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Jike Kips heeft haar
mbo-diplomal

‘Tk ben ongelooflijk trots op mezelf! En terecht, want eind

augustus haalde Jike bij onderwijsinstelling LOI haar diploma
SPW 3 (pedagogisch medewerker kinderopvang).

Jike is heel gelukkig met haar leven: met haar kersverse diploma, haar
werk als klassenassistent op een basisschool en met de leuke hobby’s die
ze heeft.

Denken in mogelijkheden

Downsyndroom is voor haar geen probleem: ‘Ik denk in mogelijkheden:
Wat kan ik? Wat wil ik? Ik ga niet uit van de beperking die ik heb.

Nu alleen nog een betaalde baan, dan is het leven voor Jike helemaal
compleet.

Levensverhaal
Momenteel is Jike bezig om haar levensverhaal op te schrijven.
Meer hierover volgt in de Down+Up van het nieuwe jaar.

pbeat
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Gebareninje
vingers krijgen

Ondersteunende gebaren gebruiken als
je met je kind praat, heeft twee gunsti-
ge effecten. Het vergroot het taalbegrip
van je kind. Je blijft veel duidelijker
even stilstaan bij activiteiten en ge-
beurtenissen. En, het geeft je kind, als
het nog niet kan praten, een manier om
zich toch te kunnen uitdrukken.

Een bijzondere
aanhangfiets

Gerard en Mirjam Proosdij stuurden een
e-mail naar de SDS met een foto van een
bijzondere aanhangfiets. Ze wilden graag
hun ‘ontdekking” delen met andere ouders.
Het is immers vaak een hele puzzel om
gezamenlijk eropuit te gaan.

Britt verrast ons
steeds weer

Britt is de jongste telg uit ons gezin
bestaande uit vijf kinderen: Yarnick is
18 jaar, Maud 16 jaar, Ticho 12 jaar, Lars
8 jaar en Britt is 5 jaar. Vaak is ons
gevraagd of deze zwangerschap een
‘ongelukje” was. Niets is minder waar.

Op de omslag staat Daniél Warmerdam, foto: Familie Warmerdam.
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Tijd voor inventieve ideeén

Het is eind oktober wanneer ik deze column schrijf. De restaurants
zijn dicht. Scholen zijn (nog) open, hoewel veel leerkrachten bezorgd
zijn. Iedereen wordt gevraagd minder te reizen en minder anderen te
bezoeken. Mondkapjes worden steeds meer algemeen gebruik.

De een ondervindt veel hinder van de maatregelen, de ander wat minder.
Veel hinder ondervinden alle mensen die in de horeca werken. Zo ook
onze mensen met Downsyndroom die in de horeca werken. Opeens is
jedereen weer thuis. Weer tijden van onzekerheid. Weer een nieuwe
structuur vinden om het dagelijks leven een beetje leefbaar te houden.

Maar gelukkig zijn er ook veel horecagelegenheden die inventieve
oplossingen hebben gevonden. Afhalen mag wel, en daar springen veel
bedrijven op in. Voor de medewerkers betekent dit wel vaak dat ze ander
werk moeten doen. Bedienen kan niet meer. Maar wel koekjes verpakken
voor de verkoop. Of eten verpakken. En meehelpen met maaltijden
rondbrengen.

De coronamaatregelen doen een groot beroep op de flexibiliteit van
iedereen. Sommige volwassenen met Downsyndroom kunnen dit en
hebben plezier in hun nieuwe taken. Anderen vinden dat veel moeilijker.
En voor veel mensen is er geen vervangend werk. De bedrijfskantine
bijvoorbeeld, is gewoon dicht. Hier zijn ouders vaak degenen die
inventief moeten zijn.

Maar ook veel ander werk en veel dagbestedingslocaties werken anders
dan anders. Ik hoop echt dat organisaties steeds meer gaan nadenken
over alternatieve activiteiten, alternatieve plaatsen met meer ruimte,
alternatieve manieren waarop onze mensen elkaar kunnen blijven
ontmoeten. Want hoewel veel mensen met plezier hun werk/activiteiten
doen, is vaak het contact met collega’s de grootste motivatie.

We kunnen aannemen dat deze coronatijd nog even aanhoudt. Veel
organisaties hebben al nagedacht over alternatieve activiteiten. Die
organisaties die nog zijn blijven hangen in alles wat niet kan, roep ik

op om de bakens te verzetten. Kijk nu vooral naar wat nog wel kan. We

zijn het verplicht aan die mensen die (deels) afhankelijk zijn van ons. We
kunnen en mogen niet al hun werk van hen afnemen omdat de coronaregels
dat vereisen. We moeten hun alternatieven bieden, zodat ze hun contacten
houden en op hun eigen manier blijven deelnemen aan de maatschappij.

In deze Down+Up besteden we aandacht aan een onderzoek dat de SDS
heeft uitgevoerd over mogelijke ondersteuning die ouders willen bij de
schoolkeuze voor hun kind. De SDS heeft de Down Academy opgericht.
Hierin worden alle activiteiten gebundeld die betrekking hebben op
ondersteunen van ouders bij school en inclusie. Alle trainingen zijn hierin
ondergebracht. Maar we willen meer. In de Update is te lezen dat ouders
meer ondersteuning willen. We introduceren nu ook onze netwerkouders.
Deze ouders trainen we met extra kennis, zijn ervaringsdeskundig en

. kunnen andere ouders bijstaan
in hun zoektocht naar de juiste
school voor hun kind.

Verder kunt u nog lezen

over skién, daten, een

» aanhangfiets, ondersteunende
gebaren en handige producten
van ons die gratis te downloaden
zijn.

Wees voorzichtig, blijf gezond en een
gelukkig 2021!

Regina Lamberts, directeur SDS
reginalamberts@downsyndroom.nl
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I In deze tijden van corona probeert iedereen zo
goed mogelijk de werkzaamheden door te zetten.
De SDS doet dat vanzelfsprekend ook. Gelukkig
zijn we een kleine organisatie; op drukke

dagen zijn er vier mensen op kantoor. Onze
kantoorruimte in Meppel is ruim, iedereen heeft
een eigen kamer omdat wij heel veel telefonisch
doen. Dan is het fijn dat je rustig een gesprek
kunt voeren, zonder dat je anderen stoort of
hoort. Dat is nu een prettige bijkomstigheid.

Alles is bij ons zo ingericht dat afstand houden
goed te doen is. We zijn dan ook alle werkdagen
telefonisch bereikbaar en alle vragen die wij

per e-mail ontvangen, worden binnen twee
werkdagen beantwoord. Onze medewerkers die
gewend zijn veel door het land te reizen, hebben
geleerd om met behulp van online besprekingen
al het werk te doen.

Gelukkig zijn we niet afhankelijk van deur tot

deur collectes. Wel zien we ons inkomen licht

dalen omdat bijvoorbeeld de Dam tot Damloop
niet doorging.

We zijn er trots op dat we vanaf ons kantoor of
vanuit huis ons werk kunnen voortzetten. We
hopen dat iedereen in deze tijd een manier kan
vinden om de dingen te doen die belangrijk zijn.
Voor al jullie vragen zijn we alle werkdagen
telefonisch bereikbaar via 0522-281337 of per
e-mail via info@downsyndroom.nl.

COVID-19 en

Downsyndroom

Wereldwijd worden er gegevens verzameld over COVID-19
en Downsyndroom. Die gegevens leveren nog geen
nieuwe inzichten op. Oktober 2020 weten we dit:

- Let bij mensen met Downsyndroom op dezelfde
klachten als bij de algemene bevolking.

- Mensen met Downsyndroom zijn vanaf hun 40e jaar
meer vatbaar voor ernstige complicaties. Bij de
algemene bevolking is dit vanaf 60 jaar.

- Risicofactoren voor ernstige complicaties zijn verder
gelijk aan die van de algemene bevolking: leeftijd,
man, hart- en longziekte, obesitas en dementie.

- Recent onderzoek toont aan dat diabetes bij
Downsyndroom ook kan bijdragen aan een ernstig
verloop van de ziekte.

Meer informatie is te lezen op:
https://www.t21rs.org/results-from-
covid-19-and-down-syndrome-survey/
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Tenmschmc 1nf-
Amersfoort

Op zaterdag 26 september
heeft de kern Amersfoort &
Omstreken, in samenwerking
met LTV Leusden, weer een
fantastische tennisclinic
georganiseerd! Maar liefst

17 jongeren in de leeftijd van
11 tot en met 23 jaar hebben
deze dag actief kennis kunnen
maken met tennis. De dag werd
afgesloten met een gezamenlijke
pannenkoekenmaaltijd! Het

was een grandioos succes met als resultaat drie nieuwe
leden voor het G-team!

Ook geinteresseerd? Neem dan contact op met
www.kernamersfoort@gmail.com.

Dagje uit met kern
Friesland

0ok kern Friesland besloot om de geplande activi-
teit naar verkeers- en attractiepark Duinen Zathe
in Appelscha op 4 oktober gewoon te laten door-
gaan, ondanks de coronatijd. Het werd een zeer
leuke dag mede door de mooie attracties en het
all-in eten en drinken concept van het park.

Er was geen gezamenlijke bijeenkomst, iedereen
kon komen en gaan wanneer hij of zij wilde. Met
16 gezinnen (64 gasten) was het supergezellig in
het ruime park, waar overigens nog meer gasten

aanwezig waren. Terwijl de kinderen speelden en
zich vermaakten in de attracties konden de ouders
op veilige afstand met elkaar praten.




Peter Lauteslager
met pensioen

Peter Lauteslager is een kinderfysiotherapeut die tijdens
zijn carriére zeer veel heeft betekend voor kinderen met
Downsyndroom. Na een vruchtbare carriére is hij nu met
pensioen.

Peter was verbonden aan ‘s Heeren Loo in Ermelo. Hij
heeft onderzocht welke specifieke problemen jonge
kinderen met Downsyndroom hebben in hun motorische
ontwikkeling. Op basis daarvan ontwikkelde hij de
motorische test ‘Basismotorische Vaardigheden van
Kinderen met het syndroom van Down’, de BVK. Daaraan
koppelde Lauteslager een behandelingsmethode.

De behandeling is rechtstreeks af te leiden uit de
motorische test. Wetenschappelijk onderzoek laat uiterst
positieve resultaten zien van de test en de daarmee
samenhangende behandelingsmethode.

Deze unieke combinatie van meten en behandelen blijkt
zeer effectief en praktisch goed toepasbaar. Niet alleen
voor kinderfysiotherapeuten, maar ook voor ouders die
uiteindelijk zelf met hun kinderen aan de slag gaan.

In 2000 promoveerde Peter op de BVK-methode aan de
Universiteit van Utrecht.

SDS kon Peter altijd vragen om zijn expertise. Hij
wilde altijd meedenken en was altijd bezig om de
kwaliteit van leven van kinderen met Downsyndroom
te verbeteren. Dit maakte ook dat hij, naast het
behandelen van kinderen, zeer gericht was op
onderzoek en nieuwe dingen ontwikkelen. Hij was een
graag geziene spreker op congressen en heeft vele
fysiotherapeuten opgeleid. We wensen Peter een hele
leuke tijd en nieuwe uitdagingen!

™ N N N N =N E = g
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Bryce Walker, inwoner van Rupert (Ohio, VS), is
76 jaar oud en heeft Downsyndroom. Hij is een
van de oudste mensen met Downsyndroom. Bryce
woont samen met zijn 99-jarige moeder. Ze krij-
gen begeleiding, maar zijn moeder kan nog voor
hem koken en hem gelukkig maken.

Bryce heeft een extraverte en liefdevolle per-
soonlijkheid. Hij begroet bijna iedereen die hij
tegenkomt met een handdruk en een knuffel.
Bryce en zijn moeder wonen al 55 jaar samen in
Rupert, en de liefde die ze voor elkaar hebben is
bijna ongeévenaard. Bryce is het enige kind van
mevrouw Walker. ‘Nou, ik ben blij dat hij zo lang
heeft geleefd. Ik weet niet wat ik zonder hem
zou hebben gedaan’, zei mevrouw Walker.

Ben je benieuwd naar hen,
kijk dan eens naar dit frag-
ment: https://www.kivitv.
com/ksaw/76-year-old-down-
syndrome-patient-fulfills-life-
long-dream-of-being-on-tv.

Fotomodellen
en acteurs

Steeds vaker krijgen mensen met Downsyndroom
rollen in film- of theaterproducties of worden ze
fotomodel. In Nederland zien we daar gelukkig
mooie voorbeelden van. Nu is er weer een groot
merk dat een model met Downsyndroom heeft.
Grace Strobel is Obagi’s nieuwste model.

Nando Liebregts is acteur in de nieuwste film van
de Kameleon. Ook zo'n geweldige mijlpaal. Nando
legt zijn ziel en zaligheid in toneelspelen, hij is
dan ook superblij dat hij deze mooie rol heeft
gekregen. Nando zijn motto is: ‘Altijd kijken naar
de mogelijkheden, niet naar de onmogelijkheden’.

Naast dat het mooie kansen zijn voor de mensen
zelf, helpen ze ook mee aan de emancipatie

van mensen met Downsyndroom. En ook al is
modellenwerk of acteren niet voor iedereen
weggelegd, deze geluksvogels helpen wel mee om
Downsyndroom steeds gewoner te maken in de
maatschappij.

In memoriam
Roberta Buckley

Eind oktober overleed de Engelse
Roberta Buckley, de adoptiedochter
van één van de meest bekende
onderzoekers op het gebied van
Downsyndroom van de afgelopen
decennia, Sue Buckley. De komst van Roberta in haar
gezin was een bepalende factor in de keuze van de
onderzoeksrichting die Sue als psycholoog voor zich
zag. Roberta werd geboren in 1969, in een tijd dat het
algemene beeld van Downsyndroom en de prognose
ervan nog zeer droevig waren.

Hoewel geen van ons Roberta ooit persoonlijk heeft
ontmoet, hebben we wel heel veel over haar gehoord

in onze gesprekken met Sue Buckley. Ook op lezingen
van Sue bij vele congressen bleek dat Roberta altijd een
grote inspiratiebron was voor het werk van Sue.

Roberta stond in de zomer van 1993 op de cover van de
Down+Up. Al met al kunnen we stellen dat Roberta een
belangrijke ‘influencer’ was voor ons, waar de hele SDS

tot op de huidige dag ruim van heeft kunnen profiteren.
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Gebaren in je
vingers krijgen

Ondersteunende gebaren gebruiken als je met je kind praat, heeft twee gunstige effec-
ten. Het vergroot het taalbegrip van je kind. Je blijft veel duidelijker even stilstaan bij
activiteiten en gebeurtenissen. En, het geeft je kind, als het nog niet kan praten, een
manier om zich toch te kunnen uitdrukken. Dat is heel belangrijk, zeker voor kinderen met
Downsyndroom. Maar, hoe pak je dat gebaren dan aan? Ouders kunnen hiertegen opzien.
Dat is niet nodig, blijkt uit dit interview met Desiré de Wild-van der Parre, docent Baby-
en Kindergebaren: ‘Begin klein, krijg het in je vingers en ga gewoon rustig een plannetje
maken hoe je het wilt uitbreiden. Tekst: Gert de Graaf. Foto’s: Desiré de Wild-van der Parre

en Petrina Derksen Fotografie (www.petrina.nl).




Desiré stelt zichzelf voor: ‘Ik ben moeder van
twee kinderen. Mijn oudste, Vince, is acht jaar.
Hij heeft Downsyndroom. Ik werk als ambulant
begeleider bij Huppetee, een zorgaanbieder.
0ok geef ik gebarencursussen. Ik ben me gaan
specialiseren in Downsyndroom vanuit de vraag
hoe ik Vince het best zou kunnen ondersteunen
in zijn ontwikkeling. Zo ben ik uitgekomen bij
gebaren. Later ook bij Leespraat, Rekenlijn en
mediérend leren!

Cursus babygebaren

Desiré kwam al heel snel in aanraking met geba-
ren: ‘\lince was een week of twee oud. Ik had ge-
lezen dat je de ontwikkeling van de communicatie
kunt ondersteunen met gebaren. Er was toenter-
tijd een stroming die ouders aanmoedigde zelf-
verzonnen gebaren te gebruiken. Die is inmiddels
min of meer verdwenen en een andere stroming
leerde ouders om gesproken Nederlands aan te
vullen met gebaren uit de Nederlandse Gebaren-
taal. Dat heet Nederlands Met Gebaren, NMG. Dat
sprak mij aan. Ik ben een workshop ‘Babygebaren’
gaan volgen. Vince was toen twee maanden. De
cursus was niet speciaal voor ouders van kinderen
met een beperking. Babygebaren zijn ook gewoon
leuk en nuttig voor kinderen zonder beperking.
Zo'n workshop is een goede introductie, of je kind
nu wel of geen beperking heeft!

Zijn eerste gebaar

‘Tk ben toen thuis verdergegaan met gebaren. We
maakten een selectie van wat een baby sowieso
interessant zou vinden. We kwamen uit op: eten,
drinken, slapen, mama en papa. Ik ben eerst
gaan oefenen voor mijzelf om die gebaren in

de vingers te krijgen. Vanaf een maand of drie
zijn we het echt in de communicatie met Vince
gaan gebruiken. Hij vond het interessant om te
kijken naar wat wij aan het doen waren met onze
handen. Als we gingen eten, dan maakte ik het
gebaar voor eten en zei ik het woord erbij. Idem
dito met slapen en drinken. Zijn eerste gebaar
maakte hij met een maand of zes. Hij tikte toen
tegen zijn mond om aan te geven dat hij wilde
eten. Dat was niet een toevallig spontaan gebaar.

Dat was één van de gebaren die we de maanden
daarvoor intensief hadden gebruikt!

Gebaren uitbreiden

‘Al voordat Vince dat eerste gebaar zelf maakte,
waren wij bezig met nieuwe gebaren te introdu-
ceren. Ik merkte dat hij in nieuwe situaties naar
mijn handen keek, bijvoorbeeld als oma binnen-
kwam of als we gingen autorijden. Ik zag aan zijn
gezicht en mimiek dat hij wel meer wilde weten.
Dus we zijn hem meer gebaren gaan aanbieden.
Vince was niet heel snel in het zelf communice-
ren. Daar heeft hij nog steeds een groot probleem
mee. 0ok zelf gebaren vond hij lastig, maar ik zag
wel dat hij het begreep. Gebaren toevoegen de-
den we ook om zijn taalbegrip te vergroten. Door
te gebaren sta je bewuster stil bij een activiteit
of een gebeurtenis. Ik had bij Vince niet de ver-
wachting dat hij heel snel zou gaan praten. Toen
hij een jaar oud was, was voor mij wel duidelijk
dat dat zich bij hem heel anders ontwikkelde

dan bij andere baby's. Ik werkte toen nog in de
kinderopvang, dus ik kon hem vergelijken. Dat
vergelijken zou ik verder niemand aanraden om te
doen, je wordt daar niet vrolijker van!

‘Je gaat zoeken naar de dingen waarmee je je
kind enthousiast kunt krijgen. Dat was bij Vince
muziek. Natuurlijk ook de hele collectie dvd’s van
Lotte & Max in huis gehaald. De basisgebaren
pakte hij best snel op. Maar hij maakte de ge-
baren wel op een nogal grove manier, niet heel
precies. Tussen zijn tweede en vierde levensjaar
heeft zijn ontwikkeling vrijwel stilgestaan, eigen-
lijk op alle gebieden. Pas sinds hij een jaar of vijf
is, breidt hij zelf het gebaren veel meer uit en
durft hij er ook klanken bij te maken. We gebrui-
ken de gebaren nog steeds voor hem. Hij heeft
dat echt nodig.

Cursussen geven

‘Tk vond dat het gebaren goed bij mij paste. Ik
ben vervolgens de docentenopleiding Baby- en
Kindergebaren gaan volgen. Daarna ben ik work-
shops en cursussen gaan geven aan ouders,
scholen en kinderdagverblijven. Niet specifiek op
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Downsyndroom gericht, maar voor kinderen in het
algemeen. Wel heb ik in 2014 op het landelijk
congres van de Stichting De Upside van Down een
presentatie gegeven over gebaren bij kinderen
met Downsyndroom. Sinds ik in de ambulante
begeleiding werk bij Huppetee geef ik ook regel-
matig een soort van privéworkshops thuis aan
ouders van jonge kinderen met Downsyndroom.
Verder vaak op het kinderdagverblijf, peuterspeel-
zaal of de school van het kind

‘Tk leer het team hoe ze ondersteunende gebaren
kunnen toepassen in de groep. De meeste leid-
sters, begeleiders en leerkrachten zijn enthousi-
ast. Je komt er ook weleens één tegen met een
houding van ‘ja, dat ga ik er toch niet allemaal
bij doen’, maar dan denk ik dat je een ander ge-
sprek met elkaar moet gaan voeren. Dan vraag ik
me af of die persoon geschikt is voor het werk,
want waarom zou je niet iets extra’s willen doen
voor een kind? Bovendien zijn gebaren ook hart-
stikke leuk voor de andere kinderen in je groep.
Peuters en kleuters vinden het bijvoorbeeld he-
lemaal geweldig als je een verhaal voorleest met
gebaren erbij. Ze gaan met zijn allen meedoen.
Dan is het ook niet bijzonder dat je gebaren
gebruikt voor een kind met Downsyndroom. Dan
hoort dat er gewoon bij. Kleuters vinden het ook
leuk om tijdens een kringmoment gericht een
nieuw gebaar te leren. Of je kunt bij het begin
van een activiteit aan een kind uit je klas vragen
of hij het bijbehorende gebaar voordoet. Het kan
heel makkelijk worden ingebouwd in een klas. Ik
help de leerkrachten daarbij even op gang. Ik doe
ook weleens in de klas voor hoe je een verhaal
met gebaren erbij kunt voorlezen!

