een gezellige en actieve dag
voor kinderen met Downsyndroom, jong en oud,
hun broertjes en zusjes en hun moeders, vaders
of verzorgers. Dit jaar zijn we van 14.00 tot 17.00
u te gast bij de school voor speciaal onderwijs
Alphons Laudy in Amsterdam Osdorp.

We zijn druk bezig met het samenstellen van
het programma dat in maart bekend wordt
gemaakt. Wat je kunt verwachten? Judowork-
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shops en zwemclinics, een driewielerparcours
en een skippyballenrace, een workshop
babygebaren en nog veel meer. Er komt een
chillroom waar je kunt relaxen, knutselen of
geschminkt kunt worden. Mensen die graag de
handen uit de mouwen willen steken kunnen
zich weer aanmelden als vrijwilliger bij NL Doet,
de vrijwilligersactie die dit jaar plaatsvindt op 21
en 22 maart. Meld je nu aan voor de Down Doe
Dag als je deze superleuke bijeenkomst niet wilt
missen. Stuur een bericht naar info@downsyn-
droomamsterdam.nl onder vermelding van het
aantal volwassenen en kinderen (en hun leeftij-
den) dat mee komt sporten en spelen.

KernDoetinchem

Kern Doetinchem houdt op zaterdag 22 maart
een voorjaars kermis, van 14.45 uur tot 18.00 uur.
Er zijn verschillende activiteiten, zoals oudhol-
landse spelletjes, schminken, touwtje trekken,
ballengooien,etc. Vanaf16.30 uur is er ook
gelegenheid iets te eten.

Kijk voor meer gegevens en adres op www.
downindoetinchem.nl.

KernHaaglanden

Kern Haaglanden houdt op 22 maart een fees-
telijke bijeenkomst met een muzikale invulling
van de dag.Vanaf13:30 uur is iedereen met
Downsyndroom, broertjes, zusjes, vriendjes en
vriendinnetjes welkom in de aula van Ipse de
Bruggen in Nootdorp. Het programma begint
0m 14:00 uur.

Het ‘Orkest Collectief’ uit Zoetermeer zorgt
voor een muzikale invulling van de middag
waarin je naar muziek kan luisteren, muziek kan
maken en zelfs kan mee doen met een concert
uitvoering. Aanmelden kan door een mail te
sturen naar kernhaaglanden@downsyndroom.
nl.Graag vermelden met hoeveel personen je
aanwezig bent en de leeftijd van de kinderen.
Adres: Brasserskade 4, Nootdorp.

Kern Rotterdam

Kern Rotterdam houdt rond Wereld down-
syndroomdag weer een High & Sweet Tea in
Lommerrijk te Rotterdam. Alleen toegang na
aanmelding.Jongeren met Downsyndroom
bedienen deze middag. Voor de kinderen zijn
weer allerlei leuke activiteiten! De ouders kun-
nen heerlijk genieten van de High Tea. Er zijn
kosten aan verbonden.Voor meer info: kernrot-
terdam@downsyndroom.nl

LifestyleXperience

Op 23 maart wordt een filmpje over de SDS uit-
gezonden in het programma LifestyleXperience
van RTL4,14.20 uur. In twee minuten vertellen
voorzitter Marja Hodes en directeur Regina
Lamberts over de SDS. Ook zijn er beelden te
zien van het weekend voor nieuwe ouders van
januarijl.



Starting Up

Deze dvd van de Stichting Downsyndroom
maakt ouders van kinderen met
Downsyndroom meteen vanaf de geboorte
wegwijs in de hulp die zij voor hun kind kunnen
krijgen. Het gaat daarbij om zowel medische
als paramedische hulp,enin het bijzonder om
ondersteuning bij Early Intervention: vroegtij-
dige systematische ontwikkelingsstimulering.
Speelduur 70 minuten, ondertiteld in tien talen!
‘Nieuwe’ ouders ontvangen deze dvd in het
SDSinformatiepakket.

SDS-film:

Kleine stapjes... grote sprong

Portret van vier gezinnen: hoe doen zij dat nou?