Eigen draai aan

‘De oorspronkelijke cursus is gericht op kin-
deren in het algemeen, maar inmiddels heb ik
zoveel kennis van en ervaring met kinderen met
Downsyndroom dat ik er bij de privéworkshops
wel een eigen draai aan geef. Toch vind ik dat er

weinig verschil is met een reguliere oudercursus.
Je gaat net wat meer de diepte in, omdat je wat
meer vertelt over bijvoorbeeld visueel versus
auditief leren bij kinderen met Downsyndroom.
Dat soort informatie geef je er extra bij, maar
de verdere gebaren en hoe je dat opbouwt, is
gewoon hetzelfde!

Advies aan ouders

‘Je moet het gebaren vooral eerst zelf in de
vingers krijgen en je moet niet te veel tegelijk
willen. Er zijn mensen die helemaal losgaan.

Die zoeken voor elk woord een gebaar, maar dan
overzie je het zelf niet meer. Als je het zelf niet
overziet, dan wordt het geen succes. Begin klein,
krijg het in je vingers en ga gewoon rustig een
plannetje maken hoe je het wilt uitbreiden. Be-
denk welke gebaren je echt wilt gaan gebruiken.
Ik help ouders met die keuze. Dat gaat in overleg.
Die vijf gebaren waar wij met Vince mee zijn ge-
start, eten, drinken, slapen, papa en mama, zijn
basisgebaren waar eigenlijk iedereen voor kiest.
Vervolgens wordt vaak het eten en drinken wat
verder uitgediept. Dan ga je gebaren introduceren
voor bijvoorbeeld fruit of een boterham. Wat wil
je drinken? Limonade of sap? Zo ga je steeds ver-
der de diepte en de breedte in. Als een kind geen
banaan lust, dan hoef je het gebaar voor banaan
niet aan te leren. Je kiest bewust gebaren die
passen bij de interesse van je kind!

‘Op een gegeven moment wil een kind ook naar
buiten en wil hij de dieren leren kennen van de
kinderboerderij. Als daar een paard en een geit
staan, en je kind vindt dieren interessant, dan
zoek je de bijbehorende gebaren op en gebruik
je die. Dan leeft het voor het kind. Het is net
als bij Leespraat (leren lezen om de spraak/
taalontwikkeling te ondersteunen), je gaat uit
van de belevingswereld van het kind. Wat betreft
taalbegrip uitbreiden vind ik het een voorloper
van Leespraat. Het ligt in elkaars verlengde. Bei-
de benaderingen gaan ervan uit dat je het in de
alledaagse communicatie inbouwt. Het zijn geen
geisoleerde losse oefeningen!

Vanaf welke leeftijd?

‘Start zo snel mogelijk met gebaren. In de eerste
levensmaanden. Al is het in eerste instantie al-
leen om het zelf in de vingers te krijgen. Er zijn
genoeg kinderen met Downsyndroom die al vrij
snel gebaren terugdoen, maar vaak moet je ook
geduld hebben en het een lange periode inzetten
voordat het kind het actief gaat gebruiken. Ook
daarom is het goed om vroeg te starten. Het is
overigens ook nog zinvol om er later mee te
starten. Het is nooit te laat’

Van gebaren naar spraak

‘De meeste kinderen met Downsyndroom gebrui-
ken gebaren langer dan een kind zonder Downsyn-
droom dat al sneller overgaat naar spraak. Dat is
uiteindelijk ook wel je doel. Het gebaren vervangt
niet dat je praat met je kind. Het is een extra
ondersteuning, zodat het kind zich duidelijk kan
maken en zodat je het kind helpt diens taalbegrip
te vergroten. Ik kom geregeld ouders tegen die



Gebaren helpen Nina met praten

Michelle de Bont, moeder van de nu vijfjarige Nina
Leeggangers, vertelt: ‘Gebaren helpen Nina. Als ze
bijvoorbeeld ‘auto” zegt zonder erbij te gebaren, dan
is ze moeilijker te verstaan dan met het gebaar erbij.
Door het gebaren praat ze rustiger en daardoor gaat
ze beter articuleren!

Scepsis

‘Toen we voor het eerst hoorden over gebaren, waren
we sceptisch. Nina is toch niet doof. Maar Desiré
heeft zelf een zoon met Downsyndroom. Ze weet waar
ze het over heeft. Zij kon ons goed uitleggen waarom
je gebaren zou gebruiken. Onze logopedist raadde het
ook aan!

‘Nina was een paar maanden oud en begon net een
beetje te brabbelen. Toen hebben we de basiscursus
bij Desiré gedaan. Mijn vriend, ouders, schoonouders
en een goede vriendin die vaak op Nina paste, deden
ook mee. Bij de cursus leerden we een paar basis-
gebaren maken. Die zijn we eigenlijk meteen gaan
gebruiken. Ik raad andere ouders aan om zo'n geba-
rencursus te doen. Gebaren gebruiken helpt echt bij
de ontwikkeling van je kind. Zo'n cursus helpt je om
over je scepsis heen te komen.

Geduld

‘Het duurde wel even voor Nina een reactie liet zien.
Je wilt eigenlijk meteen reactie. We hadden niet be-
seft dat het zo lang zou kunnen duren. Je bent er zo
onbekend mee. Pas na een paar weken imiteerde ze
een eerste gebaar, het gebaar voor eten. Ze leerde

al snel dat ze daarmee duidelijk kon maken dat ze
honger had. Drie maanden later ging ze het woord
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‘eten’ bij het gebaar gebruiken. Ze articuleert niet zo
heel precies, dus het is prettig dat ze er een gebaar
bij maakt. Dat helpt om haar beter te begrijpen. Na
die eerste gebaren zijn we steeds verder gaan uit-
breiden. Je start met eenvoudige grove gebaren, en
voegt er op den duur ook meer complexe gebaren aan
toe. De logopedist geeft suggesties. 0ok de ambulant
begeleider vanuit Huppetee gebruikt ondersteunende
gebaren. We voegen ook zelf gebaren toe. We werken
nu bijvoorbeeld aan de gebaren voor verschillende
kleuren. We sluiten ook aan bij thema’s op school.
Met de Boekenweek waren ze bezig met ridders en
kastelen. Dan leert Nina ook gebaren die daarmee te
maken hebben!

Voordelen gebaren

‘Als Nina gebaren gebruikt, gaat ze beter articuleren.
Voor mensen die wat gebaren kennen, opa’s, oma’s,
vaste oppas, ambulant begeleiders, leerkrachten en
begeleiders op school, helpt het gebaar bovendien om
te begrijpen wat Nina wil zeggen. Ze praat in twee-
en driewoordzinnetjes. Eén van de woorden onder-
steunt ze vaak met een gebaar. Daardoor heb je een
idee van wat ze bedoelt. Gebaren helpen bovendien
om spraak uit te lokken. Als je het gebaar voordoet,
dan doet zij het na, en dan probeert ze ook het woord
hardop te zeggen. Nog een ander voordeel. Als er
ergens veel prikkels zijn, bijvoorbeeld in een speelpa-
radijs, dan kan ik haar met een gebaar bereiken. Dat
werkt veel beter dan lopen roepen. Weet je wat ook
een onverwacht voordeel is? Als ik denk dat ze naar
de wc moet, dan maak ik het gebaar, maar dan zonder
woorden. Dan weet niet iedereen dat ik dat zeg. Dan
heb je samen even een privétaal.
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denken dat je door het gebruiken van gebaren je
kind zou afremmen in het leren praten. Maar het
is niet zo dat je je spraak vervangt door gebaren.
Als je het woord niet erbij zou zeggen, dan ben
je het wel aan het vervangen. Maar je doel is dat
het kind gaat praten. Je vervangt je woorden niet
door gebaren, je voegt gebaren toe. Kinderen
hebben eerder de werking van hun handen door
dan de werking van hun mond. Dat geldt nog net
iets meer voor kinderen met Downsyndroom. Door
het gebaren geef je kinderen de kans om wel al
met je te kunnen communiceren!

‘Soms denken ouders dat je het kind door geba-
ren te gebruiken ‘lui” zou maken. Ze willen niet
beginnen aan gebaren omdat ze denken dat het
kind dan niet meer de moeite gaat nemen om te
leren praten. Dat heb ik nog nooit meegemaakt.
Kinderen zien om zich heen dat iedereen zijn
mond gebruikt om te communiceren en willen
dat ook leren. Het lijkt mij een vooroordeel dat
gebaren een kind ‘lui’ zou maken, tenzij iemand
dit echt heeft meegemaakt. Als een kind in dit
opzicht inderdaad ‘lui” zou zijn, dan zou je dat
gedrag moeten aanpakken. Dan moet je hem be-
wust aanmoedigen om te gaan praten. Maar, in
de praktijk zie ik dat kinderen de gebaren vanzelf
gaan loslaten op het moment dat het ze lukt om
woorden te zeggen. Zo begeleid ik Joris. Toen hij
twee jaar was, gebruikte hij heel veel gebaren. Nu
is hij zes jaar en gebruikt hij nagenoeg geen ge-
baren meer. Zijn mondje gaat de hele dag door!

Reguliere gebarencursus

‘Je hebt diverse aanbieders van gebarencursussen
voor ouders van jonge kinderen. Op hun sites (zie
onderaan dit artikel) vind je een overzicht van
diverse workshops en cursussen, inclusief een on-
line aanbod. Ook vind je er namen van docenten
of partners die zich hebben geschoold en cursus-
sen mogen aanbieden. De prijzen lopen uiteen
van zo'n 25 euro voor een heel basale workshop
van een uur of anderhalf uur tot cursussen van
twee of drie avonden voor 75 a 100 euro. Zo'n
reguliere cursus kan ook ouders van een kind met

Downsyndroom helpen om te starten. Wel zie ik
bij de pasgeborenen met Downsyndroom heel
veel onzekerheid bij ouders over wat ze kunnen
verwachten wat betreft de ontwikkeling. Die ou-
ders kunnen zich wel wat verloren voelen in een
reguliere cursus. Ze horen dan de andere ouders
na een paar weken soms al vertellen dat hun kind
een gebaar heeft gemaakt. Bij een kindje met
Downsyndroom duurt dat meestal veel langer.

Er zijn geen cursussen speciaal voor ouders van
kinderen met Downsyndroom. Misschien kunnen
we bij Huppetee zo'n online cursus gaan aanbie-
den, bijvoorbeeld voor een stuk of zes ouders van
kinderen met Downsyndroom. Daar zijn we nog
over aan het nadenken. Ik word wel regelmatig
benaderd door ouders die graag op gang willen
worden geholpen!

Ervaringen

‘De ervaringen zijn heel wisselend. Het ene kind
pakt het heel snel op en het andere kind heeft
daar wat meer tijd voor nodig. Mijn taak is om
ervoor te zorgen dat ouders dan niet het hoofd
laten hangen en gaan denken dat hun kind het
toch niet leert en het daarom maar opgeven. Daar
zit wel een stuk coaching bij!

‘Met Nina, de dochter van Michelle en Niels, ben
ik als ambulant begeleider gestart toen ze een
half jaar was. Nina had het gebaren heel snel
door, zij vond het erg interessant. Ze heeft ook
een grote broer. De aanwezigheid van oudere
broers en zussen kan heel positief werken. Die
gaan meedoen. Die vinden dat helemaal geweldig.
Dat is enorm stimulerend.

‘Deze ouders hebben indertijd een cursus bij mij
geboekt van drie dagdelen. Ik ben drie keer bij
hen thuis geweest. De opa’s en oma’s en de oppas
deden ook mee. Het hele netwerk van verzorgen-
den hadden we daarmee in één keer bij elkaar. We
hebben samen een plan gemaakt. Wat past er bij
jullie? Je gaat ook met de mensen oefenen. Je
stuurt de gebaren bij als mensen ze onnauwkeurig
maken, omdat het dan ook iets heel anders kan
betekenen in de Nederlandse Gebarentaal. Dat is
niet handig. Als je bijvoorbeeld het gebaar van
fruit onduidelijk maakt, dan lijkt het al snel op
het gebaar voor poep!

Apps en boeken

‘Soms komt een kind spontaan met een nieuw
zelfbedacht gebaar. Als je dat als ouder oppikt en
binnen jouw gezin gebruikt, vind ik dat prima.
Het gaat om de communicatie. Maar, als je zelf
als ouder een nieuw gebaar wilt introduceren,
dan raad ik aan om het officiéle gebaar op te
zoeken. Er is een heel handige gratis app van het
Nederlands Gebarencentrum: iSignNGT. Er zit een
zoekfunctie in en je kunt een woord intypen. Je
krijgt dan bij dat woord een pictogram te zien,
één of meer foto’s, een plaatje van het gebaar
en een video waarop het gebaar wordt voorge-
daan. Er staan heel veel gebaren in. Sowieso de
meestgebruikte. Je kunt het nog tegen betaling
uithreiden met meer gebaren rondom bepaalde
thema'’s. Verder is er de app KinderGebaren. Die



app is voor en door kinderen. Je kunt erin zoeken
op categorie, bijvoorbeeld dieren, buitenspelen of
seizoenen. Ik pak ook even mijn heilige boek uit
de kast: ‘Mijn eerste 1500 gebaren’, verkrijgbaar
bij het Nederlands Gebarencentrum. Dit is echt
een heel leuk boek. Je kunt het ook van de
bibliotheek lenen!

Liedjes met gebaren

‘Kinderen vinden liedjes met gebaren heel erg
leuk. In de kinderopvang worden heel veel liedjes
gezongen en daar worden allemaal handgebaren
bij gedaan. Eigenlijk kennen mensen daardoor
heel veel van de gebaren, maar de vertaalslag
naar ‘Oh, dat kun je dan ook niet zingend doen’,
wordt niet altijd gemaakt. Bij heel veel van die
liedjes komen de gebaren overeen met die uit de
Nederlandse Gebarentaal. De gebaren bij “in de
maneschijn’ kloppen niet helemaal, maar bij heel
veel liedjes komen de gebaren uit de Nederlandse
Gebarentaal, bijvoorbeeld bij ‘smakelijk eten” of
bij ‘visje, visje in het water. Mensen kennen vaak
meer gebaren dan ze denken. Als ik aan mensen
vraag wat het gebaar voor auto zou kunnen zijn,
dan doet iedereen een draaibeweging alsof hij of
zij een stuur vasthoudt. Dat is het juiste gebaar.
Heel veel gebaren zijn ook gewoon logisch. Ik
probeer in mijn cursussen de logica van gebaren
uit te leggen. Hoe beeld je iets uit? Het is niet zo
moeilijk. Niemand vraagt aan je of je het doven-
journaal gaat staan tolken. Het is een onderdeel
van een gesprekje dat je hebt met een kind!

Lotte & Max

‘De dvd's van Lotte & Max kun je al vrij snel in-
zetten. Zodra je merkt dat je kind televisiekijken
leuk vindt, kun je de eerste dvd laten zien. Met
Vince zijn we dat met elf maanden gaan doen.
Hij had daar zeker interesse in. Die liedjes met

gebaren zijn zo - laten we zeggen - indringend,
dat ze heel erg pakkend zijn. Ik lag in de kraam-
kamer voor de tweede en ik lag met de liedjes
van Lotte & Max in mijn hoofd. Dan ben je dat
wel zat hoor. Maar het komt bij de kinderen dus
wel binnen!

Belangrijkste boodschap

‘Wat vind ik de belangrijkste boodschap? Vooral
dat mensen, als hun kind niet gelijk een gebaar
terugdoet, toch doorgaan. Sommige mensen
verwachten dat als zij een gebaar doen dat hun
kind het gelijk terugdoet. Maar het vraagt een
tijdinvestering. Je moet de gebaren een langere
periode steeds weer gebruiken. Daarom begin je
klein, zodat je het in je communicatie met je kind
kunt invoegen, zodat het niet meer als een kunst-
je aanvoelt. Je maakt het je eigen!

‘Sommige mensen zeggen: ‘Ik ga toch niet buiten
staan gebaren met mijn kind" Ik denk dan: ‘Hoezo
niet?. Als je kind dat nodig heeft, dan doe je dat
toch? Als mijn kind het nodig heeft dat ik drie
uur op mijn hoofd ga staan, dan zou ik dat ook
doen. Soms voelen ouders zich bekeken als ze ge-
baren. Maar andere mensen kijken toch wel naar
jou en je kind. Dat is nu eenmaal onderdeel van
ons leven als ouder van een kind met Downsyn-
droom!

‘Je hoeft niet te wachten met het uitbreiden van
gebaren totdat een kind de eerste gebaren terug-
doet. Als je merkt dat je zelf de eerste gebaren in
de vingers hebt, dan kun je gaan uitbhreiden. Het
moet op een gegeven moment natuurlijk voor je
worden. Daar valt en staat het mee! B

Aanbieders van cursussen gebaren voor
ouders van jonge kinderen
Baby- en Kindergebaar: www.babygebaar.nl

Babygebaren Nederland: www.babygebaren.nl
Taal voor Taal: www.taalvoortaal.com
Wapperkids: www.wapperkids.nl

‘Start zo snel mogelijk met gebaren’
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Silvie Warmerdam is
getrouwd en heeft
drie zonen. Daniél is
zestien jaar.

Het gezin heeft

zes jaar in Amerika
gewoond, zowel aan
de oostkust als in
Texas. Silvie schrijft
in haar columns over

We nemen het leven met Daniél
het onderwijs PR
INn eigen handen

Column

‘We hebben ALEZ
opgericht’
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Julian, Daniél zijn grote broer, slaagde dit jaar voor zijn
VWO. We vierden een klein feestje en toen ging het voor
hem beginnen. Kamer zoeken, naar IKEA, inschrijven voor
de introductieperiode - die wonderwel doorging -, boeken
bestellen. De eerste brieven van de universiteit maakten zijn
nieuwe leven wel heel concreet. Eind augustus reden we met
een volle auto naar Wageningen en met een lege auto weer
terug...

Daniél bewonderde Julian z'n kamer, maar vond het verder maar
gek. Zijn grote broer en beste vriend die opeens door de week
niet meer thuis is. Ik had me al schrap gezet voor de vraag
wanneer hij ook zo'n kamer mocht en naar de ‘grote school.
Maar tot nu toe vertaalt Daan dit nieuwe fenomeen nog niet
naar zichzelf.

Opluchting

En dat is ook niet zo gek: Daniél is in augustus op een nieuwe
school begonnen, waardoor in zijn eigen leven ook alles anders
is. Eind juni, net voor het einde van het schooljaar, werd hij
zestien. En we hebben deze mijlpaal, waarna hij niet meer
leerplichtig was, aangegrepen om hem van het VSO af te halen.

Wat een opluchting was dat. Geen strijd meer over pre-
teaching, huiswerk, zijn talenten, zijn groeimogelijkheden. Al
die energie die we in dat VSO stopten en wat niets opleverde,
stoppen we nu in de bouw van een nieuwe school. En dat levert
heel veel op.

-
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We hebben ALEZ opgericht, de Academie voor Leren en
Zelfstandigheid, en zijn met twee leerlingen gestart. We betalen
de leerkrachten uit de Wlz. De academie is daarmee geen
school, maar een plek om te groeien en te ontwikkelen. De
leerlingen krijgen drie dagen onderwijs en lopen twee dagen
stage. Omdat we geen stagebureau achter ons hebben staan,
moeten we die stages ook zelf regelen. Lastig ja, zeker in deze
tijd.

Maar het is ook heel bevrijdend dat we niet te maken hebben
met opmerkingen als “Zo doen we het hier altijd” of ‘Jongeren
met Down kunnen dit niet zo goed’ of ‘Nee, met dat bedrijf
heeft onze school geen contacten, dus dat kan niet. We hebben
het zelf in de hand.

Berg werk

Zelf zo'n academie beginnen betekent dat we op zondagavond
aan een projectplan werken, omdat we bij een fonds een
aanvraag willen doen om de eerste kosten te dekken. Het
betekent ook dat we naar de notaris moeten om een stichting
op te richten. En de stichting bij het Zorgkantoor en de
Inspectie als zorginstelling moeten gaan aanmelden. Om zo

de financiering uit de Wiz veilig te stellen. En ja, dat is een
enorme berg werk. Volgens mij is het maar goed dat we nu nog
niet helemaal beseffen hoeveel werk er nog op ons afkomt.

Het betekent ook dat ik Daniél Engelse woordjes moet
overhoren, want hij krijgt nu gewoon huiswerk, net als zijn
jongste broer die in 2 HAVO/VWO zit. En nee, daar heeft

Daniél niet altijd zin in. Maar daar heb ik dan weer niet zoveel
boodschap aan. Kortom, ik voer gesprekken die ik met elke
zestienjarige zou voeren. Het motiveert zelfs z'n broertje om op
zondagochtend ook huiswerk te gaan maken. m
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en bijzondere
aanhangfiets

Gerard en Mirjam Proosdij stuurden een e-mail naar SDS met een foto van een bijzondere

aanhangfiets. Ze wilden graag hun ‘ontdekking” delen met andere ouders. Het is immers
vaak een hele puzzel om gezamenlijk eropuit te gaan. Tekst: Regina Lamberts.
Foto’s: Familie Proosdij.

Gerard en Mirjam zochten een goede oplossing Beetje fietsen
voor hun zoon Simeon van 7 met Downsyndroom. Simeon kan een beetje fietsen met zijwieltjes,
Simeon is een ondeugende, gezonde jongen. Hij maar is dan moeilijk te controleren. Hij schiet
heeft een leer- en ontwikkelingsachterstand en alle kanten op. Een hobbel in de weg zorgt ervoor
kan zich slecht uiten. Voor zijn ouders is het vaak dat hij zijn stuur verliest en naast de fiets komt
een puzzel om uit te zoeken wat hij wel en niet te liggen. Als hij opzij kijkt, beweegt het stuur
wil. mee. Simeon heeft niet genoeg woordenschat om
te begrijpen wat hij moet doen.




‘Nu heb ik een
blij jochie achter

aan de fiets’

Actieve uitjes

Zijn ouders zochten een manier om met het hele
gezin te fietsen. En een manier waarmee Simeon
op zijn plek kon blijven zitten. Het gezin heeft
een huisje in Duitsland waar ze zoveel mogelijk
van de natuur willen genieten. Simeons zus houdt
ook van actieve uitjes, maar een tandem is wat
minder geschikt, die neem je niet makkelijk met
de auto mee.

Het gezin had al een gangbare aanhangfiets,
maar dat werkte niet zo goed. Via de fietsclub
van Gerard kwamen ze op het spoor van de
Weehoo-aanhangfiets. Deze aanhangfiets heeft
een kuipje waarin je kunt zitten. Het heeft
gordels om je kind vast te zetten en ook de
voeten kunnen goed vastgezet worden. Simeon
kan meetrappen, maar dat hoeft niet.

Joehoe de berg af

Gerard: ‘Nu heb ik een blij jochie achter aan de
fiets. Het gaat fantastisch. Zodra we wat harder
een heuvel afgaan roept hij: ‘Joehoe!’ Hij trapt
het liefst heel hard achteruit, want dat maakt het
meeste lawaai. En als hij wil, kan hij zelfs slapen
in zijn kuipstoeltje. Ook onze dochter is blij.

Nu komen we tenminste ergens met z'n vieren.
Fietsen op deze aanhangfiets kan Simeon voor
langere tijd volhouden. Mirjam: ‘We hebben nu
een activiteit die we als gezin langere tijd kun-
nen doen. Onderweg hebben we wel veel bekijks.
Simeon roept tegen iedereen ‘Hallo’ en hij zwaait

heel blij. De mensen die ons tegenkomen, worden
daar vanzelf ook heel blij van/

Gerard: ‘Degene die de aanhangfiets achter zich
heeft, moet wel een ervaren fietser zijn. De
aanhangfiets wiebelt, net als iedere aanhang-
fiets, als degene die erop zit wiebelt. Op goede
doorgaande wegen gaat het prima. Maar op
kleine bospaadjes moet je wel wat mountain-
bike-ervaring hebben!

Eerste stap

Los van de vergrote actieradius, zien Gerard en
Mirjam nog een groot voordeel van de aanhang-
fiets: ‘We zien dit als een eerste stap in het leren
fietsen. Nu leert hij de fietsbeweging door te krij-
gen. Hij ziet het voorbeeld direct voor zich door
naar de voeten van papa te kijken. En zo leert hij
het trappen. Hij krijgt ook het gewiebel dat bij
een fiets hoort mee. Het is een overbrugging om
zelf te leren fietsen. Hij kreeg die trapbeweging
zelf niet voor elkaar. Nu kan hij het nadoen. Het
duurt bij hem gewoon even voordat dat geauto-
matiseerd is. En trappen en sturen is voor hem
veel te veel tegelijk!

Mirjam: ‘We hebben best lang gezocht naar deze
fiets en we willen deze tip graag doorgeven aan
andere ouders. Er zijn twee modellen, er is ook
nog een versie voor kleinere kinderen. Er zijn
niet veel aanbieders van deze fietsen. En als je ze
vindt, dan noemen verschillende aanbieders ook
nog verschillende maten. Op de ene site staat dat
de Weehoo Igo tot maximaal 36 kg is te belasten
en voor kinderen van 2-7 jaar is, een andere site
noemt de leeftijd 2-9 jaar. Simeon is 7 jaar en
ongeveer 25 kg, dus hebben we ‘de gok’ gewaagd.
Simeon is lang voor zijn leeftijd, maar past er
met zijn 128 cm nog prima op. W

Wil je meer informatie? Stuur een e-mail naar
info@downsyndroom.nl. Wij zorgen dat je in
contact komt met Gerard en Mirjam.
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Dit is het verhaal van Tessa Beijering-Kleine, de moeder van Britt

Britt verrast ons
Steeds weer

Britt is de jongste telg uit ons gezin bestaande uit vijf kinderen: Yarnick is 18 jaar, Maud
16 jaar, Ticho 12 jaar, Lars 8 jaar en Britt is 5 jaar. Vaak is ons gevraagd of deze zwanger-
schap een ‘ongelukje” was. Niets is minder waar. We hebben wat langer moeten wachten
tot ik zwanger was, maar een vijfde kindje was zo gewenst!

Tekst en foto’s: Tessa Beijering-Kleine.

18 « Down+Up 132




‘Dit wilden we

niet horen’

De zwangerschap verliep voorspoedig. Naast

de termijnecho werd ons gevraagd of wij ook

de NIPT (niet-invasieve prenatale test tijdens
de zwangerschap) wilden gaan doen. Bij deze
zwangerschap werd de test niet vergoed, bij de
zwangerschap van Lars nog wel. Toen hebben wij
de test wel gedaan, deze keer niet. Doordat het
nu niet vergoed werd hebben wij bewuster over
de test nagedacht. Wat doen wij met de uitslag
als er een verhoogde kans is op een kindje met
het Downsyndroom? Allebei zeiden we: ‘Ook zon
kindje is welkom in ons gezin. Dus we besloten
om de test niet te doen. En zo had ik een onbe-
zorgde zwangerschap. Niets leek erop dat er iets
aan de hand was.

Thuis geboren

Britt is gewoon thuis geboren, vroeg in de och-
tend, terwijl de andere kinderen heerlijk lagen te
slapen. We kregen samen een tien op de Apgar-
score. Binnen een half uur dronk Britt aan de

borst en ondertussen kwamen de andere kinderen
een voor een de slaapkamer binnen om hun klei-
ne zusje te bewonderen. Wat een goede zwanger-
schap, wat een perfecte bevalling en wat fijn dat
we er een zusje bij hebben gekregen! Wat leuk
voor onze andere dochter Maud!

Twijfels

De volgende dag begon mijn man Wilfred te
twijfelen. De oogjes van Britt staan anders dan
bij onze andere kinderen. Ook de kraamhulp

was het al opgevallen. Zou Britt misschien toch
Downsyndroom hebben? Deze gedachte spookte
de hele dag door hun hoofd, maar tegen mij werd
niks gezegd. ‘s Avonds voedde ik Britt op bed en
toen zei mijn oudste zoon Yarnick, toen 13 jaar:
‘Mama, heeft Britt het syndroom van Down?" Ik
reageer helemaal verbaasd: ‘Hoe kom je daar-
bij?’ Toch is hij met dit verhaal naar zijn vader
gegaan. Toen dacht mijn man: ‘Nu moet ik het
bespreken met de verloskundige!

Verontrustend

De dag erna kwam de verloskundige vroeg in de
ochtend. Ze heeft toen een veertien puntsschaal
test gedaan. Op maar vier punten scoorde Britt
wat hoger. Haar ogen, wat meer ruimte tussen
de tenen, de belijning op haar handen, en alleen
een bloedonderzoek zou het kunnen bevestigen.
Maar ja, het was vrijdag en dat kon pas maandag
plaatsvinden. Wat een vreselijk weekend hebben
we toen gehad. We hebben het met mensen in
onze directe omgeving besproken. Sommigen
gaven hun mening, maar vooral de mensen die
niets zeiden, vonden we verontrustend.

Veel verdriet

Het bloedprikken ging moeizaam. Uiteindelijk
kregen we dinsdag de uitslag: ‘Helaas moet ik jul-
lie vertellen dat Britt wel het syndroom van Down
heeft. Deze woorden van de kinderarts zal ik niet
gauw meer vergeten. Dit wilden we niet horen.
Het leek alsof de wereld onder onze voeten van-
daan gleed. Ons mooie meisje, in haar gele jurkje,
liggend in de Maxi-Cosi, heeft Downsyndroom.
Wat een verdriet hadden we toen we thuiskwa-
men. Mijn ouders die mijn verdriet niet konden
wegnemen omdat ze zelf diep geraakt waren,

de kinderen die met ons huilden. Behalve onze
Lars van toen drie jaar, hij vroeg: ‘Waarom huilen
jullie?” Hoe leg je dit nou uit aan een driejarige?
Veel hebben wij gehuild en ons verdriet gedeeld

‘Ze Is de ver-
bindende
factorin
ons gezin
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met anderen. We hebben geleerd wie onze echte
vrienden zijn en geleerd hoe mensen hiermee om-
gaan. Het geboortekaartje was al klaar, maar we
hebben er een mooie tekst aan toegevoegd, be-
dacht door mijn vader: ‘Tranen vloeiden toen wij
hoorden dat Britt een kindje met Downsyndroom
is. Maar wij mogen haar zien als een Pareltje uit
Gods hand en nu een Pareltje zal zijn bij ons’.

Genieten van Britt

Drie maanden later is Britt gedoopt. Onze dochter
Maud, toen elf jaar, heeft een prachtig lied ge-
zongen: ‘True Colors’ van Cyndi Lauper met eigen
gitaarbegeleiding. We hebben het niet droog kun-
nen houden deze dienst en velen met ons niet.
Maar na de doop was het goed. En zo is het nog
steeds. ‘Britt gaat jullie verrassen” was een uit-
spraak van een buurvrouw en dat doet Britt nog
steeds. We hebben geen verwachting, we leven in
het nu, dat heeft Britt ons nu al geleerd. Ze is de
verbindende factor in ons gezin. Ze geeft zoveel
liefde, ze geniet van het kleine en ik geniet met
haar mee. Voor de doop van Britt zei de dominee
tegen ons: ‘Kinderen (mensen) zoals Britt zijn
nodig in onze maatschappij om ons te leren waar
het daadwerkelijk om gaat!”

0ok in deze coronatijd besef ik hoe belangrijk dat
is. Ik geniet van de natuur, de veranderingen van

de natuur, de lente, de zomer en nu de herfst met
die prachtige herfstkleuren. Britt geniet met mij
mee, zoals ze al vanaf de geboorte doet. Zij merkt
niet dat ze anders is, zij ontwikkelt zich, in haar
eigen tempo met begeleiding.

Speciaal onderwijs

Dit is ook de reden dat wij voor speciaal onder-
wijs hebben gekozen. Britt was als vierjarige
kleuter nog niet toe aan het regulier onderwijs.
Toen Britt anderhalf jaar was, is geconstateerd
dat Britt nystagmus heeft. Nystagmus is een oog-
afwijking waarbij de oogbollen ritmisch heen en
weer gaan en iemand moeite heeft met focussen.
Daardoor is Britt in aanmerking gekomen voor
Visio (Instituut voor slechtziende en blinde men-
sen) en kreeg ze spelbegeleiding aan huis. Omdat
Britt al zo gericht ergens mee bezig kon zijn,
mocht ze na een half jaar naar het peutergroepje
van de Visioschool.

Net voordat Britt vier jaar werd, is er een func-
tie-onderzoek afgenomen om te kijken of ze in
aanmerking kwam voor het onderwijs van de
Visioschool. Britt bleek net te voldoen aan de
voorwaarden. De uitslag is twee jaar geldig en
wij zijn erg blij dat Britt deze kans heeft gekre-
gen. Ze heeft tijd nodig en wat mooi dat haar
die gegeven wordt. Ze heeft eigen leerdoelen die




iedere keer weer aansluiten bij wat Britt kan en
laat zien. Het mag en kan allemaal met drie be-
geleiders op vijf kinderen. Naast onderwijs wordt
er ook aandacht geschonken aan fysiotherapie,
logopedie, muziektherapie en sensomotoriek. En
ze hebben een schoolbus waarmee ze uitstapjes
maken. Dat vind ik zo mooi aan speciaal onder-
wijs, terwijl ik zelf leerkracht groep 2 van het
basisonderwijs ben.

Het is goed zo

Natuurlijk heb ik vooral in het begin even moeten
slikken toen al die vierjarigen onze school bin-
nenstroomden; Britt zat daar niet bij. Maar nu we
een jaar verder zijn vind ik het goed zo. Iedere
dag komt Britt blij uit de taxi en sinds de zomer-
vakantie vertelt ze ook meer, ook over school.
Wat geniet ik daarvan. Haar juf doet bijna iedere
dag foto’s in haar schriftje, wat mij dierbaar is.
Het is net alsof je er dan even bij bent geweest.
Natuurlijk is het jammer dat ze uit het dorp is

en niet naar sport kan, omdat ze pas laat in de
middag thuiskomt. Het leven bestaat uit keuzes
maken, en voor kinderen zoals Britt juist een
beetje bewustere keuzes. Britt ontwikkelt zich
goed, ze doet het goed. Vandaar voor ons ook
spannend wat uit het onderzoek komt in april. Zal
ze nog mogen blijven? We wachten de uitslag af
en krijgen dan ruim de tijd van de school om voor
haar een andere school te zoeken, mocht blijken
dat ze niet meer tot de doelgroep behoort. Regu-
lier of toch speciaal onderwijs.

De hobby’s van Britt

Britt speelt graag met haar poppen, die streelt
ze, knuffelt ze en verzorgt ze. Ze bootst met haar
poppen de wereld na. Ook speelt ze met haar
keukentje, danst ze graag op de muziek van K3
en zingt ze met haar speelgoedgitaar. Ze helpt
mij goed mee met tafeldekken en de vaatwasser
uitruimen. Met stofzuigen heeft ze haar eigen
vaste attribuut en ‘stofzuigt’ met mij mee. Voor
het slapengaan lezen we samen een boekje; een
vast ritueel. Springen op de trampoline en spelen
in de zandbak vindt ze heerlijk. En sinds kort kan
ze fietsen op haar driewieler en ook schommelen.
Dat heeft ze op school geleerd; ze komt op eigen
kracht al heel hoog. 0ok hiermee heeft ze mij
weer echt verrast!

Ik kan nu met oprechtheid zeggen: Wij zijn blij
met een meisje zoals Britt in ons gezin. Zij is de
verbindende factor, ze leert ons waar het daad-
werkelijk om gaat: de liefde. Niet alleen ons,
maar velen om ons heen. Ze is een geliefd meisje
in onze familie, bij onze vrienden en in ons dorp.
Als je liefde geeft, dan krijg je ook heel veel
liefde terug. m

Wie behoefte heeft om contact op te nemen met
Tessa, kan haar e-mailen: wfkleine@kpnmail.nl.
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Ook zo'n zin om met het hele |
gezin naar de sneeuw te gaan?

Y Samen vakantie vieren. Met je hele gezin genieten van de sneeuw, de bergen en lekker ac-
U ph ' II tief bezig zijn met z'n allen. Zonder dat je kind met Downsyndroom achter hoeft te blijven
In verband met corona weten we bij oma. Of dat je moet overwegen of hij of zij iberhaupt wel meekan naar Oostenrijk. Dat
natuurlijk helemaal niet of er dit

jaar een vakantie in zit. Maar is de droom van alle wintersporters onder ons. En de droom van Uphill, een nieuwe Neder-
met dit artikel krijgt je inspiratie
voor volgend jaar. landse organisatie, die zich inzet om wintersport mogelijk te maken voor mensen met een

verstandelijke beperking. Tekst: Silvie Warmerdam, PickOurBrain. Foto’s: Uphill.
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Maud van der Marel (24), eigenaar van Uphill,
vertelt enthousiast: ‘Dat gevoel van vrijheid dat
ik krijg als ik in de sneeuw ben en op ski’s sta,
gun ik iedereen. Ik wil dat graag overbrengen op
mensen met een zorgvraag en hun families. Daar-
om ben ik met Uphill doorgegaan na het ongeluk
van Piter. Ook al wist ik niets van het onderne-
merschap en moest ik zelfs nog afstuderen!

Alles voor die glimlach

Piter Jakob Bosgraaf richtte Uphill op in septem-
ber van 2019. Maud: ‘Het was echt zijn droom.
Toen ik Piter in 2018 leerde kennen sprak hij er al
over. Hij moest en zou mensen met een verstan-
delijke beperking leren skién. Net als ik studeerde
hij Sportkunde en hij had een stage geregeld in
Canada, bij het ‘Whistler Adapted Sports Program’.
In een opwelling ben ik met hem meegegaan
naar Canada om daar van februari tot april samen
skiles te geven aan kinderen met een beperking.
En daar ging bij mij ook ‘het lichtje aan’ Toen

ik al die lachende kinderen op ski’s zag gaan,

begreep ik Piter Z'n passie. Maar Uphill was zijn
bedrijf, ik bleef op de achtergrond.

Samen die droom waarmaken

Dat maakte de beslissing voor Maud om Uphill
door te zetten na het auto-ongeluk waarbij

Piter om het leven kwam, des te heftiger. ‘Tk wist
helemaal niets van ondernemen, maar het idee
dat iemand anders het zou doorzetten, dat kon
gewoon niet. Gelukkig heb ik de steun van veel
sneeuwvrienden die bijspringen om van Uphill het
succes te maken dat Piter voor ogen had!

Eén van die sneeuwvrienden is Jarno Bonnecroij
(24): ‘Het was altijd mijn droom om wintersport
te combineren met het werken met mensen met
een speciale hulpvraag. Ik had vroeger een vriend
die in een rolstoel zat. We hadden een goede
band, ik werd er altijd blij van om met hem op te
trekken. Ik ben afgestudeerd als psychomotorisch
therapeut. Mijn idee was om mensen met angst
skiles te gaan geven. Tijdens één van onze vele

Down+Up 132« 23



24 « Down+Up 132

RESTAU RANT FOPPA

i

gesprekken in Zell am See vroeg Piter opeens:
‘Waarom kom je niet bij mij?”

Daar doen we het voor

Jarno heeft met hem meegedacht over de visie op
het lesgeven en de cliéntgerichte benadering van
Uphill. Nu ondersteunt hij Maud in het bedrijf.
Hij stuurt de skileraren aan en richt zich op de
deelnemers, Maud is druk met het management.
Jarno: ‘En ja, soms is het gedoe. En soms is het
zwaar omdat we allebei een slechte dag hebben.
Maar afgelopen vrijdag heb ik Kubo weer lesgege-
ven op de indoorskibaan. En als ik hem zie gaan,
weet ik weer waar we het voor doen!

Jana, de moeder van Kubo: Zo fijn dat de skihal
weer open is. Kubo geniet enorm van de lessen
van Jarno. Hij staat op de ski’s, draait bochten,
en geniet ervan, ook al is het hard werken voor
hem. Kubo is een langzame meneer. Maar hij
komt er! En zeker met Jarno, ik ben erg onder
de indruk hoe hij met Kubo omgaat. Het is toch
geweldig, dat Kubo tegen z'n zus en haar vrien-
den zegt: ‘Tk ski ook!”

Maud beaamt die slechte dagen: ‘Er kwam zo
abrupt een einde aan het leven van Piter, daar is
niets goeds aan. Maar toch zijn er de afgelopen
maanden ook goede dingen gebeurd. Ik heb mijn
diploma gehaald. We bouwen aan Uphill, dat

is heel positief. En wat heel leuk is, is dat veel
skileraren voor Uphill willen werken, we krijgen
veel sollicitaties!

Terwijl skiles geven aan skiérs met een beperking
lang niet altijd alleen maar leuk is, soms gaat het
gewoon moeilijk. Jarno vertelt over zijn ervarin-
gen van vorig jaar: ‘Door het wegvallen van Piter
had ik opeens een clubje van drie leerlingen. Op
zich niet erg, maar er was een groot niveauver-
schil. Ik was continu bezig om ‘mijn kikkers in de
kruiwagen’ te houden. Het was hard werken, ik
kreeg veel reacties van andere skiérs, zeker in de
rij voor de lift. Maar er waren altijd mensen die
ook die grote glimlach zagen als dat bochtje
maken opeens wel lukte.!

Corona

Deze winter ziet het skiseizoen er uiteraard an-
ders uit. Maud en Jarno gaan ervan uit dat er
ondanks corona geskied kan worden. Ze hebben
acht aanmeldingen op hun lijstje staan. ‘We
skién in Zell am See en Westendorf. Vanwege de
verzekering moeten we aangesloten zijn bij een
Oostenrijkse skischool en dat kan in deze twee
dorpen’, legt Maud uit. Jarno vult aan: ‘Het leuke
is dat broers en zussen dan bij dezelfde skischool
kunnen lessen. Ook handig, omdat je ze dan bij
dezelfde meetingpoints kunt afzetten en ophalen!

En dat is ook hoe ze de toekomst zien, dat ge-
zinnen met een kind met een verstandelijke be-
perking net zo makkelijk op wintersport kunnen
als jeder ander gezin. Jarno: ‘Het zou zo tof zijn
als we met tientallen deelnemers door het hele
skigebied zichtbaar zouden zijn. En dat onze
leerlingen ook meedoen met ‘Die Rennen’, de
slalomwedstrijd die elke skischool op donderdag
organiseert.! Maud: ‘Met een diploma en een



‘Toen ik al die
lachende kinderen
op ski's zag gaan,
begreep ik Piter
z'n passie’

medaille. En met Piter in onze gedachten. Want
hij blijft erbij en skiet altijd met ons mee.

Hoe werkt Uphill?

1. Aanmelding via e-mail of het aanvraag-
formulier op de site

2. Een intakegesprek via telefoon of videobellen

. Uphill maakt een plan van aanpak

4. Na wederzijdse goedkeuring wordt de
leerling-skiér aan een leraar gekoppeld

5. Dat kan privéles zijn of als het past in een
groepje

6. Kennismaking op een Nederlandse indoor-
skibaan

7. Naar de Oostenrijkse sneeuw

w

Voor wie is Uphill?