« Hoe gezinnen in Nederland Early Intervention inpassen in het
dagelijks leven

« Hoe professionals de gezinnen hierbij kunnen ondersteunen

« Hoe je rekening houdt met karakteristieken van jonge kinderen
met Downsyndroom

‘Kleine stapjes, grote sprong’is de dvd van een Nederlandse film

over Early Intervention, gemaakt in opdracht van de SDS. Early

intervention wordt internationaal gezien als een zeer belang-

rijke vorm van ondersteuning van het kind met een ontwik-

kelingsbelemmering en diens gezin. Met deze film, toegespitst

op een aantal ‘best practices’in Nederland, wil de SDS een breed

publiek van ouders, professionele begeleiders, zorgaanbieders

en beleidsmakers een beter inzicht verschaffen in deze vorm van

ondersteuning.Kleine stapjes ... grote sprong is een productie van

de Erasmus Universiteit Rotterdam i.s.m. WBM Productions BV,

Reeuwijk. Het door de ouders en professionals in de film ge-

bruikte programma heet ‘Kleine Stapjes’ (boek en instructie-dvd).

Evenals de film te bestellen bij de SDS (zie pagina 62). Nieuwe

donateurs van de SDS vinden deze dvd in de welkomsttas bij hun

plaatselijke kern

Dvd bij het programma
Kleine Stapjes

Deze nieuwe dvd behoort bij de
ringband Kleine Stapjes. Het is
een soort ‘Teleac-cursus’in Early
Intervention bestaande uit elf
lessen, die bij elkaar meer dan drie
uur duurt. Het is een dvd die u
jarenlang zult gebruiken, waarbij
u steeds andere aspecten zullen
gaan interesseren omdat uw kind
intussen weer ouder geworden is.

Early Intervention bij de SDS

De SDS heeft een boekwinkeltje vol eigen uitgaven.
Hier een overzicht van wat we u kunnen bieden rond
Kleine Stapjes en andere uitgaven die te maken hebben
met Early Intervention. SDS-informatie is altijd
‘evidence based’, ofwel zo veel mogelijk wetenschap-
pelijk verantwoord. Zie voor bestellingen pagina 62.

Kleine stapjes

‘Kleine Stapjes’is een Early Interventionprogramma.
Het is bedoeld om de ontwikkeling van baby’s,
peuters en kleuters met ontwikkelingsachterstand
te stimuleren. Het wordt geleverd in de vorm van
een 4-rings ordner met daarin acht losse katerns,
‘Boeken’. Met elkaar bevatten die 600 pagina’s aan
praktische informatie die op een bijzonder ouder-
vriendelijke manier aangeboden wordt.

Taken die een obstakel vormen voor een kind met
een belemmering kunnen doorgaans wél worden
aangeleerd wanneer ze aangeboden worden als
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een reeks van kleine taken. Dat is het principe van
‘Kleine Stapjes’. Daarom wordt de kern gevormd
door het Overzicht van Opeenvolgende Ontwikkelingsstappen,
000 (Boek 8). Daarmee kan worden nagegaan wat kinderen wél
kunnen.Zo kan een individueel ‘oefenplan’ worden opgesteld. De
boeken 3 t/m 7 hebben betrekking op de ontwikkelingsdomeinen:
communicatie, grove en fijne motoriek en cognitie, receptieve
taal en persoonlijke en sociale vaardigheden. Met deze informatie
kunt u zich terdege voorbereiden op de taken uit het oefenplan,
de geschikte omgeving bepalen, het benodigde materiaal en voor
u zowel als voor het kind het juiste tijdstip uitkiezen. Vervolgens
gaat u het kind de taken die ‘aan de beurt’zijn echt aanleren.

Bij dat alles kunt u gebruik maken van alle lestechnieken die
uitgebreid in Boek 2 beschreven staan. Verder bevat Boek 2 veel
informatie over gedragsproblemen en hoe u die kunt vermijden.

Supplement schoolse vaardigheden

Drie ‘boeken’ die achterin de ringband van Kleine Stapjes passen
voor het aanleren van schoolse vaardigheden in het kader van
Early Intervention. Voor de betreffende vaardigheden —lezen,
tellen en schrijven — geldt dat een kind met Downsyndroom

zeer veel meer tijd nodig heeft om ze te leren. Wanneer we wil-
len bereiken dat onze kinderen later, zelfs met één of twee jaar
leeftijdsverschil, toch nog enige aansluiting hebben aan het leer-
programma van hun klasgenootjes, dan kan dat alleen worden
bereikt door veel eerder dan normaal gericht te oefenen met deze
vaardigheden.