Uphill richt zich op skiérs met een verstandelijke
beperking, die geen extra fysieke beperking heb-
ben. ‘We doen bijvoorbeeld niet aan zit-skién’,
zegt Maud, ‘daarvoor zijn er andere organisaties
in Nederland. Maar we maken het wel passend
voor de skiér en vegen waar nodig gewoon billen
af!

Pgb

Leren skién is duur en Uphill is daarin geen
uitzondering. Soms komt een deelnemer in aan-
merking om de lessen uit een persoonsgebonden
budget (pgb) te betalen. Uphill denkt daar graag
over mee en helpt bij de aanvraag.

Ervaringen van een moeder

Chantal, de moeder van Sven (14, met Downsyn-
droom) en Femke (9), vertelt: ‘Mijn man skiet al
sinds zijn jeugd. Ik was nog nooit op wintersport
geweest. Het leek ons leuk om eens met het hele
gezin naar de sneeuw te gaan. Maar dan wel met
geschikte skiles voor Sven. We zochten iemand
die aangepast les kan geven met ervaring met
mensen met een beperking, iemand met geduld
en die er niet voor terugschrikt om mee te lopen
naar het toilet”

‘Via internet kwamen we terecht bij Uphill. Na
wat e-mailcontact kwam Piter kennismaken met

Sven. Het was fijn om te merken dat Uphill veel
kennis heeft over mensen met een beperking.

En dat ze de lessen op een goede manier aan-
passen en geschikt maken. Ter voorbereiding op
de skilessen in Westendorf in Oostenrijk en om
elkaar alvast te leren kennen, heeft Piter twee
skilessen gedaan met Sven in SnowWorld. De

klik tussen Piter en Sven was er meteen en Sven
genoot van deze lessen. Met een goed gevoel ver-
trokken we twee weken later naar Westendorf en
daar zagen we elkaar weer voor de eerste skiles in
de sneeuw.

‘Met behulp van het pictobord besprak Piter de
dag met Sven. De dag startte met het bord, tij-
dens de lunch kwam ie even tevoorschijn en ook
eindigden ze de dag op deze manier. Het waren
niet alleen lessen, maar ook sneeuwballen
gooien, even voetbal kijken op de iPad na de
lunch, samen een muziekje luisteren in de skilift
en tussendoor als de vermoeidheid toesloeg bij
Sven, pauze met een glas appelsap.

‘Met verbazing zagen we Sven in een rap tempo
leren skién. Al snel kwam Sven mij op de oefen-
weide voorbij zoeven met een ‘Hoi mama!’. Een
dag later hoorde ik hem lachen en zwaaide hij
vanuit de stoeltjeslift boven me, op naar het vol-
gende avontuur. En na een aantal dagen was hij
klaar om met de gondel naar boven te gaan en
via de blauwe piste naar beneden te skién. En ja
hoor, ook dit ging fantastisch.

‘De skilessen hebben onze verwachtingen ruim
overtroffen. Sven heeft veel geleerd, dankzij het
geduld en de professionele aanpak van Uphill.
Maar boven alles heeft Sven ontzettend veel ple-
zier gehad, hij heeft de hele week een lach van
oor tot oor op zijn gezicht gehad. En hij straalde
toen hij op de laatste lesdag een medaille kreeg.
De vakantie was dankzij Uphill een groot succes
en wat ons betreft voor herhaling vatbaar! B
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Met het hele gezin op huttentocht in Oostenrijk

\Voor Noortje IS
geen berg te hoog!

Op een dinsdagochtend in februari 2007 kondigt Noortje zich aan, ruim drie weken te

vroeg. Het is het begin van wat velen vaak beschrijven als een emotionele achtbaan.

Noortje blijkt namelijk Downsyndroom te hebben. Een paar dagen later komt daar een

fikse hartafwijking bovenop. We weten dan dat ons leven nooit meer hetzelfde zal zijn.

Tekst: Anouk en Armand Winthagen. Foto’s: Familie Winthagen.

Als ze nog geen drie maanden oud is, krijgt Noor-
tje in Leuven een hartoperatie. Zowel het gat
tussen de boezems als de kamers wordt gesloten.
De periode die volgt, is er een van vele zieken-
huisbezoeken, waarbij we door complicaties meer
dan eens vrezen haar te verliezen. Met kerst 2007
ligt het meer voor de hand om haar uitvaart te
regelen dan haar eerste verjaardag! Maar Noortje
laat zich niet klein krijgen en overleeft dankzij
haar enorme vechtlust alle uitdagingen.

En dat geldt in feite ook voor de rest van het
gezin: hoe uitzichtloos de situatie van Noortje in
haar eerste levensjaren soms lijkt, altijd weet één

van ons de kracht te vinden om de rest van het
gezin op sleeptouw te nemen. We doorstaan de
ontberingen en durven eindelijk te gaan genieten
van onze prachtige dochter. Want één ding is
zeker: Noortje is soms de nagel aan onze doods-
kist, maar nog vaker de dikke rode pluche aan de
binnenkant!

Ondernemende kleuter

Noortje blijkt in alles een kanjer en ze ontwikkelt
zich tot een (soms iets té) ondernemende kleuter
die voor niets en niemand bang is. En dat brengt
heel veel moois in het dagelijkse leven. Het zorgt
ervoor dat we met Noortje bijna alles aandurven

Down+Up 132« 27



28 ¢ Down+Up 132

‘Wat kan mij nou
gebeuren?”

en ook de grenzen van haar mogelijkheden op-
zoeken. Zwemles bij een reguliere zwemschool?
Geen probleem! Turnen bij de plaatselijke gym-
nastiekvereniging? Waarom niet? Op fietsvakantie
met het hele gezin vanuit Limburg naar Zeeland?
Vooral doen! Met Interrail door Zuidoost-Europa?
Noortje ‘spreekt” alle talen en maakt probleemloos
contact met iedereen.

Oefenen met wandelen

Deze zomer is het tijd voor een nieuwe uitdaging!
Een huttentocht in de Oostenrijkse bergen. Gaat
haar dat lukken en kan ze het conditioneel aan?
Noortje is over het plan het meest enthousiast
van de drie kinderen, hoewel ze dat bij de vele
kilometers oefenen in het voorjaar niet altijd laat
blijken. We hebben een hond en daarmee gaan
we vaak wandelen, zodat haar basisconditie goed
is. In coronatijd hebben we onze eigen wandel-
vierdaagse gedaan. In de zomer hebben we in de
Ardennen twee dagen geoefend met het lopen

met een rugzak op, om ook in een heuvelachtig
gebied ervaring op te doen.

Huttentocht

Op een warme maandagochtend eind juli zetten
we voet op de Golmeralp in Montafon in Oos-
tenrijk voor de start van een vierdaagse tocht
met het hele gezin compleet met bepakking. We
slapen onderweg in drie verschillende hutten,
waarvan er twee alleen te voet bereikbaar zijn.
Noortje staat er stoer op met haar wandelschoe-
nen, rugzak en wandelstok. ‘Wat kan mij nou
gebeuren?’, lijkt ze te willen zeggen. Dat merkt
ze nog geen kilometer verder als ze struikelt en
bijna valt. Dat ziet er in de bergen vaak enger uit
dan het is. Ze is flink geschrokken en een gewaar-
schuwd meisje telt voor twee! En samen kunnen
‘die twee” alles aan.

Prachtige wandeldagen

Het worden vier prachtige wandeldagen, de ene
zwaarder dan de andere. De tocht maakt duidelijk
dat Noortje motorisch beperkter is dan we in

het dagelijkse leven thuis merken. De rotsige en
ongelijke paden vragen het uiterste van haar con-
centratie en balans, waarbij afdalen vaak nog las-
tiger is dan klimmen. De combinatie van terrein
en temperatuur maakt het bovendien conditioneel
behoorlijk pittig. Maar Noortje is een topper.



Yell,
vell, yell,
samen
komen
we er
well’

Zonder klagen gaat ze elke uitdaging aan. En ze
geniet vooral! Noortje geniet van het uitzicht

op de bergen dat na elke bocht anders is. Ze ziet
de schoonheid van de bloemen in de prachtigste
kleuren blauw, geel en paars. Ze is betoverd door
de klanken van de man met de alpenhoorn. En
wat zijn murmeltieren schattig!

Noortje is zo enthousiast over het koude smeltwa-
ter in de klaterende beekjes die ons pad kruisen
dat ze er het liefst elke keer in wil afkoelen. De
koeien in de alpenweiden die ons van verre wel-
kom heten met hun klingelende koeienbellen zijn
een geweldige afleiding. En wat is er nou magi-
scher dan eind juli met je voeten in de sneeuw
staan? Noortje kan haar ogen niet geloven en
voelt zich bijna prinses Elsa!

Veel klimmen en dalen

Het maakt de tocht niet minder zwaar. Vooral de
tweede dag is zwaar met veel klimmen en dalen
en een flinke afstand tussen de twee hutten. Dat
meten ze in de bergen in uren in plaats van kilo-
meters, maar aan het eind van de dag blijken we
in dik acht uur ruim vijftien kilometer gewandeld
te hebben. We hebben zo onze trucjes om elkaar
en met name Noortje op te peppen. Elke ochtend
beginnen we met onze kreet: ‘Yell, yell, yell, sa-
men komen we er wel!’. Veel liedjes uit de oude
en nieuwe doos houden de moed erin. Vooral het
‘Potje met vet’ en het lied ‘Voetje voor voetje’ van
Circus Boemtata scoren hoog in de hitlijst.

Heerlijke maaltijden

Ondertussen volgen de korte ‘pufpauzes’ elkaar
steeds sneller op en ook dat is goed voor de mo-
raal. En laten we niet de kracht van het vooruit-
zicht van de heerlijke maaltijden onderschatten.
Want Noortje is boven alles een enorme smikkel-
kont. En als een wienerschnitzel met frietjes al
niet voldoende motivatie biedt, dan zijn het wel

de heerlijke toetjes. Een flinke ijscoupe of de be-
roemde Oostenrijkse kaiserschmarrn! Noortje weet
er wel raad mee, net zoals haar broer Gijs van elf
en grote zus Sien van vijftien. Die twee kanjers
helpen hun zus niet alleen bij het wegwerken van
de toetjes, ze staan vier dagen lang ook aan haar
zijde om haar te helpen en aan te moedigen om
deze huttentocht te volbrengen.

Genoten

We kijken als gezin terug op een geweldige hut-
tentocht in het prachtige gebied Montafon. We
hebben genoten van alles dat ons pad heeft ge-
kruist. De tocht was helemaal geregeld door een
plaatselijke gids van Almstiibli Bergerlebnis. We
zijn enorm trots op de prestatie van Noortje en
misschien nog wel trotser op het geduld en de
hulpvaardigheid van haar broer en zus. Met dit
gezin kunnen we nog vele uitdagende avonturen
beleven!

Trots

Je kunt echter niet zeggen dat deze bergtocht
Noortje profijt heeft opgeleverd voor de langere
termijn. Ze was al niet de allergrootste liefhebber
van wandelen; we hebben haar gewoon op sleep-
touw genomen. Het is wel zo dat we juist op de
ongelijke paden in de bergen merkten dat ze be-
perkter is naarmate de uitdaging groter is. Noor-
tje zit op turnen en deze wandeltocht was voor
haar als een turnles van zeven uur per dag. Maar
als je ons twaalf jaar geleden had verteld dat we
dit met Noortje zouden kunnen doen, hadden we
het niet geloofd.

Pittig

Noortje vond het wandelen met een rugzak op
best wel pittig. Ze zou best nog een keer op wan-
delvakantie willen, maar dan zonder rugzak. Dus
we kijken nog in welke vorm we een eventuele
volgende wandelvakantie in de bergen kunnen
gieten. We kunnen bijvoorbeeld in een huisje ver-
blijven en vanuit daar dagtochten maken. Noortje
heeft wel erg genoten van de tocht zelf, het lo-
pen langs de koeien, de beekjes en van de mooie
uitzichten. Dus wat dat betreft is het zeker voor
herhaling vatbaar! ®
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BROER THIJS

Hij kan er de humor wel van inzien. Tijdens sollicitatie-
gesprekken bij diverse zorginstellingen kwam het steevast ter
sprake. ‘Ik heb een zus met Downsyndroom. Dan werd er wel
gezegd: .. Maar ‘ze’ zijn niet allemaal zo lief hoor!

Toen Eva in 2000 werd geboren, hadden wij niet kunnen denken
welke impact dat zou hebben op ons gezin. Natuurlijk werd
Thijs beinvloed door het hebben van een zusje met Down.
Ongewild draaide er veel om Eva, maar we probeerden hem

er zo min mogelijk mee te belasten. Uit zichzelf voelde hij
echter meer dan voldoende betrokkenheid. Maar werken in de
zorgsector, net zoals zijn vader... Nee, dat kwam niet in hem

op en dat hadden wij als ouders helemaal niet verwacht. Ook al
zagen vrienden en zelfs vreemden dat wél in hem.

Thijs ging naar het vmbo-tl en koos daarna voor een opleiding
tot onderhoudsschilder. Dat was bepaald geen succes. Na
verloop van tijd switchte hij naar de opleiding hovenier. Werken
in de groensector zou hem beter liggen dacht hij. Maar in het
laatste jaar was het duidelijk dat hij niet de rest van zijn leven
bij een hoveniersbedrijf wilde werken.

Hij ging zich na een aantal gesprekken met een leerling-
begeleider verdiepen in de mogelijkheden van de zorgsector.
Hij kwam als vakantiewerker en later voor vast bij Intratuin
terecht en solliciteerde ondertussen intensief naar een BBL-
leerwerkplek bij diverse instellingen voor mensen met een
verstandelijke beperking. Met succes, want ze ‘schreeuwen’ in

de zorg om goede mensen. Maar nooit had ik kunnen denken
dat hij uiteindelijk als eerstejaars leerling ‘begeleider specifieke
doelgroepen’ zou kunnen starten in een woongroep voor licht
verstandelijk gehandicapten, uitgerekend met gedrags- en
psychiatrische problematiek. Hij had inmiddels wel zijn leeftijd
en levenservaring mee. Inmiddels volgt hij een dag in de week
les met andere zij-instromers.

Met respect treedt hij de bewoners tegemoet en staat zijn
mannetje. Dat hij leergierig en gemotiveerd is voor dit beroep,
dat wist ik onderhand wel. Maar dat hij er de humor van kan
inzien, dat vind ik heel bijzonder. Want je moet wel kunnen
relativeren op Z'n tijd.

Het was mij al vaker opgevallen dat je best veel hoort over
brusjes die op den duur aan de slag gaan als begeleider,
psycholoog, logopedist, fysiotherapeut enzovoort. En dan heb
ik het alleen nog maar over onze eigen regio, mensen die ik
via via ken. Op tv zie ik het trouwens ook regelmatig. Grappig
genoeg ook acteurs die zeggen beinvloed te zijn, bijvoorbeeld
Barry Atsma door zijn broer Rimmert.

Hoezeer op een onverwachte manier een kind met Down de rest
van het gezin kan beinvloeden blijkt dan dus achteraf... Dat
was niet te voorspellen. Mooi en bijzonder hoe het allemaal
toch kan lopen in een mensenleven. Natuurlijk niet altijd
positief, dat weet ik wel. Maar Eva is uiteraard geweldig trots
op haar broer. Wij ook!
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Dit hebben we voor tieners!

Naast veel informatie voor ouders hebben we ook informatie voor tieners met Downsyndroom.

' -

-
it

We zetten het hier graag voor u op een rij.

Website: www.ikbengeenkindmeer.nl

Deze website is spe-
ciaal gemaakt voor
tieners met Downsyn-
droom. We weten dat
ook twintigers de
website informatief
kunnen vinden. De
website is makkelijk
te besturen en geeft
veel informatie op
een duidelijke manier
beschreven. Bij som-
mige onderwerpen
zijn ook filmpjes te
zien van jongeren met
Downsyndroom die
een verhaaltje vertellen over dat onderwerp.
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De website wijkt wat af van de gangbare website.
Hier geen animaties, geen bewegende beelden, geen
afleiding. De tieners hebben aangegeven dat zij
normaal gesproken moeite hebben om informatie te
vinden tussen alle afleidende leuke dingen op een
site. Die afleidende dingen hebben we dus wegge-
laten.

De website is een succes en wordt dagelijks goed
bezocht. Voor tieners zijn er dan ook steeds nieuwe
onderwerpen waar ze aandacht voor hebben.

Het is goed om een tiener op deze website te wijzen
als hij of zij bijvoorbeeld vragen heeft over de re-
gels thuis, over omgaan met vrienden, over school,
over gevoelens, over pesten of juist over welke
leuke dingen ze kunnen gaan doen.

Infographic Downsyndroom
Veel ouders geven aan dat ze het
moeilijk vinden om met tieners
te praten over Downsyndroom.
En veel tieners vinden praten
over Downsyndroom moeilijk. We
weten ook dat alle mensen met
Downsyndroom veel steun heb-
ben aan visuele informatie. Daar-
om hebben we voor tieners een
infographic gemaakt. In tien af-
beeldingen worden verschillende
aspecten die met Downsyndroom
te maken hebben, uitgebeeld.

Er is gekozen voor losse afbeel-

R

=

‘¢ §44A

dingen omdat een doorlopend
verhaal vaak afleidt. Nu kunnen de afbeeldingen
een voor een worden bekeken. Bovendien kan een
afbeelding die helemaal niet bij deze persoon past
ook weggelaten worden.

Praatkaarten

Het doel van deze praatkaarten is dat tieners een
beeld krijgen van hun leefwereld, wensen en toe-
komstverwachtingen. Daarnaast kan het gebruik van
deze praatkaarten ouders helpen om meer inzicht te
krijgen in de belevingswereld van de tiener.

De praatkaarten zijn zowel te gebruiken in
een-op-eencontact als in groepsverband. Tieners
met Downsyndroom kunnen enorm geholpen worden
als ze visuele hulpmiddelen krijgen. Deze kaarten
kunnen helpen om gedachten te verwoorden. Zo
krijgt de tiener zelf meer inzicht in wat hij of zij be-
langrijk vindt, waar hij of zij goed in is en wat

hij of zij moeilijk vindt.

De kaarten zijn getekend door Tineke van Lingen. Zij
heeft zelf een broer met Downsyndroom en kon tij-
dens het maakproces iedere afbeelding uitproberen.

L]
‘:A A

Website: www.weetwatikheb.nl/

downsyndroom

Dit is een bijzondere website: gemaakt door zeven
organisaties van zeven verschillende aandoeningen
of beperkingen. Zo is er ook een pagina over broze-
bottenziekte of over reuzenmoedervlekken. SDS
heeft meegewerkt aan de totstandkoming van deze
website. De pagina over Downsyndroom heeft een
fantastische animatie die kort uitlegt wat Down-
syndroom is. De manier van uitleggen sluit aan bij
schoolgaande kinderen, maar tieners met Down-
syndroom kunnen hier ook heel goed naar kijken en
informatie uithalen. Als u vragen heeft over een van
deze producten, of misschien een zoon of dochter
heeft die wil meewerken aan een filmpje voor de

website, kunt u contact opnemen met de SDS via
info@downsyndroom.nl.

[

Alle producten zijn te vinden op:
https://www.downsyndroom.nl/
home/levensloop/tiener/informa-
tie-voor-tieners/
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Jeroen wil -
gewoon een vriendin

En dan staat Jeroen opeens in de krant. En komt hij op de regionale tv, want zijn familie
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helpt hem om een vriendin te vinden. Een initiatief dat niet alleen bij Jeroen blijft. De

familie heeft een missie: een liefde voor iedereen. Regina spreekt Franca van den Bosch,

de moeder van Jeroen, en Steffie, de zus van Jeroen, over het initiatief dat Uniek &

Romantiek is gaan heten. Tekst: Regina Lamberts. Foto’s: Uniek & Romantiek.

Steffie: ‘Jeroen is een lieve zorgzame, slimme
jongen. Hij is altijd heel sociaal op feestjes, maar
ook daarnaast. Tegelijkertijd hebben wij het idee,
en Jeroen zelf wellicht ook, dat hij soms tussen
wal en schip valt’

Sociaal en gezellig

Hij heeft twee oudere broers en Steffie is zijn
(oudere) zus. Bij hen ziet hij veel dingen die niet
voor hem zijn weggelegd. Hij gaat graag naar de
kantine bij het voetbal van zijn broers wat drin-
ken. ‘Jeroen is daar heel sociaal en gezellig. Maar
hij zal daar niet snel iemand tegenkomen die bij
hem past!

Nu zo'n anderhalf jaar geleden zeiden moeder
Franca en dochter Steffie tegen elkaar: “Zou het
niet leuk zijn om een date te regelen voor men-
sen met een beperking?’ Ze kwamen ook op het
idee omdat Jeroen fan is van het tv-programma
‘First dates’ In eerste instantie schoven ze het
wat voor zich uit. Als het minder druk was,
zouden ze het oppakken.

Academy biedt kansen

Jeroen werkt inmiddels tien jaar bij Brownies&-
downieS. Een aantal jaar geleden is hij begonnen
met werken op het hoofdkantoor. Daardoor is ook
het contact met Thijs Swinkels, medeoprichter



van Brownies&downieS, nieuw leven ingeblazen.
Hij en Jeroen zijn twee handen op één buik. Thijs
en zijn medewerkers waren net een Academy
gestart met een oefenruimte. Deze oefenruimte
staat in de weekenden en ‘s avonds altijd leeg.
Jeroen zag wel mogelijkheden. Daar konden ze
wel een datingprogramma starten. Franca ging
overleggen en al snel waren er plannen gemaakt,
mede door het enthousiasme van Thijs en later
ook van medewerkers, waaronder Ivo en Sander.

Start met vragenlijst

Begin augustus 2020 kwam de website online,
www.puurisperfect.nl. Iedereen met een beper-
king die een date wil, kan op deze website een
vragenlijst invullen. Vervolgens zoeken Franca

en Steffie naar de juiste date voor iedereen. Het
principe is dat iedereen een blind date krijgt.
Maar als mensen daar enorm tegen opzien, zijn er
ook uitzonderingen mogelijk. Niet iedereen houdt
van verrassingen.

Blind date

Woensdag 23 september was de eerste avond. Er
was een rode loper, een driegangendiner, drankjes
en muziek. En het belangrijkste: acht stellen die
elkaar voor het eerst gingen ontmoeten. Daar-
naast konden de ouders of andere begeleiders in
een restaurant iets verderop gebruikmaken van
een arrangement tegen gereduceerd tarief. Op de
zaterdag erna waren er twee diners waar alle
zeven koppels kwamen. Er hadden ruim 150 men-
sen gereageerd op de oproep voor een date. De
22 koppels waar uiteindelijk een diner voor gere-
geld is, waren alle koppels die te maken waren.

Om alles goed te laten verlopen, liggen er op alle
tafels gesprekskaartjes. Die kunnen de koppels
gebruiken als een gesprek dreigt stil te vallen of
gewoon, omdat ze het leuk vinden. Voor de kop-
pels die niet voldoende hebben aan de kaartjes
of niet kunnen lezen, loopt er begeleiding rond.
Die helpt bij gesprekken, ook als een stel niet
helemaal weet of ze elkaar wel of niet weer willen
zien. Ze helpen de mensen met afscheid nemen
als er geen klik is. En ze helpen stellen met het
regelen van een nieuwe date als ze elkaar wel
weer willen zien. Ze helpen de mensen vanuit de
taxi naar binnen en van binnen naar de taxi en
ze ondersteunen de ouders. Franca wil vooraf dan
ook het liefst alles van iemand weten. ‘Indien
nodig of gewenst, heb ik geregeld contact met
degene die de persoon begeleidt. Ik wil dat ze
veilig in Veghel aankomen. Ik wil weten hoe laat
ze aankomen en wanneer ze weg moeten.

Eerste date van je leven

Er waren verschillende mensen van 30 jaar en ou-
der die nog nooit een date hadden gehad. Terwijl
het ook gewoon leuk is om mee te kunnen praten
en te kunnen zeggen dat je een keer een date
hebt gehad. Franca: ‘Daten is ook onderdeel van
emancipatie. Je gaat zelf op date. Je ouders zijn
er niet bij. Je loopt zelf met een bloemetje in je
mooiste pak naar binnen. En dan regel je alles
zelf. Je ziet de mensen genieten. Helemaal zelf
op date! Het geeft veel voldoening!

Steffie: ‘We kregen een filmpje binnen van een
jongeman met Downsyndroom die had gehoord
dat hij op date mocht. Hij was helemaal door het

‘Liefde laat zich niet sturen, ook
niet als dichterbij praktischer iIs’
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dolle heen. Met een glas wijn in zijn hand vierde
hij dat hij mocht komen!’

Uniek & Romantiek is niet alleen voor mensen
met een verstandelijke beperking. Iedereen met
een beperking kan de vragenlijst invullen. Franca
en Steffie doen voor iedereen hun best om een
juiste date te vinden.

Maatwerk

Indien nodig, heeft Franca veel contact met de
mensen en hun ouders of begeleiders voordat een
date tot stand komt. Zo waren er een jongen en
meisje, beiden met Downsyndroom, die eigenlijk
wilden daten met iemand zonder Downsyndroom.
Franca overlegde met de ouders en ze hebben de
gok gewaagd: de date was toch met twee mensen
met Downsyndroom. Binnen vijf minuten hadden
ze ongelofelijk veel plezier en na vijftien minuten
riepen ze dat ze verkering hadden. Inmiddels zijn
ze alweer op date geweest.

Soms is het ook even improviseren, zo ook toen
een meisje op de date erachter kwam dat ze de
jongen al kende en eigenlijk niet met hem op

date wilde. Uiteindelijk heeft ze besloten toch
met deze jongen op date te gaan. Het hoefde
niets te worden, ze mochten gerust nog een keer
op date met een andere kandidaat. Maar met dit
stel liep het goed af, ze kregen verkering.

Franca en Steffie: ‘We zijn zelf ouder en zus van
Jeroen. We weten hoe belangrijk daten voor deze
mensen is. We weten dat ze kwetsbaar zijn, dus
we steken er veel tijd en moeite in om iedereen
persoonlijk te schrijven. Dat kost veel tijd, maar
het is belangrijk. Zowel voor de mensen die uit-
genodigd worden voor een avond als de mensen
voor wie dat nog niet gelukt is.

Alleen op date met Jeroen

En hoe is het met Jeroen? Jeroen heeft twee
dates gehad bij Uniek & Romantiek. De eerste
avond is hij op date geweest met een meisje uit
de buurt. Het was een gezellige date, maar er was
van beide kanten geen klik. Toen mocht Jeroen
nog een keer meedoen, net als ieder ander die
geen klik heeft tijdens een date. Inmiddels was
er een meisje dat speciaal voor Jeroen geschre-
ven had. Ze woonde wat verder weg, maar wilde

'Het Is zo leuk om iedereen

rustig te zien binnenkomen en
dansend het restaurant weer

te zien verlaten'’



eigenlijk alleen op date met Jeroen. En hun date
klopte meteen, ze hebben constant over van alles
gepraat. Franca: Zo zie je maar, liefde laat zich
niet sturen, ook niet als dichterbij praktischer is!
Een ander stel bestond uit een jongeman met au-
tisme en een jongeman met Downsyndroom. Met
beiden is vooraf contact geweest om te vragen

of dat goed was. De jongeman met autisme ant-
woordde dat het prima was: ‘Tk woon met mensen
met Downsyndroom en kan er prima mee opschie-
ten! Ook dit stel heeft nu verkering.

Franca: ‘Ouders houden ons ook achteraf op de
hoogte. Er zijn al verschillende stellen geweest die
elkaar nog een keer hebben ontmoet en nu verke-
ring hebben. Maar je weet maar nooit. Misschien
is het over drie maanden over. Ze zijn echt op zoek
naar liefde, ze zijn er dus ook heel ontvankelijk
voor. Dan is de drempel om meteen verkering te
vragen laag. Maar je weet nooit hoelang dat duurt.!

Toekomst

Franca en Steffie gaan door met dit initiatief.
Hoewel Jeroen zijn vriendin lijkt te hebben
gevonden, vindt hij het prima dat zijn familie
doorgaat. Jeroen: ‘Iedereen verdient zo'n kans.
Het idee is dat er iedere maand een diner komt
met zes of zeven matches. Als je er minder hebt,
is het toch minder gezellig. Franca: ‘Op termijn
gaan we ook naar de regio. Er zijn genoeg Brow-
nies&downieS in het land. Wij kunnen dan reizen
en de koppels kunnen dichter bij huis blijven.

Er zijn ruim 150 mensen die zich aangemeld
hebben, maar waarvoor nog geen match gevon-

den is. Die zijn dus ook nog niet naar een diner
gekomen. Het valt op dat slechts 20 procent van
de inschrijvingen vrouw is! En de meesten die
zich inschrijven zijn hetero. Dus ze hebben echt
behoefte aan meer vrouwen die de stap durven
wagen.

Franca: ‘We doen dit als vrijwilligerswerk. Maar
het betaalt uit in positieve energie. Het is zo leuk
om iedereen rustig te zien binnenkomen en dan-
send het restaurant weer te zien verlaten. Ik doe
al het regelwerk en ik ben overdag bereikbaar.

Ik ben met (vervroegd) pensioen en heb er tijd
voor. Steffie werkt overdag en doet ’s avonds en
in het weekend veel. En we worden enorm gehol-
pen door Brownies&downieS, die ook belangeloos
meewerken. Zonder hen was het nooit gelukt.!

Gegevens

Je kunt je opgeven via www.puurisperfect.nl.
Naar aanleiding van de gegevens die je invult op
de vragenlijst, wordt er een match gezocht. Als er
een match is gevonden, word je uitgenodigd voor
een diner. De kosten zijn € 15. Dit is inclusief
driegangendiner, drankjes en begeleiding tijdens
de date. Als er geen klik is na het diner, dan blijf
je, als je dat wil, in het systeem en volgt er een
volgende uitnodiging.

Vooral vrouwen wordt gevraagd te reageren. Vind
je het spannend? Of wil je als ouder weten of het
wel veilig is? Bel gerust met Franca (telefoon-
nummer staat op de website). ®
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Belangrijke informatie
voor de ouder
wordende verwanten
met Downsyndroom
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Mensen met Downsyndroom worden gelukkig

steeds ouder, met een steeds betere kwaliteit van

leven. Tegelijkertijd brengt ouder worden met
Downsyndroom ook een aantal zaken met zich
mee waar speciale aandacht aan moet worden
besteed.

Sommige ouderdomsverschijnselen zijn goed te

behandelen, andere zijn vooral goed te bege-
leiden. De SDS heeft een aantal uitgaven die
kunnen helpen bij de zorg en ondersteuning van
de ouder wordende mensen met Downsyndroom.
De uitgaven zijn gratis te downloaden. Hier een
overzicht.

OUDWORDEM MET
DO RIS N CHRCRO A

Brochure Down en Oud

Onze brochure Down en Oud biedt een handlei-
ding voor de begeleiding van ouder wordende
mensen met Downsyndroom. De brochure bevat
veel informatie over de medische aspecten, zoals
achteruitgang van de zintuigen, de schildklier en

apneu. De emotionele en psychische gezondheid
komt aan bod en er wordt stilgestaan bij de ziek-
te van Alzheimer. Het is een praktische brochure
met veel aanknopingspunten voor de dagelijkse
zorg en begeleiding.

De brochure is te downloaden, of tegen verzend-
kosten te bestellen in de webshop.

Download: www.downsyndroom.nl/down- sk
load/archief/ouderen/Downenoud.pdf

Webshop: www.downsyndroom.nl/
product/down-en-oud/

Deze productie kwam tot stand met be-
hulp van het Sluyterman van Loo fonds.

Vroegtijdige signalering Alzheimer bij
Downsyndroom

Mensen met Downsyndroom hebben een verhoog-
de kans op de ziekte van Alzheimer. Volgens een
Nederlands onderzoek uit 2006 komt dit in de
leeftijd van 45 tot 50 jaar voor bij zo'n 9 procent,
van 50 tot 55 jaar bij zo'n 18 procent en van 55
tot 59 jaar bij zo'n 32 procent van alle mensen
met Downsyndroom.

Het is echter heel belangrijk om ook te kijken
naar andere aandoeningen die bij het ouder
worden kunnen voorkomen. Er zijn een paar
aandoeningen die zorgen voor gedragingen die
sterk lijken op Alzheimer. Bijvoorbeeld, iemand
die stiller, slomer en meer teruggetrokken wordt,
mogelijk soms wat verward overkomt, kan last
hebben van beginnende ziekte van Alzheimer,
maar kan ook last hebben van een traag werkende
schildklier. Als de oorzaak een traag werkende
schildklier is, kan het probleem met medicijnen
worden verholpen. Het is dus belangrijk dat er
meerdere onderzoeken gestart worden, zodat de
werkelijke oorzaak van het veranderende gedrag
opgespoord kan worden.

Vroege opsporing is belangrijk. Voor deze vroege
opsporing is er een vragenlijst ontwikkeld, de



NTG-EDSD. Deze lijst is ontwikkeld om cognitieve
veranderingen bij mensen met een verstandelijke
beperking te monitoren. Door de NTG-EDSD gere-
geld in te vullen, krijg je een beeld van verande-
ringen bij de persoon. De vragenlijst is te down-
loaden via de website van de SDS: http://www.
downsyndroom.nl/home/levensloop/volwassene/
vroegtijdige-veroudering-en-de-ziekte-van-alzhei-
mer/

Alzheimers Disease & Down Syndrome

A Fracbe il Lakdrbook for Lanejrviri

Brochure De ziekte van Alzheimer en
Downsyndroom

We hebben een nieuwe brochure vertaald van
onze Engelse collega’s van de National Down
Syndrome Society (NDSS). Het is een praktische,
handzame brochure met zeer veel duidelijke in-
formatie en toepashare handreikingen voor de
dagelijkse praktijk. Vooral voor begeleiders in
instellingen is dit zeer aan te raden. Bent u ouder
of verwant van een volwassene met Downsyn-
droom en (beginnende) Alzheimer, zorg dan dat
de begeleiders deze brochure ook krijgen.

De brochure is begin 2020 vertaald. In die tijd is
een fotografe ook aan het werk gegaan om bij-
passende foto’s te maken, zodat we de brochure
konden uitgeven. Door de corona-uitbraak heeft
de fotografe haar werk moeten stilleggen. We
hebben ervoor gekozen om de brochure zonder
mooie opmaak eerst digitaal aan te bieden. Tij-
dens deze winter maken we de brochure af en zal
de brochure ook tegen verzendkosten via de web-
shop te bestellen zijn.

Download: www.downsyndroom.nl/
home/levensloop/volwassene/
vroegtijdige-veroudering-en-de-
ziekte-van-alzheimer/

We zullen daar ook vermelden wanneer de bro-

chure in papieren vorm, tegen verzendkosten, te
bestellen is. Deze productie kwam tot stand met
behulp van subsidie van het Jan Jongman fonds.

Help,
wat gebeurt
er met me?

Help, wat gebeurt er met me?: informatie voor
volwassenen met Downsyndroom zelf

Het boekje ‘Help, wat gebeurt er met me?” is
ontworpen als hulpmiddel om in gesprek te

gaan met mensen met Downsyndroom over het
verouderingsproces. In het boekje zijn hierover
verschillende thema's te vinden. Deze kunnen
bespreekbaar worden gemaakt en eenvoudig ge-
personaliseerd worden door de gespreksleider. Het
boekje zal mensen met Downsyndroom helpen

om onder woorden te brengen wat zij meemaken,
zien en voelen met betrekking tot het veroude-
ringsproces. Of ze worden hierin gerustgesteld.
Het boekje is een losbladig systeem. Iedereen

kan die pagina’s eruit halen die (nog) niet van
toepassing zijn. Er hoort ook een handleiding bij.
Deze handleiding is zeer informatief voor betrok-
kenen. ®

Download: www.downsyndroom.nl/
home/levensloop/volwassene, zie
kopje ‘Informatie voor volwassenen
met Downsyndroom zelf'.
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Over boeken gesproken...

Onze vaste rubriek over boeken, spelmateriaal en andere leuke dingen. Van sommige boeken kan
SDS via de uitgever beschikken over gratis proefexemplaren. Wil je daarvoor in aanmerking komen,
mail dan naar info@downsyndroom.nl en wij checken voor je wat er mogelijk is.

Het wilde dierenorkest

e Martine Bex-de Werd

In ‘Het wilde dierenorkest’ worden we door
Maestro Muis meegenomen in de wereld

van het wilde dierenorkest, waar we op
iedere pagina kennismaken met een nieuw
dier. Alle zijn voorzien van hun eigen rij-
mende verhaal en een klassiek muziekstukje
dat past bij het versje en het dier.

Op elke bladzijde kun je op zoek naar de
bezige bij. Het boek zit vol met raadsels,
zowel in het voorwoord als nawoord zit een
code die je kunt kraken, wat voor de oudere
kinderen een leuke uitdaging is. Op elke
bladzijde zijn letters verstopt waarmee je
een woord kan maken. Bij ieder verhaaltje
staat een boodschap of wijze les die slaat
op het verhaal. Deze combinatie maakt Het
wilde dierenorkest een boek waar alle leef-
tijden van zullen genieten.

Dankzij de gratis te downloaden app kun je
de bijbehorende muziek luisteren en komt
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elk verhaal tot leven. Het muziekstukje
duurt zo'n één a twee minuten.

In dit prentenboek blijf je kijken, niet
alleen naar de prachtige prenten, maar ook
wil je de geheime code ontrafelen. En als
je goed naar de prenten kijkt, kun je de ant-
woorden vinden. Zowel in het voorwoord als
nawoord zit een code die je kunt kraken.

Dan Brown schreef en componeerde een
muzikaal avontuur, waarin zijn liefde voor
verhalen, klassieke muziek en raadsels
samenkomen in een knap georkestreerd
geheel. Een interactief prentenboek voor
jong en oud.

Het wilde dierenorkest

Dan Brown

ISBN 9789024590872
Uitgeverij Luitingh-Sijthoff

Neemt u maar alvast afscheid

Al enkele jaren doet het bureau Maas
Communicatie uit Rotterdam de eindredactie
en vormgeving van Down+Up. De eindredactie
wordt gedaan door Philip Reedijk. Philip is

in maart 2020 getroffen door het corona-
virus en hij werd zeer ernstig ziek. Hij heeft
bijna 5 weken op de ic gelegen en is na zijn
ziekenhuisperiode tot op heden bezig om te
revalideren.

Philip is een schrijver in hart en nieren. Hij
heeft zijn verhaal opgeschreven. Het boek
heeft de titel gekregen ‘Neemt u maar alvast
afscheid’ Dat waren de woorden die de familie
te horen kreeg toen Philip naar de ic werd
gebracht. Het boek staat vol dagboekfrag-
menten, gesprekken en chatberichten, en het
maakt pijnlijk duidelijk hoe het virus Philip
bijna het leven kostte en zijn familie weken-
lang in de greep hield.

Het voorwoord is geschreven door Ernst
Kuipers, voorzitter Landelijk Netwerk Acute
Zorg. ‘Philip doet wat grafieken en abstracte
cijfers niet voor elkaar krijgen. Hij geeft de
COVID-19-patiént een gezicht en brengt een
verborgen wereld tot leven. (...) Laten we
hopen dat dit boek ertoe bijdraagt dat we
samen het virus verslaan!

Op afstand hebben we al die maanden met
Philip en zijn gezin meegeleefd. Het is knap
dat hij zo'n heftige periode heeft kunnen
beschrijven in een boek. Het is wat ons
betreft een indrukwekkend boek van onze
zeer kundige eindredacteur.

Neemt u maar alvast afscheid
Philip Reedijk

ISBN 9789021579917
Kosmos Uitgevers




Update is een bijlage van
Down+Up ten behoeve
van werkers in het veld,
zoals medici, logopedisten,
fysio- en ergotherapeuten,
psychologen, pedagogen
en maatschappelijk
werkenden
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ONDERSTEUNING BIj ONDERWIJS

Een onderzoek naar de ondersteuningsbehoeften van
ouders van leerlingen met Downsyndroom

Vanuit de SDS willen wij meer ondersteuning gaan bieden aan ouders en scholen bij het vorm-

geven van passend onderwijs aan leerlingen met Downsyndroom. Maar, aan welke ondersteuning

is er behoefte? Hierover hebben we ouders bevraagd. De resultaten van dit onderzoek nemen we

mee bij de ontwikkeling van ons dienstenaanbod.

Tekst en illustraties: Gert de Graaf, Regina Lamberts & Hilde de Haan.

Dit onderzoek is uitgevoerd in het kader
van het project Down Academy: meedoen
door kennis. Doel van dit project is kinde-
ren met Downsyndroom zo lang mogelijk
binnen het requliere basisonderwijs te
laten leren. Landen moeten werken aan
de ontwikkeling van inclusief onderwijs
volgens het VN-Verdrag inzake de rechten
van personen met een handicap (IVRPH,
2007), sinds 2016 van kracht in Neder-
land. Met ons project willen wij aan de
verwezenlijking van dit doel bijdragen. Dit
project wordt financieel mede mogelijk ge-
maakt door HandicapNL en Stichting SFO.

METHODE

Opstellen van de vragenlijst

Vragen voor de enquéte zijn deels ont-
leend uit eerder onderzoek vanuit de SDS
(De Graaf, 2006; 2007a;b; 2015a; De Graaf

& De Graaf, 2011a;b; De Graaf & Lamberts,
2016). Daarnaast hebben wij vragen over-
genomen uit een onderzoek van het Kohn-
stamm Instituut (Koopman e.a., 2018).
0ok zijn er nieuwe vragen toegevoegd.

We hebben gekozen voor een combinatie
van open en gesloten vragen. Antwoorden
op open vragen leiden tot gedetailleerde
rijke informatie. Bovendien kunnen de ant-
woorden ideeén opleveren waar jezelf van
tevoren niet aan hebt gedacht. In tegen-
stelling tot open vragen, kunnen gesloten
vragen kwantitatief goed te interpreteren
informatie opleveren. Open en gesloten
vragen vullen elkaar aan.

De conceptvragenlijst hebben we voor-
gelegd aan vijf ouders van kinderen met
Downsyndroom. Zij stelden een aantal wij-
zigingen voor. Die hebben we doorgevoerd.

Benaderen van respondenten

De enquéte heeft online gestaan van

11 februari tot en met 27 maart 2020.
Ouders zijn uitgenodigd te participeren via
onze digitale nieuwsbrief, website en Face-
bookpagina. In de leeftijdsgroep 5 tot en
met 8 jaar hadden begin 2020 527 verschil-
lende ouders ooit de SDS benaderd voor
een informatiepakket. Wij denken dat in ie-
der geval deze groep ouders de oproep voor
het onderzoek onder ogen heeft gehad. Dit
betreft ongeveer 65% van het aantal kinde-
ren in die leeftijdsgroep, geschat volgens
de methode van De Graaf e.a. (2010).