Vul nu uw aanmeldingsformulier in voor het donateurschap van de SDS!

Nog geen donateur? Kom erbij, steun ons en weet je ge-
steund door dé organisatie op het gebied van Downsyn-
droom in Nederland! Ga naar www.downsyndroom.nl/
aanmelden en vul het aanmeldingsformulier in.

Als donateur van de SDS kun je gebruik maken van onze
helpdesk en krijg je korting op webshopartikelen en the-
madagen. Bovendien krijg je regelmatig uitnodigingen
voor leuke en bijzondere evenementen. Bij donaties van
minimaal € 45 per jaar ontvang je 4 x per jaar Down+Up.

Ontvang je liever het aanmeldingsfomulier per post?
Dat kan ook. Bel 0522 281337 en wij zorgen er voor.
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De Stichting Downsyndroom levert al sinds 1988
een belangrijke bijdrage aan kennis, informatie
en positieve beeldvorming over Downsyndroom;
ondersteunt kinderen, ouders, gezinnen, jongeren
en volwassenen bij alles wat het leven brengt
voor mensen met dat extra chromosoom. Voor
mensen met Downsyndroom in Nederland biedt
het leven perspectief! Jong en oud krijgt echt
kansen om een zo goed mogelijk leven te leiden.
De SDS vervult hierin een voortrekkersrol.

STICHTING Down synd room




Downsyndroom Poli’s en Downsyndroom Teams

Leiderdorp/Alphen a/d Rijn

Downsyndroom Team Rijnland. Rijnlandzie-
kenhuis Locatie Leiderdorp. Michel Weijerman,
kinderarts, m.weijerman@rijnland.nl. Afspraken
(071) 582 8052 (Poli Kindergeneeskunde) of (071)
580 2831 (Helen Versteegen, contactouder)

Amersfoort

Samenwerkingsverband voor regio Eemland,
Meander Medisch Centrum. Paul Hogeman,
kinderarts (033) 850 5050 (Meander Ziekenhuis),
p.hogeman@meandermc.nl . Sandra Hertog, MEE
Utrecht, (033) 460 6500, shertog@mee-utrecht.nl

Amsterdam

Academische consultatie VU Medisch centrum.
Chantal Broers, kinderarts. Afspraken via (020)
444 0887

Hoofddorp/Heemstede

Upside Down Team, Spaarne ziekenhuis dr.J.P de
Winter, kinderarts. Inl. polikliniek Kindergenees-
kunde (023) 890 74 0o
upsidedownteam@spaarneziekenhuis.nl

Groningen

Downsyndroom Team Martini Ziekenhuis
downteam@mzh.nl 1.C. Wijmenga, kinderarts.
Info en aanmelden (050) 524 6900 Elke vierde
dinsdag v.d. maand.

Almere

De Kinderkliniek, Hospitaalweg 1,1315 RA Almere.
Tel: 036-7630030fax: 036-7630035 Mail:
afspraak@dekinderkliniek.nl . Contactouder:
Mariétte van Vugt: mariettevanvugt@kpnmail.nl

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

St. Antoniusziekenhuis, Locatie Overvecht.

E. Post, kinderarts. H. van Wieringen, kinderarts
erfelijke en aangeboren aandoeningen.
Spreekuur1a 2 x per maand op ma. Secretariaat
kindergeneeskunde, tel. 088-320 6300. E-mail
downteam-utrecht@mesos.nl . Tijdens poli-
middag zijn ook aanwezig: KNO-arts, oogarts
en orthoptiste, kinderrevalidatiearts, kinderfy-
siotherapeut, logopediste, consulent van MEE,
coordinator Downteam.

Gouda

Downsyndroom Team Midden-Holland, onder-
gebracht bij MEE MH. Codrdinator Carola Littel
(0182) 520 333, downteam@meemh.nl Secreta-
resse Gea v.d. Velden, (0182) 520 333

Den Haag e.o.