Verwerking van antwoorden

Resultaten van de gesloten vragen worden
als percentages gepresenteerd. De afzon-
derlijke vragen zijn niet altijd door alle
respondenten beantwoord. Het aantal ou-
ders dat een bepaalde vraag heeft beant-
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woord, wordt daarom steeds vermeld. We
hebben bij de gesloten vragen gekeken
of er verschillen in de antwoorden zijn
tussen ouders van jongens en meisjes, en
of er verschillen zijn in de antwoorden in
samenhang met het opleidingsniveau van
ouders. Toetsing van statistische signi-
ficantie is gedaan met Chi Square of met
de Fisher’s Exact Test (p<0.05).

Bij de open vragen hebben de eerste
twee auteurs afzonderlijk van elkaar de
antwoorden per vraag doorgenomen.
Daarbij hebben we inhoudelijke thema'’s
onderscheiden. Vervolgens hebben wij
onze bevindingen met elkaar vergeleken.
Bij verschil van inzicht hebben we met
elkaar gesproken om tot consensus te ko-
men over de beste indeling in thematiek.
Binnen deze rapportage zullen we bij
iedere open vraag deze verschillende the-
ma’s presenteren. Ter illustratie hebben
we bij een aantal vragen een woordwolk
laten genereren. Een woordwolk is een
afbeelding waarin woorden die vaak zijn
genoemd groter worden afgedrukt.

RESULTATEN

Achtergrondkenmerken

Er deden 121 ouders mee: 101 moeders,
19 vaders en één andere verzorger. Het
gaat hier om zo'n 15% van het totaal
aantal 5-8 jarige kinderen met Downsyn-
droom in Nederland. De resultaten be-
treffen 70 jongens (58%) en 51 meisjes
(42%). Deze scheve geslachtsverhouding
is gebruikelijk bij Downsyndroom (Kova-
leva, 2002). De leeftijden van de kinde-
ren zijn min of meer gelijkelijk verdeeld:
25% was 5 jaar; 26% 6 jaar; 27% 7 jaar
en 22% 8 jaar.

De deelnemers is gevraagd wat het
hoogst behaalde opleidingsniveau is

van de moeder en de vader (Tabel 1).
Vergeleken met de algehele bevolking
(CBS, 2020), zijn er relatief veel hoog-
opgeleiden onder de respondenten. Dit
komt overeen met eerdere SDS-enquétes
en ook met het vragenlijstonderzoek van
het Kohnstamm Instituut (Koopman e.a.,
2018).

Tabel 1: Opleidingsniveau van de ouders.

Schoolgang

We hebben vragen gesteld over de
schoolgang van het kind (Tabel 2). Een
klein percentage (6%) ging ten tijde van
de enquéte (nog) niet naar school. In het
onderzoek van het Kohnstamm Instituut
(Koopman e.a., 2018) werd in een eerste
onderzoeksdeel een koppeling gemaakt
tussen gegevens van Perined (de be-
roepsverenigingen van gynaecologen en
vroedvrouwen registreren o.a. Downsyn-
droom bij geboorte) en gegevens van het
CBS over schoolgang. Daarbij werd ge-
vonden dat een vergelijkbaar percentage
van 7,1% van de geregistreerde kinderen
met Downsyndroom in de basisschoolleef-
tijd niet bij een school is ingeschreven.
Van de 114 schoolgaande kinderen in ons
onderzoek ging ten tijde van de enquéte
het merendeel (63%) naar een reguliere
school (in enkele gevallen naar een spe-
ciale klas binnen een reguliere school)

en iets meer dan een kwart (26%) naar
het onderwijs voor Zeer Moeilijk Lerende
Kinderen (ZMLK). Enkele kinderen gingen
naar Speciaal Basisonderwijs (SBO), ofwel
naar een ander type speciaal onderwijs of
een combinatieplaatsing.

Bijna driekwart van de kinderen is met
4 of 5 jaar gestart op een requliere
school. Van de schoolgaande kinderen,
is dit zelfs 79%. Volgens het deel van
het onderzoek van het Kohnstamm In-
stituut met de koppeling tussen Perined
en CBS is in de periode 2009-2018
gemiddeld 62% van de schoolgaande
kinderen met Downsyndroom gestart op
een reguliere school (zonder een duide-
lijke ontwikkeling in de tijd). Maar in
het tweede onderzoeksdeel van het on-
derzoek van het Kohnstamm Instituut,
in een aanvullend vragenlijstonderzoek
onder 393 ouders van kinderen met
Downsyndroom (benaderd via de SDS,
maar ook via scholen voor speciaal on-
derwijs), is het regulier gestarte percen-
tage 76%; en 79% als we ons beperken
tot schoolgaande kinderen. Dat is ver-
gelijkbaar met het huidige onderzoek.
Blijkbaar is er bij dit type vragenlijston-
derzoek sprake van een

selectieve respons.

basisschool/vmbo

havo/vwo/mbo hbo of universitair

Moeder (n=121) 6%

28% 66%

Vader (n=117) 10%

27% 62%

Vrouwen 25-45 jaar in de algehele

bevolking 12%

35% 53%

Mannen 25-45 jaar in de algehele
bevolking

15%

40% 46%
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De meeste ouders in ons onderzoek
hadden bij aanvang van hun zoektocht
naar een school voorkeur voor regulier
onderwijs (83%), 10% voor speciaal on-
derwijs, 7% geen duidelijke voorkeur. Ook
dit beeld komt overeen met het eerdere
vragenlijstonderzoek van het Kohnstamm
Instituut. Zo'n twee derde van de ouders
in ons onderzoek heeft alleen gekeken

bij scholen voor regulier onderwijs; 6%
alleen bij scholen voor speciaal onderwijs
en de overige 27% bij beide typen. De
meerderheid (57%) benaderde meer dan
één school.

Tabel 2: Schoolgang.

Huidige school (n=121) %
(Nog) niet naar school 6
Regulier 60
Zeer Moeilijk Lerende Kinderen (ZMLK) 25
Speciaal Basisonderwijs (SB0) 4
Ander type speciaal onderwijs 4
Combinatie van regulier en speciaal 2
Voorkeur school bij start zoektocht

(n=116)

Regulier 83
Speciaal 10
Nog geen voorkeur 7
Benaderen scholen (n=111)

Eén school benaderd 43
Meerdere scholen 57

Type school benaderd (n=110)
Alleen reguliere scholen benaderd 66
Alleen speciaal 6
Zowel regulier als speciaal 27

Geplaatst op schooltype van keuze
(n=109)

Ja, dat is gelukt 94
Nee, dat is niet gelukt 6

Met 4 of 5 jaar gestart op schooltype
(n=121)

(Nog) niet naar school

Regulier

Zeer Moeilijk Lerende Kinderen (ZMLK)
Speciaal Basisonderwijs (SBO)

Ander type speciaal onderwijs
Combinatie van regulier en speciaal

N
wmMnN R

Schoolgang: verschillen

tussen jongens en meisjes

In het vragenlijstonderzoek van het
Kohnstamm Instituut en in eerdere
SDS-onderzoeken bleek dat meisjes iets
vaker starten in het regulier onderwijs
dan jongens. Zo ook in het huidige on-
derzoek: 75% versus 73%; of 83% versus
77% als we ons beperken tot schoolgaan-
de kinderen. De verschillen zijn niet sta-
tistisch significant. Er blijken bovendien
geen verschillen te zijn in onderwijsvoor-
keur tussen ouders van jongens versus
meisjes.

Als we kijken naar het huidige school-
type, dan zijn de verschillen opvallender:
71% van de meisjes versus 51% van de
jongens gaat naar een reguliere school
(75% versus 57% als we ons beperken tot



schoolgaande kinderen). Dit verschil is
statistisch significant. Het impliceert dat
er bij de overstap van regulier naar spe-
ciaal onderwijs in de eerste schooljaren
een duidelijk verschil is tussen jongens
en meisjes.

Schoolgang: verschillen naar
opleidingsniveau van ouders

Er is enig verschil in onderwijsvoorkeur
naar opleidingsniveau, hoewel de ver-
schillen niet statistisch significant zijn.
Hoger opgeleide ouders hebben iets vaker
een voorkeur voor regulier onderwijs.

Net als in het vragenlijstonderzoek van
het Kohnstamm Instituut, vinden we in
ons onderzoek een samenhang tussen
opleidingsniveau van ouders met het
onderwijstype waar het kind is gestart.
In de subgroep waarin één van beide
ouders hoogopgeleid is (universitair of
hbo), startte 85% van de schoolgaande
kinderen in het reguliere onderwijs, ver-
sus 67% als beide ouders minder hoog-
opgeleid zijn. De verschillen zijn net niet
statistisch significant. Wat betreft het
huidige onderwijstype zijn de verschillen
groter. Als we kijken naar schoolgaande
kinderen, dan gaat 69% naar een regulie-
re school als één van beide ouders hoog-
opgeleid is, versus 42% wanneer beide
ouders minder hoogopgeleid zijn. Het
verband tussen het huidige onderwijstype
van het kind en het opleidingsniveau van
de vader blijkt statistisch significant.

Toelating

Bij 94% is het kind geplaatst op het
schooltype van voorkeur (Tabel 2). Ook dit
komt overeen met de bevindingen in het
onderzoek van het Kohnstamm Instituut.
Bij 6% (zeven kinderen, waarvan zes jon-
gens) is dit niet gelukt. Deze zeven ouders
hadden voorkeur voor regulier onderwijs
(6) of voor een combinatieplaatsing (1).

Van de 102 ouders waarvan het kind is
geplaatst op hun voorkeurstype onder-
wijs had 60% geen behoefte aan meer
keuze, want zij hadden voorkeur voor één
bepaalde school en daar was hun kind
welkom. 21% van deze ouders benaderde
meerdere scholen van hun voorkeurs-
type en bij al die scholen was hun kind
welkom. Een klein deel (20%) is bij de
gesprekken met andere scholen gecon-
fronteerd met afwijzing(en). Bij twee
kinderen ging dit om afwijzingen door
ZMLK-onderwijs, waarbij werd gezegd

dat het kind nog niet zelfstandig genoeg
was. Bij 18 kinderen om afwijzingen door
reguliere scholen.

Redenen voor afwijzing door

reguliere scholen

In totaal zijn 25 ouders geconfronteerd
met afwijzingen door één of meer regu-
liere scholen. De argumenten die scholen
hierbij gebruikten worden weergegeven
in Figuur 1. Onder ‘Anders, namelijk...
noemen zeven ouders nog aanvullende
redenen, met name: ‘het kan alleen in de
kleuterjaren’, ‘kind was nog niet zindelijk’
en ‘schoolplein was open en daardoor
onveilig.

Figuur 1 — Redenen van reguliere scholen
om het kind met Downsyndroom te weige-
ren (gerapporteerd door 25 ouders).

De school voorbereiden

Hoe hebben ouders de school voorbereid
op de komst van hun kind? De vraag

is door 107 ouders beantwoord. Van

de betreffende kinderen zijn er 86 op
een reguliere school gestart, 17 op een
speciale school en 4 in een combinatie-
plaatsing. In vrijwel alle gevallen,
ongeacht schooltype, hebben de ouders
bij aanmelding een gesprek gevoerd met
de directeur en/of intern begeleider.

Bij de 86 reguliere starters heeft 50%
de leerkrachten uitgenodigd om te ko-
men kijken op de kinderopvang; bij de
17 speciale starters 18%. Alle andere
categorieén zijn alleen gekozen door de

scholen gaven aan te grote klassen te hebben om een kind
met Downsyndroom aan te kunnen nemen

scholen gaven aan onvoldoende toegerust personeel te
hebben om een kind met Downsyndroom aan te kunnen
nemen

ikzelf, mijn partner en/of mijn kind had(den) geen prettig
of welkom gevoel bij deze scholen

scholen vonden een kind met Downsyndroom te
belastend voor de leraar

scholen hadden geen ervaring met kinderen met
Downsyndroom en wilden daarom ons kind niet opnemen

scholen gaven aan al teveel andere leerlingen te hebben
die extra ondersteuning nodig hadden

scholen vonden dat een kind met Downsyndroom zich in
een ander type onderwijs beter zou ontwikkelen

scholen gaven aan dat zij geen geld hadden om het kind
met Downsyndroom goed onderwijs te kunnen bieden

scholen vonden een kind met Downsyndroom te
belastend voor de andere kinderen in de groep

scholen gaven aan dat mijn kind niet voldeed aan de
toelatingscriteria

scholen gaven aan de benodigde persoonlijke verzorging
niet te kunnen bieden

het samenwerkingsverband waartoe de school behoorde
vond dat een kind met Downsyndroom zich op een andere
school beter zou ontwikkelen

scholen gaven aan geen plek te hebben (waren
vol/wachtlijst)

scholen gaven aan dat andere ouders liever geen kind met
Downsyndroom op school wilden

de benodigde extra zorg (gericht op onderwijsgang) vanuit
de gemeente was onvoldoende

scholen waren te ver weg, waardoor leerlingenvervoer
niet zou worden vergoed

scholen maakten zich zorgen over een daling van
resultaten van de school en wilden daarom ons kind niet
toelaten
scholen gaven aan niet over de benodigde deskundigheid
te beschikken om een kind met Downsyndroom goed te
kunnen begeleiden

scholen gaven aan de benodigde medische handelingen
niet te kunnen verrichten
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ouders van regulier gestarte kinderen
(Figuur 2).

Ondersteuning bij het vinden
van een school
Relatief veel ouders (38%) geven aan

Onder ‘Anders, namelijk... werden door de  geen ondersteuning te hebben gehad bij

ouders (allen van reguliere starters) nog

de volgende aanvullingen gegeven:

Twee ouders gaven aan dat de school al

eerder een leerling met Downsyndroom

het zoeken van een school en dit ook niet
nodig te hebben gevonden (Figuur 3).
Daar staat tegenover 18% van de ouders
die geen ondersteuning hebben gehad,

had gehad en er geen verdere voorberei- maar dat wel graag hadden gekregen. Er

ding nodig was.

Vier ouders merkten op dat hun kind al
bekend was bij de school vanwege een
oudere broer of zus.

Bij drie scholen is een ambulant bege-

blijkt in dit opzicht een opvallend verschil
tussen de ouders van kinderen die op een
reguliere school zijn gestart en de ouders
van speciale starters. Bij de reguliere star-
ters vond 42% ondersteuning onnodig, bij
de speciale starters 21%. Bij de reguliere
starters heeft 15% ondersteuning gemist,

leider (vanuit een zorginstelling) meege- bij de speciale starters 32%.

gaan naar gesprekken met de school.
Twee van de ouders hebben op een ou-
deravond een korte toelichting gegeven

Bij één kind is het boekje ‘Mijn zusje
heeft Downsyndroom” aan alle klassen
voorgelezen.

Bij één kind is er een kort bericht ge-
plaatst in de nieuwsbrief van de school
over de extra begeleiding in de klas.

Als de ouders wel ondersteuning hebben

. gekregen, dan is dit vaak vanuit de school

zelf, gevolgd door andere ouders van een
kind met Downsyndroom, deskundigen/be-
handelaars en de voorschoolse instelling.
Slechts 5% geeft aan ondersteuning te
hebben gekregen vanuit de SDS.

Figuur 2 — Hoe heeft u de school waar uw
kind is gestart voorbereid? (n=107; n=86

regulier gestart; n=17 speciaal gestart;
overigen zijn combiplaatsingen).

Gesprek met de directeur/intern begeleider

Leerkrachten uitnodigen te kijken op de kinderopvang waar
mijn kind toen nog naar toe ging

Leerkrachten uitnodigen mee te gaan naar een
workshop/voorlichtingsdag

Literatuur geven

Brief gemaakt voor ouders van klasgenoten

Filmpje over mijn kind laten zien

Kringgesprek in de klas met uitleg

Presentatie geven voor hele team
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Figuur 3 — Ondersteuning bij het zoeken
van een school (n=108; n=85 regulier ge-
start; n=19 speciaal gestart; overigen zijn
combiplaatsingen).

niet nodig 1%
De betreffende school/scholen zelf 20%
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Figuur 4 — Woordwolk: Wat heeft u bij de
zoektocht naar scholen gemist aan onder-
steuning?

Figuur 4 is een woordwolk gegenereerd
op basis van de antwoorden van 48 ou-
ders die ondersteuning hebben gemist
en hierover ook de open vraag hebben
beantwoord. Wij hebben de volgende
thema’s gedestilleerd:

e ‘Gemeente’ is één van de woorden die eruit
springen binnen de woordwolk. De gemeente
speelt een belangrijke rol, met name in het
mogelijk maken van reguliere schoolplaat-
sing. Relatief veel ouders geven aan dat zij
meer ondersteuning hadden willen krijgen bij
het onderhandelen met de gemeente, vooral
meer uitleg over procedures en rechten.



¢ Deze onduidelijkheid over procedures
en rechten betreft ook vaak scholen en
SWV. Met name over toelatingsproce-
dures en over financiering van onder-
wijsondersteuning bestaat veel onze-
kerheid. Bij ouders bestaat de behoefte
aan meer kennis hierover, voor henzelf,
maar ook om te delen met de scholen.
Sommige ouders merken op dat een
checklist ter voorbereiding op ge-
sprekken met de verschillende partijen
ondersteunend zou kunnen zijn: Welke
vragen moet je zelf stellen en welke
vragen zal de andere partij aan jou
gaan stellen?

Meerdere ouders rapporteren dat zij te
maken hebben gekregen met gebrek
aan kennis en met vooroordelen bij de
gemeente, scholen, SWV en soms ook

bij voorschoolse voorzieningen als peu-

terspeelzaal. Er is behoefte aan bondig
voorlichtingsmateriaal over onderwijs
aan leerlingen met Downsyndroom die
je zou kunnen inzetten richting de ver-
schillende instanties.

handelingen met gemeente en/of SWV

in hun geval moeizaam verliepen omdat

zij geconfronteerd werden met steeds
weer wisselende contactpersonen.
‘Sommige ouders zouden bij hun zoek-
tocht naar goed onderwijs graag zijn
bijgestaan door een onafhankelijke
deskundige of casemanager, iemand
die de stappen uitlegt en zo nodig ook
meegaat met gesprekken met de ver-
schillende instanties.

Het zou prettig zijn als je als ouder
proactief zou worden benaderd over
schoolkeuze. Zodat je van tevoren in
dialoog - met iemand die onafhankelijk
en deskundig is - je eigen wensen kunt
inventariseren en inzicht krijgt over
wat er mogelijk is.

je begeleiding op school het best kunt
invullen, als het kind er eenmaal is
geplaatst.

Ouders vinden het ondersteunend als
reguliere scholen een beroep zouden
kunnen doen op andere scholen die

al ervaring hebben opgedaan met een

leerling met Downsyndroom. Een up-to-

date gehouden overzicht van ervaren
reguliere scholen in de eigen regio die
benaderd mogen worden voor informa-
tie zou een goed instrument zijn.

Financiering van extra ondersteuning
Bij 75 (regulier geplaatste) leerlingen is
extra budget voor ondersteuning aange-
vraagd bij het samenwerkingsverband.
Bij 73% verliep dit vlot, bij 27% (zeer)

‘Een aantal ouders geeft aan dat onder-

Er bestaat ook onduidelijkheid over hoe

moeizaam. Bij 76 leerlingen is er extra
geld aangevraagd bij de gemeente voor
begeleiding op school. Volgens 72% van
de betreffende ouders is er daarbij vol-
doende toegekend, volgens 28% te wei-
nig. Iets meer dan de helft vond het pro-
ces van aanvragen bij de gemeente (zeer)
moeizaam verlopen. Bij deze vragen is

er geen verschil in antwoorden tussen
hoogopgeleide en minder hoogopgeleide
ouders.

Inzet van extra middelen vanuit

het SWV

In een open vraag vroegen wij de ouders
waarvoor de extra middelen toegekend
door het SWV zijn ingezet. 55 ouders
beantwoordden de vraag. Wij hebben de
volgende thema’s onderscheiden:

De middelen worden veelal ingezet voor
individuele begeleiding, soms 1-op-1
buiten de klas, vaak in de klas. Dit kan
worden ingevuld door een onderwijs-
assistent van de school of door een
externe ambulant begeleider, vaak van-
uit een zorginstelling.

De begeleiding kan gericht zijn op
cognitieve ontwikkeling, schoolse vaar-
digheden, preteaching (voorbereiden
van leertaken die later in de klas aan
de orde komen in een 1-op-1 situatie),
herhalen van de lesstof en/of lesstof
aanbieden op het juiste niveau. Hierbij
wordt ook het inzetten van Leespraat
(leren lezen om te leren praten) enkele
keren genoemd. Verder kan de onder-
steuning ingezet worden om het kind
de structuur van een dag aan te leren,
het kind te ondersteunen in de omgang
met andere kinderen, of soms ook voor
verzorgende taken.

Ambulant begeleiders die direct met
het kind werken, brengen soms ook
kennis over op de leerkracht met name
door het voordoen van een pedagogi-
sche en/of didactische aanpak.

Een ander gebruik van de middelen, in
een enkel geval genoemd, is het inzet-
ten van een extra leerkracht om de klas
tijdelijk over te nemen, zodat de vaste
groepsleerkracht op zo'n moment de
handen vrij heeft om zelf met het kind
met Downsyndroom te werken en deze
daardoor beter te leren kennen.

Soms worden de gelden ingezet voor
observaties in de klas. Een intern
begeleider, een ambulant begeleider
en/of pedagoog doet dit dan enkele ke-
ren per jaar en adviseert de leerkracht
op grond van die observaties. Ook kan
een ambulant begeleider worden inge-
zet als vraagbaak voor de leerkrachten.

® De extra middelen worden daarnaast
soms gebruikt voor het aanschaffen van
aangepast leermateriaal.

e Ook wordt het gebruikt om leerkrachten
of onderwijsassistenten cursussen of
trainingen te laten volgen.

e Ten slotte, helaas rapporteren enkele
ouders dat het SWV wel middelen heeft
toegekend, maar dat deze niet voor het
kind worden gebruikt, maar schoolbreed
worden ingezet.