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

Sliedrecht

Downsyndroom Team Drechtsteden

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

Boxtel

Downpoli 18+

Jeroen Bosch Ziekenhuis, locatie Liduina, Liduin-
ahof 35,5281 AD, Boxtel. Drs. PT.H. Vos, arts. Poli
elke 4 weken op woensdagochtend via verwijzing
huisarts/specialist. Afspraken ma-do 0g.00-
17.00: (0411) 656877. Contactmogelijkheid: pvos@
cello-zorg.nl; pvos@jbz.nl en polivg@cello-zorg.nl

Tilburg

Downpoli 18+ Amarant /AVG: inl. Rian Kluyt,
coordinator/poliverpleegkundige, 013 4652261,
mail: rkluyt@amarant.nl

Tweestedenziekenhuis, Kasteellaan 2 in Waalwijk
(Downpoli) en Bredaseweg 570 in Tilburg (alleen
AVG); Zandoogjes 9 in Breda (Downpoli) en Leije-
nakkerplein 4 in Rijsbergen (alleen AVG)

Tiel

Downsyndroom Team Ziekenhuis Rivierenland
Kinderarts mw. A.J.L.W. 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).

Den Bosch

Downteam Jeroen Bosch Ziekenhuis, mw. Dr.E.de
Vries kinderarts en Mw. M\W.van Steenbergen,
kinderarts. Info: (073) 5532304

Bergen op Zoom

Downsyndroom Team West Brabant

Ziekenhuis Lievensberg, Bergen op Zoom
Coordinator: H. Quik-Schrauwen, revalidatiearts.
Contactpersoon: E.van der Lugt. Inl. tel. (0164) 278
310 of mail: downteam®@Ilievensberg.nl .

Breda

Downteam Amphia Ziekenhuis Inl.en aanmel-
dingen via secr.Kindergeneeskunde tel. 076-
5952629/5951012, CVerkooijen, ass. Spreekuur
elke laatste vr-middag van de maand.

Veldhoven

Downsyndroom Team Veldhoven, Maxima Me-
disch Centrum, locatie Veldhoven. Info Francien
Kerkkamp, co6rdinator, (040) 888 8270
Downpoli18+: MECK, Provincialeweg 44, tel.
088 5516234, mail polikliniek@lunetzorg.nl .

Boxmeer

Downsyndroom Team Maasziekenhuis Pantein.
Afspraken: poli tel. (0485) 567 500 / 505. Mail:
SecM_kind@maasziekenhuispantein.nl.
Medisch coérdinator: G.Janssen, kinderarts.

Helmond

DownpoliTeam Helmond, Elkerliek ziekenhuis
Helmond, A. Bolz, kinderarts. Info Peter Janssen,
coordinator (0492) 595173, mail pjanssen@elker-
liek.nl, Mia Kusters, contactouder (0493) 492023,
mail bjen@hetnet.nl.

Deurne

Downsyndroom Team 18+

Medisch codrdinator: mw. A. Coppus, arts VG.
Locatie: Elkerliek ziekenhuis Deurne. Inl.: Peter
Janssen (0492 595173) pjanssen@elkerliek.nl ;
Marijke de Witte (0493 329433) MdWitte@oro.nl .

Venlo

Downsyndroom Team Noord-Limburg Poli Kin-
dergeneeskunde VieCuri Medisch Centrum voor
Noord-Limburg Postbus 1926, 5900 BX Venlo.
Contactpersoon: H.Thissen, secr. (077) 320 5730

Maastricht

Downsyndroompoli Zuid-Limburg Academisch
ziekenhuis Maastricht. Dr. J. Schrander, kinderarts
en medisch codrdinator, mevr. Lea Lapré, coordi-
nator,email llap@paed.azm.nl . Adres P. Debylaan
25,6229 HX Maastricht, tel. (043) 3875284.
Downsyndroom Team 18+

Codrdinator Sera Langenveld, (043) 3875855

Zutphen

Down-polikliniek Gelre ziekenhuizen, locatie

Het Spitaal, Ooyerhoekseweg 8. Afspraak na over-
leg via mw. A. Hulst, coérdinator en kinderver-
pleegkundige, downpolikliniek@gelre.nl

Tel. 0575-592824 (poli kindergeneeskunde)

Early Intervention/speelgroepen/schoolvoorbereiding

Den Haag — meerdere groepen

St.Middin. Early intervention,ambulante
begeleiding.Tel. (070) 37238581, Marise Gast.
Speelleergroep op di-ochtend. 1-4 jaar. Methode
Kleine stapjes. Mail avan.ojen@middin.nl of tel.
0613083949.