Inzet van extra middelen vanuit

de gemeente

In een open vraag vroegen wij de ouders
waarvoor de extra middelen toegekend
door de gemeente zijn ingezet. 52 ouders
beantwoordden de vraag. De volgende
thema’s konden worden herkend:

e Ook deze middelen worden veelal inge-
zet voor individuele begeleiding,
® De begeleiding is vaak gericht op zorg-
taken (verschonen; toiletgang; eten
en drinken; eetproblemen; hulp bij
aan- en uitkleden), soms ook op het
ondersteunen van samenspel en sociaal
gedrag, op het ondersteunen van com-
municatie (door de inzet van gebaren
en/of Leespraat), of op het begeleiden
van gedrag (weglopen; toezicht i.v.m.
veiligheid).
Bij één kind heeft de gemeente het
financieel mogelijk gemaakt de peuter-
speelzaal enige tijd te verlengen.
Sommige ouders merken op dat hun
gemeente een neiging heeft om in
eerste instantie aanvragen voor onder-
steuning op school af te wijzen of te
proberen minder uren toe te wijzen dan
gevraagd. Sommige ouders vinden ook
dat er bij de aanvragen veel papierwerk
komt kijken. De korte looptijd van
beschikkingen, voor een jaar of zelfs
half jaar, en niet parallel lopend met
een schooljaar wordt ook als lastig be-
noemd. Eén ouder voegt eraan toe dat
de gemeente eenzijdig en onverwacht
de uurtarieven voor zorgverleners bin-
nen het pgb heeft verlaagd.
Als er eenmaal een beschikking is afge-
geven, dan blijkt het soms moeilijk om
een zorgverlener te vinden die de uren
kan invullen.

Overstap van school

In totaal zeven leerlingen stapten over
van school binnen hetzelfde type on-
derwijs. Alle zeven gingen en gaan naar
regulier onderwijs. Bij vier kinderen is
de reden een verhuizing. Bij een andere
leerling hebben de ouders een school
kunnen vinden die dichter bij hun huis

Down+Up 132 ¢ 43



was. De andere twee ouders zijn overge-
stapt omdat het niet meer goed liep op
de eerste school.

Bij 22 leerlingen is er inmiddels een
overstap gemaakt naar een ander type
onderwijs, in de meeste gevallen (14)
van regulier naar ZMLK. Daarnaast: van
regulier naar SBO (3); van regulier naar
een ander type speciaal onderwijs (2);
van regulier naar thuiszitten (1); van SBO
naar ZMLK (1); van ZMLK naar SBO (1).

Bij de volgende analyse beperken we ons
tot de 20 leerlingen die zijn gestart in
het requlier onderwijs, maar daar nu niet
langer naartoe gaan. Wat onderscheidt
hen van de leerlingen die nog steeds naar
een reguliere school gaan? Het zijn ten
eerste vaker jongens. Van de overstappers
is 80% een jongen, bij de continueerders
is dit 51%. Of andersom gesteld: van de
38 meisjes die regulier zijn gestart, zaten
er ten tijde van het onderzoek nog 34
(89%) op een reguliere school versus 35
(69%) van de 51 jongens. Dit verschil is
statistisch significant. Een analyse van
een eerdere SDS-enquéte uit 2014 (zie

De Graaf, 2015a;b) laat ook een snellere
daling zien van het percentage in het
regulier onderwijs bij de jongens.

Zowel het onderzoek van het Kohnstamm
Instituut uit 2018 als de SDS-enquéte
uit 2014 laat een verband zien tussen
ouderlijk opleidingsniveau en het al dan
niet (langer) in het regulier onderwijs
kunnen blijven van het kind. In de huidi-
ge enquéte blijkt er een verschil te zijn
tussen overstappers en continueerders

in het opleidingsniveau van de vaders.
Van de 59 regulier gestarte kinderen van
hoogopgeleide vaders gaan er 51 (86%)
nog steeds naar een reguliere school; bij
de 27 minder hoogopgeleide vaders zijn
dit er 16 (59%). Dit verschil is statistisch
significant. Voor meisjes is er in ons
onderzoek geen verband tussen oplei-
dingsniveau van de vader en al dan niet
overstappen (maar de overgrote meer-
derheid van de regulier gestarte meisjes
zat op dat moment nog op een reguliere
school); voor jongens wel. Van de 30 zo-
nen van hoogopgeleide vaders die op een
reguliere school zijn gestart, gaan er nu
nog 25 naar een reguliere school (83%);
bij de 21 regulier gestarte zonen van
minder hoogopgeleide vaders, zijn dit er
nog 10 (48%), een significant verschil.
Eris in het huidige onderzoek overigens
geen significant verschil tussen overstap-
pers en continueerders wat betreft oplei-
dingsniveau van de moeders.
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Redenen voor overstappen naar een
ander schooltype

De meeste leerlingen die overstapten van
schooltype, zaten eerst in het regulier
onderwijs (n=20). In Figuur 5 vindt u
een overzicht van de redenen waarom zij
overstapten. Drie ouders maakten gebruik
van de categorie ‘Anders, namelijk... Zij
noemen: Combinatie van verschillende
zienswijzen, visie en ideeén over leer-
baarheid etc.; De klas was overvol en
mijn kind was helemaal overprikkeld;
Onze zoon past qua gedrag (niet stil-
zitten etc.) niet in groep 3 requlier.

Figuur 5 — Redenen voor overstap van
regulier onderwijs naar een ander type
onderwijs.

De school en/of leraar miste de expertise die nodig is om mijn kind
extra ondersteuning te bieden

De nieuwe school had mijn kind meer te bieden wat betreft sociaal-

emotionele ontwikkeling

De nieuwe school had mijn kind meer te bieden wat betreft
cognitieve ontwikkeling

school had geen geld meer om mijn kind de extra ondersteuning te

bieden die nodig was

De leraar stond niet open voor mijn kind

Mijn kind zat niet (meer) lekker in zijn vel

Voortzetting op dezelfde school was vanwege de sociaal-emotionele
ontwikkeling niet haalbaar
Voortzetting op dezelfde school was wegens cognitieve vermogens
niet haalbaar

De school stond niet open voor expertise van buiten de school

Mijn kind had geen of weinig vrienden

Op de nieuwe school waren meer mogelijkheden voor
vriendschappen en sociale contacten

Ons gezin is verhuisd

Mijn kind werd niet door de ouders van de klasgenoten geaccepteerd

De nieuwe school was dichter bij huis

Mijn kind kon niet goed opschieten met de andere kinderen

Mijn kind werd niet door de groep/klas geaccepteerd

Mijn kind kon niet goed opschieten met de leraar
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Ondersteuning voorafgaand aan

de overstap

Van de 20 overstappers van regulier on-
derwijs naar een ander type onderwijs,
geven er negen aan ondersteuning te
hebben gemist voorafgaand aan die over-
stap. In een open vraag vroegen wij alle
20 ouders welke ondersteuning eventueel
had kunnen helpen om het kind op de
school van hun eerste keuze te houden.
Figuur 6 toont de bijbehorende woord-
wolk.

Figuur 6 — Woordwolk: Welke ondersteu-
ning zou eventueel hebben kunnen helpen
om uw kind op de school van uw eerste
keuze te houden?

Ouders noemen verschillende vormen

van ondersteuning die eventueel hadden

kunnen helpen om hun kind op de school

van hun eerste voorkeur te houden:

e Meer individuele ondersteuning voor
het kind

e Eerder duidelijke en eerlijke communi-
catie vanuit het schoolteam over hoe
het met het kind gaat op school

e Meer expertise bij de school, het
samenwerkingsverband en/of
de gemeente

e Een externe onafhankelijke adviseur die
kijkt vanuit het belang van het kind

e Kennis delen tussen leerkrachten en
scholen die ervaring hebben met leer-
lingen met Downsyndroom

e Kleinere klas

e Een positieve visie en houding van de
leerkrachten ten aanzien van inclusie
in het onderwijs van een leerling met
Downsyndroom

® Openheid van de school voor advisering
van buitenaf en voor de kennis en
ervaring van ouders.

Ondersteuning vanuit de SDS -

open vraag

Wij vroegen de ouders welke ondersteu-
ning vanuit de SDS in hun optiek zinvol
zou zijn bij de schoolkeuze en bij het

zoeken van scholen. We hebben bewust
dit eerst als een open vraag gesteld,
zodat de ouders vrijelijk ideeén konden
bedenken. Dit leverde antwoorden op van
84 ouders. In Figuur 7 ziet u de bijbeho-
rende woordwolk.

Wij hebben de volgende thema’s onder-
scheiden:

Ouders willen graag informatie over

de voor- en nadelen van verschillende
onderwijsopties (regulier, ZMLK, SBO,
etc.) en over hoe je kunt bepalen wat
het beste bij jouw kind past. Enkele
ouders vinden dat er onvoldoende er-
kenning vanuit de SDS voelbaar was bij
hun keuze voor een speciale school.
Ouders ervaren het aanmeldings- en
toelatingsproces, alsmede het regelen
van extra ondersteuning als zij een re-
guliere school voor hun kind willen, als
een zoektocht in een wirwar van regels.
Ouders zouden graag een stappenplan
krijgen waarin duidelijk omschreven is
wat de rechten en middelen zijn, welke
rollen de verschillende instanties hierin
hebben en hoe je hierin als ouders je
weg moet vinden. Vanwege de grote
regionale en lokale verschillen hierin
zou het volgens een aantal ouders opti-
maal zijn als er een overzicht komt hoe
zaken in jouw regio zijn geregeld en bij
wie je in jouw regio terechtkunt.
Ouders willen niet alleen meer infor-
matie voor henzelf, maar ook voor de
scholen. Enerzijds om reguliere scholen
te kunnen overtuigen waarom inclusie
een goed idee is, maar daarnaast ook
om scholen te kunnen informeren over
welke rechten de school heeft op extra
ondersteuning en hoe je dit gefinan-
cierd en georganiseerd krijgt. Dat kan
onnodige angst en twijfel bij de scho-
len wegnemen.

Als het kind eenmaal is toegelaten, is
het belangrijk dat scholen weten hoe je
in de praktijk een kind met Downsyn-
droom kunt begeleiden in de klas: op
welke manieren kun je extra begeleiders
inzetten en hoe bepaal je wat de beste
optie is bij dit kind in deze school; hoe
check je of de extra begeleiding vol-
doende en van goede kwaliteit is; tips
voor aanpassingen aan lesmethoden en
materialen; uitleg over specifieke leer-
problemen bij Downsyndroom (o.a. over
de spraak/taalbelemmeringen), etc.
Kortom, een gids voor reguliere scholen
met een duidelijk stappenplan voor het
praktisch inrichten van onderwijs en
begeleiding.

Ouders geven aan dat een goed cursus-
aanbod voor scholen belangrijk is.
Ouders merken op dat bij het organise-
ren van een reguliere schoolplaatsing
medewerking van gemeente en SWV, en
soms ook van de leerplichtambtenaar,
noodzakelijk is. Ook bij deze instanties
zien verschillende ouders gebrek aan
kennis over Downsyndroom, over het
organiseren van onderwijsintegratie en
over de regels ten aanzien van school-
toelating en financiering van extra
ondersteuning. Het zou behulpzaam
zijn als ouders deze instanties ook van
duidelijke informatie kunnen voorzien.
Veel ouders geven aan behoefte te heb-
ben aan een ondersteuner in het pro-
ces van aanmelding en toelating, een
onafhankelijke en deskundige persoon
die ouders kan helpen gesprekken met
de verschillende instanties (gemeente,
school en soms ook SWV) voor te be-
reiden en/of meegaat bij belangrijke
overleggen. Enkele ouders merken op
dat een ervaren andere ouder van een
kind met Downsyndroom wellicht ook
die rol zou kunnen spelen.

Er bestaat behoefte aan een lijst van
scholen in de regio die ervaring heb-
ben opgedaan met een leerling met
Downsyndroom, of openstaan voor een
mogelijke plaatsing. Als ouder weet je
daardoor waar je welkom bent. Ook kun
je als ouder, of als onervaren school,
hierdoor in contact komen met ervaren
scholen om vragen te stellen of een
keer te komen kijken.

Sommige ouders zouden graag meer
ervaringsverhalen van andere ouders
kunnen lezen en/of direct in contact
kunnen komen met ervaren ouders van
een ouder kind.

Omdat begeleiders vaak (deels) van
buiten de school worden aangetrokken,
zou het behulpzaam zijn als er een
overzicht is van goede begeleiders in
de eigen regio.

Eén ouder merkt op dat er als haar kind
ouder wordt, opnieuw ondersteuning
nodig zal zijn bij schoolkeuze en het
zoeken van een goede school, namelijk
bij de overgang naar voortgezet onder-
wijs.
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Figuur 7 — Woordwolk: De SDS wil ouders
meer ondersteunen bij de schoolkeuze en
bij het zoeken van scholen. Waar heeft u
als ouders behoefte aan?

Ondersteuning vanuit de SDS -
vierpuntsschaal

We vroegen de ouders om op een vier-
puntsschaal aan te geven welke on-
dersteuning vanuit de SDS behulpzaam
zou kunnen zijn bij het zoeken van een
school. Alle zeven items blijken hoog te
scoren (Figuur 8).

Figuur 8 — Hoe belangrijk vindt u de vol-
gende vormen van ondersteuning die we
eventueel vanuit de SDS zouden kunnen
gaan bieden?

Deze punten kwamen ook naar voren in
de antwoorden op de open vraag. Bij de
open vraag hebben ouders vaak nadere
toelichting gegeven over hoe zij dit dan
ingevuld zouden willen zien. Dat is be-
langrijke input voor de SDS. Bovendien
hebben zij enkele ondersteuningsbehoef-
ten toegevoegd die niet in de gesloten
vragen waren meegenomen.

Verdere ondersteuning als het kind
eenmaal is geplaatst

Wij stelden de ouders de vraag: ‘Nu uw
kind op school zit, zou u voor nu of ko-
mende jaren nog andere ondersteuning
willen krijgen dan u nu krijgt?’

Van de 90 ouders die de vraag beant-
woordden, gaven er 43 aan geen verdere
ondersteuning nodig te hebben. De an-
dere 47 ouders kwamen met de volgende
ideeén:

Scholen in contact helpen met voorbeeldscholen in de regio 2[3%

Meer schriftelijke informatie voor scholen 1%2%

Scholen en gemeenten kunnen contact opnemen met de SDS met
telefonische vragen

3l 3%

Persoonlijke ondersteuner die naast de ouders staat, meedenkt en 3. %
eventueel meegaat naar scholen/gemeente

Meer schriftelijke informatie voor de gemeente 1|é 6%
Workshops geven aan scholen 3.

Meer schriftelijke informatie voor ouders 1}6 8%
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e Relatief veel ouders geven aan dat

het aantal uren begeleiding op school
een bron van zorg is. Eén ouder geeft
aan dat het SWV ‘de hand op de knip
houdt’; veel ouders geven aan dat

de steeds terugkerende herindicaties
vanuit de gemeente veel onzekerheid
geven en energie kosten. Ook vinden
verschillende ouders dat de gemeente
te weinig informatie verstrekt: ‘Je moet
alles zelf uitzoeken’. Sommige ouders
rapporteren dat zij behoefte hebben
aan een onafhankelijke persoon die
uitlegt hoe het werkt bij aanvragen bij
de gemeente, of die zo nodig meegaat
met gesprekken.

Ouders zouden de school graag willen
kunnen voorzien van informatie hoe
je een leerling met Downsyndroom het
beste kan begeleiden in de ontwikke-
ling, met praktische tips over lesme-
thoden, taakjes en aanpassingen. Meer
schriftelijke informatie voor leerkrach-
ten wordt als nuttig gezien. Ouders vin-
den het belangrijk dat er trainingen/
cursussen zijn voor leerkrachten.
Ouders vragen om een betere voorlich-
ting van leerkrachten in het regulier
onderwijs, maar sommige ouders geven
aan dat er ook gebrek aan specifieke
kennis over Downsyndroom bestaat in
het speciaal onderwijs.

Ambulant begeleiders kunnen ver-
schillende (elkaar soms overlappende)
functies hebben: werken met het kind;
kennisoverdracht naar de leerkracht;
coordinatie van de begeleiding rondom
het kind. Ouders geven aan dat een
ambulant begeleider die kennis en
ervaring heeft opgedaan met meerdere
kinderen met Downsyndroom de voor-
keur heeft. Bij één van de eerdere
vragen werd gesuggereerd dat een
regionaal overzicht van ervaren
begeleiders nuttig kan zijn.

Bij deze vraag wordt door een aantal
ouders expliciet ingegaan op onder-
steuning bij transitiemomenten. De
overgang van groep twee naar groep
drie is zo'n belangrijk moment. Ouders
zouden graag inzicht hebben in hoe je
dat het beste aanpakt. Verder noemt
één ouder de overgang naar voortgezet
(regulier of speciaal) onderwijs als een
transitie waarover je als ouder graag
goede informatie wilt krijgen. Tot slot
vinden meerdere ouders informatie over
een eventuele overgang van regulier
naar speciaal onderwijs belangrijk.



® Quders geven daarnaast aan dat zij on-
dersteuning nodig hebben bij zaken die
niet direct met school te maken heb-
ben, hoewel soms wel in randvoorwaar-
delijke zin. Het gaat hierbij bijvoor-
beeld om het regelen (en gefinancierd
krijgen) van buitenschoolse opvang,
leren fietsen en opvoedingsondersteu-
ning thuis.

Als het kind niet naar school, maar
naar een speciaal kinderdagverblijf
gaat

Soms gaan kinderen met Downsyndroom
met meer complexe ondersteuningsbe-
hoeften ook na hun vijfde verjaardag niet
naar een school, maar naar een speciaal
kinderdagverblijf. Wij vroegen de ouders
van de zeven betreffende kinderen welke
ondersteuning zij vanuit de SDS had-
den willen krijgen. Vier ouders hebben
voldoende ondersteuning gehad. Twee
ouders hadden meer informatie willen
hebben over de verschillende opties:
wanneer kies je voor speciaal onderwijs,
wanneer voor een speciaal kinderdagver-
blijf? Eén ouder had graag ondersteuning
willen hebben bij de multidisciplinaire
overleggen binnen het speciale kinder-
dagverblijf.

DISCUSSIE EN CONCLUSIES

Representativiteit

Net als bij eerdere onderzoeken zijn er
relatief veel hoogopgeleiden onder de
respondenten. Daarom hebben wij syste-
matisch gekeken of er verschillen in de
antwoorden zijn tussen ouders van ver-
schillend opleidingsniveau. Bij de meeste
vragen is dit niet het geval.

Zowel het huidige onderzoek als het vra-
genlijstonderzoek vanuit het Kohnstamm
Instituut zijn niet geheel representatief
wat betreft het percentage kinderen met
Downsyndroom dat start op een reguliere
school. Van de schoolgaande kinderen

in beide vragenlijstonderzoeken is 79%
gestart in het requlier onderwijs. Maar,
het Kohnstamm Instituut deed nog een
ander onderzoek waarbij wel sprake was
van representativiteit. De onderzoekers
koppelden Perined gegevens over de
diagnose Downsyndroom bij de geboorte
en CBS data over onderwijs. Daar kwam
uit dat zo'n 62% van de schoolgaande
kinderen met Downsyndroom is gestart
op een gewone school. Ouders waarvan
het kind met Downsyndroom is gestart
op een speciale school doen blijkbaar in
mindere mate mee aan vragenlijstonder-
zoek.

Gesloten en open vragen

We hebben in dit onderzoek gebruik-
gemaakt van zowel gesloten als open
vragen. Dit is een sterk punt van het
onderzoek. Gesloten vragen geven dui-
delijke percentages. Open vragen leveren
aanvullingen op en verfijningen.

Vergelijking met eerder onderzoek
mogelijk

Door deels ook vragen uit eerder on-
derzoek te ontlenen, konden we een
vergelijking maken met die eerdere on-
derzoeken. Als bevindingen in meerdere
onderzoeken overeenkomen, dan gaat
het blijkbaar om meer dan toevallige
resultaten of sterk tijdsgebonden ver-
schijnselen.

Aanmelding en toelating

De meeste respondenten hebben een
voorkeur voor starten op een reguliere
school. Veruit de meeste van de ouders
lukte het om hun kind geplaatst te krij-
gen op het schooltype van hun voorkeur.
Als zij zich oriénteren op onderwijs be-
naderen ouders vaak meerdere scholen.
Daarbij worden ouders ook regelmatig
geconfronteerd met afwijzingen door
reguliere scholen. We hebben geinventa-
riseerd welke argumenten scholen daarbij
hanteren (Figuur 1). Dit geeft ons input
over welke informatie of ondersteuning
scholen missen én over welke argumen-
ten ouders eventueel zouden moeten
kunnen weerleggen.

De ondersteuning bij aanmelding en
toelating is op dit moment verdeeld over
allerlei verschillende actoren (Figuur 3).
Ongeveer 1 op de 5 ouders geeft aan
geen enkele ondersteuning hierbij te
hebben gehad, maar deze wel te hebben
gemist. Bij de open vraag blijken er ech-
ter nog meer ouders te zijn die bij aan-
melding en toelating meer ondersteuning
hadden willen krijgen. Hun inhoudelijke
input is belangrijk voor de verdere ont-

wikkeling van ons ondersteuningsaanbod.

Hoewel de verschillen niet heel groot
zijn, hebben hoogopgeleide ouders iets
vaker voorkeur voor regulier onderwijs
dan minder hoogopgeleide ouders en hun
kinderen starten ook iets vaker op een
gewone school. Hoewel er geen verschil
is in de voorkeur voor schooltype tussen
ouders van meisjes en jongens, starten
meisjes wel iets vaker in het regulier
onderwijs.