’s- Gravenzande - speelleergroep

De Regenboog. Voor kinderen tussen de 1-4 jaar.
1x per 14 dagen samen met ouders/verzorgers
op do.van 9.00- 11.00 uur. Inl. (0174) 417387;
info@kinderfysiotherapieregiowestland.nl.
Noordwijkerhout - speelleerochtend
Woensdagochtend. Stichting Het Raam-

werk Monique Tjoelker (0252) 373441 Mail
m.tjoelker@hetraamwerk.nl .

Rosmalen - speelgroep

Early Bird. Early Intervention speel-leergroepen
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van o tot 5 jaar. Speelgroep o-3 jr op vr-ochtend
en schoolvoorbereidend klasje op wo-ochtend.
Info: 06-215286609;

www.stichtingearlybird.nl . Mail via website.
Baexem - speelgroep en schoolvoorbereiding
PSW Junior (0475) 452 745, Marlies Kusters

Zie www.psw.nl; mail speelleergroep@pswml.nl
en schoolgroep@pswml.nl

Helmond - speelgroep

Stichting ORO Helmond, (0492) 530 053.
Jolanda Maas, Ted van Giezen. Dagdelen: speel-
leergroep en schoolvoorbereidende groep.

MEE mag u doorverwijzen naar een speelleer-
groep, maar heeft vaak te weinig informatie.
Weet u van een goed georganiseerde speelleer-
groep die geschikt is voor onze doelgroep? Laat
het ons weten: info@downsyndroom.nl .



SDS-Kernen

Hieronder telefoonnummers en e-mailadressen
van de codrdinatoren van de SDS-Kernen. Ouders
die met andere ouders in contact willen komen,
kunnen bellen naar het nummer in hun regio.

Groningen

Lidy Hendriks en Jan Blok 050 573 2234
Willemijn Akkermans en Mark Brans,
Ronald en Huyla Olsen
kerngroningen@downsyndroom.nl
www.sdskerngroningen.nl

Friesland

Peter Blaauw, Kerncodrdinator, 06-15968841
Jan Noorderwerf 0515 427511 of 06 22827477
kernfriesland@downsyndroom.nl;
www.sdskernfriesland.nl

Drenthe

Hannie Berends, Meppel 0522 24 09 08

Sjacko de Jonge, Kerncodrdinator 0528 27 43 60,
Ina de Vries, Klazienaveen 05913136 42
kerndrenthe@downsyndroom.nl

West-Overijssel

Jeroen Hendriks en Saskia Casteel, 038-4653538
Jeroen en Marieke Dunewind, 0529-850811
kernwestoverijssel@downsyndroom.nl

Twente

Roelof en Chantal Wobben, 074-2773712
Jeroen en Linda de Boer, 074-2504564
kerntwente@downsyndroom.nl

Doetinchem

Wouter en Marlies Bongers, 0314-842068
Roy en Marleen Arentz, 0314-662284,
Fam.Wolters, 06-23791840
kerndoetinchem@downsyndroom.nl

Apeldoorn

Regina van Etten, 06-2190 6021
Joyce Bakx, 06- 5434 7884

Tessa Helvoirt-Uijl, 026 327 4330
kernapeldoorn@downsyndroom.nl
www.sdskernapeldoorn.nl

Nijmegen

Tini Lootsma, 024 355 23 83, voor kinderen vanaf
4 jaar.Marion Terpstra 024-6451112, kinderen tot
4 jaar. Marlies Schoonen 024- 3770768: blogs-
pot. Nadine Claessen 026-3794162: activiteiten.
Kim Martens 024-3236397: handpraat/comm.
Kernnijmegen@downsyndroom.nl
www.sdskernnijmegen.nl,
www.sdskernnijmegen.blogspot.com

Amersfoort

Caroline van Dorresteijn, (035) 603 0106
Jolanda Blaauw (033) 8884188

Elma Kollen (033) 432 5285.10-Plussers:
Pauline van den Brink (033) 888 7368
Monique Rabeling (033) 494 73 28
kernamersfoort@downsyndroom.nl

Haarlem

Robbert Lammertink, 06 14477827
Christien Creed-van Citters (023) 5312382
kernhaarlem@downsyndroom.nl

Flevoland

Esther Veenhuis (Noordoostpolder e.o. 0527-
615192 / 06-51719964), Cynthia Plomp (Lelystad/
Almere e.0.06-12762415) en Alma Kroese (Swif-
terbant / Dronten e.0.0321-849362).

Amsterdam

Annemieke Blank 020 6717350,

Petra van Doorn 020 6123209
Joffrey van der Vliet 020 8465287
info@downsyndroomamsterdam.nl
kernamsterdam@downsyndroom.nl
www.downsyndroomamsterdam.nl

Leiden
Joyce en Ed Willems 0714088343
kernleiden@downsyndroom.nl

Noordelijk Noord Holland

Jantina de Ruiter, 0228 519 327; kernnoorde-
lijknoordholland@downsyndroom.nl ; www.
downspeelgroep.nl

Haaglanden

Marieke Hagels 079 3212984, Kerncodrdinator.
Den Haag: Eva van Amelsvoort 06 12958248,
Anke van Maanen 06 30481673, Leidschenveen:
Monique Wubben, 070 4447582; Leidschendam/
Voorburg: Yvette Lohuis 070 3176259
kernhaaglanden@downsyndroom.nl
www.kernhaaglanden.webs.com

Utrecht

Bertina Slager, bertina@f.link.nl, 06-12930437
Tamara de Kroon, tamara.dekroon@online.nl
Ruth Goedgebuure, 030 2231168
kernutrecht@downsyndroom.nl

Het Groene Hart

4t/mazjaar:Jan-Willem en Monique Vlier-
boom, 0182580 048;13 jaar en ouder: Yvonne
en Han Kamperman, 0182 526 675; Tot 4 jaar:
Sandra Korenwinder 0348 690448.
www.sdsgroenehart.nl
kerngroenehart@downsyndroom.nl

Rotterdam

Jeanette Slooff,010 20210 22
Marianne Kleinjan, 010 50197 86
kernrotterdam@downsyndroom.nl

Dordrecht

Linda de Vos, Kerncodrdinator, 078 6312036
Marjolein de Vin, 0180 463717
kerndordrecht@downsyndroom.nl

West Brabant

0-6 jr:Germaine Knipscheer, 0165 303931
7-15 jrmAnnemarij Rosendahl Huber, 0165
565 807 en Wendy Sanderson 076 5652014
Vanaf16 jr: Muriel Moerings, 0165 550 269
kernwestbrabant@downsyndroom.nl

Tilburg

Dorien Klaassen, 0161453 730

Esther de Kock, 013 505 5868

Petra van den Heijkant, 0162 453 596
kerntilburg@downsyndroom.nl

Den Bosch

Caroline Belle 06- 28477399
Anneke de Wit 06-50282345
kerndenbosch@downsyndroom.nl

Eindhoven

Tineke Eulderink-Barbiers, 040 253 00 48
Mia Kusters, 0493 492 023
kerneindhoven@downsyndroom.nl

Noord-Limburg

Louise Peeters 0773967140, Margriet Bouwers
077 4632662, Elona Tielen, 077 464 1711,

Wendy Cremers, Midden-Limburg 0475 543030
kernnoordlimburg@downsyndroom.nl

Zuid-Limburg

Kerncodrdinator: Michel van Zandvoort, 046 452
15645; Marcia Adams 0049 245 650 7475;
kernzuidlimburg@downsyndroom.nl
www.downsyndroomlimburg.nl

Zeeland

Kerncoordinator Jacqueline Filius, 0113 211190,
Ria de Ridder, 0118 46 2775 Louise de Ronde
(0111) 461408 kernzeeland@downsyndroom.nl

DOWTI

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 € 45,- per jaar (mits zij in Neder-
land wonen, anders € 50,-. Het streefbedrag bedraagt echter € 50,-, resp. € 55,-,
waarbij extra steun zeer welkom is.

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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