Ongeveer een kwart van de ouders heeft
het aanvragen van financiering van extra
ondersteuning bij het SWV ervaren als

een (zeer) moeizaam proces. Zo'n 55%
heeft het aanvragen van financiering van
extra ondersteuning bij de gemeente als
(zeer) moeizaam ervaren en bijna 30%
vindt dat de gemeente onvoldoende heeft
toegekend.

Het verblijf op school

Kinderen van minder hoogopgeleide
ouders lopen veel meer kans om al op
jonge leeftijd uit het regulier onderwijs
te worden doorverwezen naar speciaal
onderwijs dan kinderen van hoogopgelei-
de ouders. Jongens worden veel vaker op
jonge leeftijd doorverwezen van regulier
naar speciaal onderwijs dan meisjes. Bij
de gesloten vraag (Figuur 5) noemen
ouders onvoldoende expertise bij de leer-
kracht het meest frequent als reden voor
de overstap van regulier naar speciaal
onderwijs.

Terugkoppeling naar het projectplan
In de volledige onderzoeksrapportage
(downloadbaar) hebben we de resul-
taten van de gesloten en open vragen
systematisch teruggekoppeld naar de
actiepunten uit het projectplan. De ac-
tiepunten blijken goed aan te sluiten

bij de onderzoeksbevindingen. Het gaat
hierbij om de volgende actiepunten:

een handleiding voor ouders over wat

te verwachten en wat te doen richting
aanmelding; oudertraining ter voorberei-
ding op het aanmeldtraject; persoonlijke
begeleiding bij aanmelding; begeleiding
door ervaren ouders; trainingen voor
scholen over inclusie en Downsyndroom;
advies en ondersteuning op maat voor
ouders en scholen; ambassadeur-scholen;
een signaleringslijst om gedrag en leer-
houding van leerling met Downsyndroom
te monitoren; telefonische helpdesk voor
scholen.

We hebben deze actiepunten op grond
van dit onderzoek verder kunnen verfij-
nen en aanvullen. Hieronder wordt dit
nader toegelicht.

Toegankelijke informatie

Kinderen van minder hoogopgeleide
ouders lopen veel meer kans om al op
jonge leeftijd te worden doorverwezen
van regulier naar speciaal onderwijs.
Waarschijnlijk zijn hoogopgeleide ouders
beter geinformeerd en toegerust om de
ingewikkelde gesprekken met reguliere
scholen, SWV en gemeente te voeren.
Voor de SDS betekent dit dat er bij de
schriftelijke informatie die we maken
voor ouders en scholen altijd ook een
toegankelijke korte en makkelijk te lezen
versie beschikbaar moet zijn. Ook kunnen
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we onderzoeken of we informatie in de
vorm van korte filmpjes kunnen aanbie-
den. Wellicht is ondersteuning van ouders
door ervaren andere ouders ook een goed
instrument om minder mondige ouders
beter te bedienen.

Speciale aandacht voor jongens
Jongens met Downsyndroom worden veel
vaker dan meisjes met Downsyndroom op
jonge leeftijd doorverwezen van regulier
naar speciaal onderwijs. Er zijn aanwij-
zingen dat jongens met Downsyndroom
zich gemiddeld gesproken trager ontwik-
kelen wat betreft spraakontwikkeling en
zelfredzaamheid (Berglund, Eriksson &
Johansson, 2001; De Graaf & De Graaf,
2011a;b; De Graaf, 2015a;b; De Graaf

& De Graaf, 2016). Een minder goede
spraakontwikkeling kan leiden tot minder
zelfsturing, meer impulsiviteit, meer ge-
dragsproblemen (omdat je je behoeften
minder goed verbaal kan uiten) en even-
tueel ook minder aansluiting met andere
kinderen. Minder zelfredzaamheid bete-
kent een grotere behoefte aan ondersteu-
ning. Met name het feit dat jongens met
Downsyndroom vaak later overdag zinde-
lijk zijn dan meisjes met Downsyndroom
(De Graaf, 2015b) zou een rol kunnen
spelen in de doorverwijzingen.

Meer voorlichting aan scholen over het
stimuleren van de spraakontwikkeling bij
kinderen met Downsyndroom en over de
begeleiding van en omgang met kinderen
die veel minder gesproken taal tot hun
beschikking hebben is belangrijk. Ouders
noemen dit ook expliciet in de antwoor-
den bij de open vragen. Een signale-
ringslijst waarmee leerkrachten en ouders
gedrag en leerhouding van leerlingen met
Downsyndroom kunnen monitoren, waar-
bij vooral ook positief gedrag wordt be-
noemd, is wellicht een goed hulpmiddel
om problemen op het gebied van gedrag
op tijd te signaleren en om deze op een
positieve manier te kunnen ombuigen.
Daarnaast zou informatie over zindelijk-
heidstraining en tips voor praktische op-
lossingen als het kind nog niet (volledig)
zindelijk is nuttig kunnen zijn.

Duidelijke stappenplannen en bondige
informatie

Uit de antwoorden bij de open vragen
blijkt dat er grote behoefte is aan schrif-
telijke informatie in de vorm van duide-
lijke stappenplannen. Om te beginnen:
een stappenplan voor wat je als ouder
allemaal moet doen bij aanmelding en
toelating van je kind op school. Daarin
moet ook specifiek aandacht worden be-
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steed aan het aanvragen van financiering
van de extra ondersteuning.

Vervolgens is er een duidelijk stappen-
plan nodig voor de school. Wat moeten
zij doen om zich goed voor te berei-

den op de komst van een leerling met
Downsyndroom? Hoe stel je een onder-
steuningsplan op? Het is belangrijk om
hierbij te beseffen dat er geen ‘one size
fits all’ oplossing bestaat. Dat het maat-
werk is, blijkt ook uit de uiteenlopende
manieren waarop de extra ondersteuning
op school op dit moment in de praktijk
wordt ingezet. Maar, hoewel we scholen
geen kant-en-klaar ondersteuningsplan
kunnen aanbieden, kunnen we wel onder-
zoeken of er een stappenplan te maken
is voor een goede werkwijze om tot een
geindividualiseerd ondersteuningsplan te
komen.

Ouders willen zelf duidelijke en bondige
informatie over wet- en regelgeving en
over procedures. Maar zij willen ook dat
de andere partijen meer kennis krijgen
over wat er nodig is voor kinderen met
Downsyndroom. Er is behoefte aan bon-
dige schriftelijke informatie voor het SWV
en vooral voor de gemeente. Zo'n 93%
van de ouders vindt meer schriftelijke
informatie voor de gemeente (zeer) be-
langrijk.

Aandacht voor regulier en voor speciaal
onderwijs

Ouders willen graag informatie over
verschillende onderwijsopties: regulier,
ZMLK, SBO, etc. Zij willen info over de
voor- en nadelen van deze opties en over
hoe je kunt bepalen wat het beste bij
jouw kind past.

Enkele ouders merken op dat zij willen
dat er daarbij ook erkenning vanuit de
SDS voelbaar is, als zij kiezen voor een
speciale school. Daar komen nog de
volgende bevindingen bij: Juist bij de
ouders waarvan de kinderen direct op
een speciale school zijn gestart bleek er
een relatief hoog percentage (32%) aan
te geven dat zij ondersteuning bij de
aanmeldingsprocedure hebben gemist.
En: Sommige ouders geven aan dat er
ook gebrek aan specifieke kennis over
Downsyndroom bestaat in het speciaal
onderwijs. De SDS moet zich dus ook
richten op het speciaal onderwijs. Op
beleidsmatig gebied zullen we vanuit

de SDS voor inclusief onderwijs blijven
strijden. Maar individuele ouders die een
andere keuze maken, moeten zich wel
door ons gesteund weten. Hetzelfde geldt

voor ouders waarbij het kind niet naar
school maar naar een speciaal kinderdag-
verblijf gaat. Ook deze ouders willen on-
dersteuning. Zij willen informatie bij de
afweging of hun kind toe is aan school-
plaatsing. Soms willen zij ook een beroep
kunnen doen op een persoonlijke onder-
steuner die meegaat naar overleggen.

Schriftelijke informatie voor scholen
Zo'n 97% van de ouders vindt meer
schriftelijke informatie voor scholen
(zeer) belangrijk. Uit de open vragen
blijkt dat dit om praktische stappenplan-
nen voor de school gaat, maar ook om
meer inzicht overbrengen in het orga-
niseren van inclusief onderwijs en in de
kenmerkende leerstrategieén van leerlin-
gen met Downsyndroom. Dit vraagt om
een up-to-date onderwijsleidraad.

Regionaal overzicht van begeleiders

Op het moment dat er financiering voor
extra ondersteuning is geregeld blijkt
het niet altijd eenvoudig om een goede
ambulant begeleider te vinden om die
uren in te vullen. De voorkeur gaat uit
naar een ambulant begeleider die kennis
en ervaring heeft opgedaan met meerdere
kinderen met Downsyndroom. Een regio-
naal overzicht van ervaren begeleiders
zou kunnen helpen bij de zoektocht. Wel-
licht kan de SDS hierin een faciliterende
rol spelen.

Uitval voorkomen

Bij de zeven- en achtjarigen is een derde
van de kinderen die regulier zijn gestart
doorverwezen naar een speciale school.
Onvoldoende expertise bij de leerkracht
wordt door de ouders het meest frequent
gerapporteerd als reden voor de overstap.
Daarnaast wordt onvoldoende ondersteu-
ning van de sociaal-emotionele ontwikke-
ling van het kind vaak genoemd. Wellicht
kan goede toegankelijke informatie voor
de school (up-to-date onderwijsleidraad;
cursussen; signaleringslijst; stappenplan-
nen voor de organisatie van het onder-
wijs en het opstellen van een ondersteu-
ningsplan), het faciliteren van contacten
met meer ervaren scholen, een helpdesk
voor scholen en advies op maat voor
scholen en ouders hierin een preventieve
rol spelen. Daarnaast zou het goed zijn
als school en ouders een beroep kunnen
doen op een externe onafhankelijke
deskundige die advies kan geven bij pro-
blemen. Wellicht hoeft niet alles door de
SDS zelf ontwikkeld te worden. Het is ook
belangrijk om school of ouders te kunnen
informeren over waar zij terechtkunnen
in de eigen regio.



Behoefte aan regionale oplossingen
Ouders willen informatie over de aan-
meldings- en toelatingsprocedure en alle
regels en vormen van financiering. Ze
willen een stappenplan dat hen helpt om
de juiste route te bewandelen. Daarbij
willen ze graag inzicht hebben in hoe
zaken in hun regio zijn geregeld. Omdat
de regels verschillen per gemeente en per
samenwerkingsverband (waarbij de gren-
zen van deze instanties niet overeenko-
men) en omdat het beleid vaak verandert
in de tijd, is het moeilijk om tot zo'n
sluitend overzicht te komen. We kunnen
wel zorgen dat de ouders de juiste vragen
stellen aan de juiste functionarissen.
Ouders willen graag een beroep kunnen
doen op ervaren scholen en ervaren
begeleiders in hun eigen regio. Het is
belangrijk dat de SDS goed op de hoogte
is van alle mogelijkheden voor onder-
steuning in iedere regio. Dit is niet al-
leen een kwestie van opzetten, maar dit
behoeft voortdurende bijstelling doordat
deze gegevens altijd snel verouderen.

Ouders willen ook in contact komen met
ervaren ouders, ook weer bij voorkeur in de
eigen regio. Een deel hiervan past binnen
het systeem van netwerkouders zoals bin-
nen het project Down Academy beschreven
is. Maar we kunnen ook nadenken of de
regionale kernen van de SDS hier een aan-
vullende rol in kunnen spelen.

Afsluitend

We zullen de resultaten van dit onder-
zoek meenemen bij de ontwikkeling van
ons aanbod van diensten. Op deze manier
kunnen we direct aansluiten bij de wen-
sen en proberen te helpen knooppunten
op te lossen. Het volledige rapport is via
onze website te downloaden:
http://www.downsyndroom.nl/
reguliereschool/
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Vertellen met
de camera

‘Videoles” van David de (foto)Graaf in de vorm van een fotostrip over zijn

gebruik van fotografie. ‘Voor zijn verslag’, zegt hij zelf. Dit beeldverhaal is

speciaal bedoeld voor iedereen die makkelijker foto’s maakt dan hele verhalen
vertelt. Met: David de Graaf. Idee en techniek: Erik en Marian de Graaf.

Tekst: Erik de Graaf en Marian de Graaf-Posthumus.

Moderne technische hulpmiddelen, zoals digi- Liever beeld dan geluid. David de Graaf (36)
tale camera’s en mobiele telefoons, zijn prima heeft daar veel ervaring mee. In het afgelopen
te gebruiken voor betere communicatie met corona-voorjaar maakten hij en wij daar

minder goede praters. 0ok voor mensen met samen thuis dit instructiefilmpje over:
Downsyndroom. Vooral ook omdat zij beter visu- https://vimeo.com/420813095. Hieronder laten
eel aangeboden informatie kunnen verwerken dan we in screenshots de opzet daarvan zien. B
auditieve.
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W ook met je tekefoon

Hat j gemaakt hebt







Donateurs gezocht!

Samen komen
we verder!

Je wilt het beste voor mensen met Downsyndroom. Thuis en in je omgeving doe je daar
alles aan. Maar sommige dingen kun je niet alleen. Daar waar bijvoorbeeld de gemeente
of de landelijke overheid moet helpen, is het goed om de krachten te bundelen. Om sa-
men verder te komen, in het leven van alledag, maar ook in wetenschappelijk onderzoek.

De SDS bundelt krachten. De SDS geeft toepasbare informatie, heeft als gespreks-
partner van de overheid een krachtige stem, beinvloedt besluitvorming, en volgt,
stuurt mee aan en doet zelf wetenschappelijk onderzoek. De SDS telt mee, omdat ze
meer dan 3.000 gezinnen achter zich heeft staan.

Sluit je ook aan! Met nég meer donateurs maken we Nederland steeds meer toeganke-
lijk voor alle mensen met Downsyndroom en krijgen die een leven met meer kwaliteit.

En heel praktisch: als donateur kun je gratis gebruikmaken van onze helpdesk en
krijg je korting in onze webshop en op themadagen. Bovendien ontvang je regelmatig
uitnodigingen voor leuke en bijzondere evenementen. Bij donaties van minimaal

€ 45 per jaar ontvang je 4 x per jaar ons blad Down+Up.

Uiteraard kun je ook familieleden, vrienden, kennissen of buren vragen donateur te
worden. We kunnen elke bijdrage goed gebruiken, dus alle steun is welkom!

Ga naar www.downsyndroom.nl en
klik op ‘Doneer nu!’

D

STICHTING won syndroom



25 jaar is een belangrijke mijlpaal

Corona en bijna jarig

In de Gelderlander van vrijdag 23 oktober stond een artikel over doven/slechthorenden en

54 ¢« Down+Up 132

de mondkapjesplicht. Ook de NOS plaatste onlangs een artikel over mensen met Down en

autisme, en wat het voor hen betekent om in een zorginstelling te zitten waar de

medewerkers met mondkapjes/beschermende kleding lopen, en hoe zij de quarantaine-

maatregelen ervaren bij een coronabesmetting.

Tekst en foto’s: Annemarie Kemperman-Wassink (moeder van Teun).

Graag wil ik delen hoe lastig en ingewikkeld het
leven is in deze coronatijd als je Downsyndroom
hebt en doof en autistisch bent.

Teun

Dit verhaal gaat over mijn 25-jarige zoon Teun. Hij
woont in een zorginstelling en op woensdag en in

de weekenden slaapt hij thuis. Vorig jaar om deze
tijd lachte het leven hem toe, want... bijna jarig!
Deze verjaardag werd nog uitgebreider gevierd dan
normaal, want 25 jaar is een belangrijke mijlpaal. We
vierden de verjaardag in een zaaltje met alle familie,
vrienden en de bewoners van zijn groep. Als klap op
de vuurpijl hadden we een dweilorkest ingehuurd, tot

groot plezier van Teun. Je kan wel doof zijn, maar
het gedreun merkt Teun wel en de vrolijkheid die bij
zo'n orkest hoort maakte het tot één groot feest.

Feest

Feest is trouwens het belangrijkste woord in het
leven van Teun. Teun kan niet praten en moet
met gebaren duidelijk maken wat hij wil. Teun
heeft een laag verstandelijk niveau maar ‘feest’
begrijpt hij en dat gebaar maakt hij het meest.
Het leven bestaat voor Teun uit feest en een ka-
lenderjaar is geordend van feest tot feest en van
uitje tot uitje. Zo ziet de ordening er elk jaar uit
voor Teun. Hij kan het feilloos gebaren: carnaval,



kamperen met de caravan, verjaardag, Sinterklaas,
Kerstmis, oud en nieuw, oliebollen en vuurwerk.
Tussendoor zijn er nog de nodige verjaardagen.
Terwijl andere veranderingen altijd moeite kosten
en vaak tegen hem verteld moeten worden, plant
Teun verjaardagen probleemloos in.

Naar huis

De carnavalsoptocht afgelopen voorjaar was ach-
teraf gezien het sluitstuk van veel feestelijkheden
voor Teun, want corona greep steeds meer om
zich heen. Zorginstellingen sloten hun deuren en
we hadden de keuze om Teun daar te laten, waar
geen bezoek mogelijk was; wij niet naar Teun en
Teun niet naar huis. De andere optie was om Teun
naar huis te laten gaan, maar dan was er geen
weg terug. Teun meenemen naar huis was voor
ons het beste besluit en we hadden ook de moge-
lijkheid om dit te doen. Hoe is het uit te leggen
om wekenlang opgesloten te zitten? Wat een di-
lemma voor alle ouders en verwanten!

Ordening

Maar dan, hoe ‘vertellen” wij hem dat er geen
dagbesteding meer is en dat Teun niet meer naar
de zorginstelling gaat? Dat viel niet uit te leggen
en Teun begreep dat niet. De ordening van zijn
leven klopte niet meer. We gebaarden: ‘Werk ziek,
Teun niet werken, jammer, Werk beter, dan weer
werken” (met een big smile). Zo sluit je het dan
weer positief af. Hetzelfde verhaal voor wonen,
een drankje drinken in een café en op visite
gaan. Zelfs de caravan was ziek.

Dagplanning

Voor thuis hadden we een dagplanning gemaakt
met picto’s en foto’s. Elk dagdeel visualiseerden
we, zodat Teun wist wat de dag zou brengen. Maar
ondanks zorgvuldige planning en voortdurende
ondersteuning met gebaren bleef de situatie moei-
lijk voor Teun en elke dag vroeg hij telkens weer:
‘En dan?’, “En dan?, ‘En dan?" En daar gingen we
weer: de hele riedel gebaren met als afsluiting:
‘Week’, ‘Week’, ‘Week’, gebaren (dus nog veel we-
ken) met eind goed al goed: zijn verjaardag!

Kaarten met slingers en taart

Gelukkig was het mooi weer, zodat we konden
fietsen, schommelen en trampolinespringen. Teun
verfde bloempotten voor zijn medebewoners die
wel in de instelling bleven. Samen met een bloe-
metje gaven we die aan hen. Ook maakte Teun
heel veel kaarten die we verstuurden. Hij tekende
veel kaarten met slingers en taart, want feest
blijft belangrijk. Maar hij leerde ook bloemen
tekenen. Je zag dat Teun hier plezier aan had.

Bed and Breakfast

Dat het kamperen met de caravan niet door-
ging, was heel lastig voor hem. We durfden het
niet aan, omdat op onze camping gezamenlijke
douches en wc’s zijn. We hebben het opgelost
door op de camping in een Bed and Breakfast te
verblijven met eigen sanitair. Zo hadden we toch
nog een paar dagen campinggevoel met Teun en
konden we naar het strand en de zee. Daar ge-
noot Teun geweldig van.

Hoezo?

Na de zomervakantie leek alles weer een beetje
normaal te worden. Teun kon weer naar zijn ka-
mer in de zorginstelling. Omdat de dagbesteding
daar nu in de huiskamer werd georganiseerd, in
verband met de veiligheid vanwege corona, kwam
Teun bijna niet meer buiten de deur. Het gezellige
busritje naar zijn dagbesteding was er niet meer
en de andere collega’s kon hij daar niet meer
ontmoeten. We planden Teun wat vaker thuis, nu
ook op dinsdag- en donderdagavond. Zo kwam hij
toch buiten en kon hij met ons activiteiten on-
dernemen. Maar deze planning viel niet in goede
aarde bij Teun. Hoezo dinsdag en donderdag naar
huis? Hij gaf zelf op zijn planning aan dat hij
dat niet wilde. Dat klopte niet in zijn structuur
en in zijn draaiboek. Woensdag en de weekenden
waren er om naar huis te gaan. Zo was het toch
altijd geweest? En zo geschiedde. We maakten de
planning weer als vanouds. Maar dat duurde maar
even...

Teun weer thuis

De coronamaatregelen werden aangescherpt en in
de zorginstelling moesten alle medewerkers met
een mondkapje op werken. Voor alle bewoners
heel lastig, maar als je ook nog doof bent en je
het moet hebben van de mimiek en de uitdruk-
king van je gezicht en mondbeeld, dan raakt de
communicatie extra verstoord. We vroegen of er
doorzichtige mondkapjes konden komen. Verder
heeft Teun op zijn groep te maken met 12 zorg-
verleners die allemaal hun kring van gezin en
familie hebben. Om deze redenen, en omdat het
aantal coronagevallen landelijk sterk toenam,
besloten we in overleg met de zorgmedewerkers
om Teun weer naar huis te halen. Dus vanaf

14 oktober woont Teun weer thuis.

Wandelfelicitatie

Het goede nieuws voor Teun was dat zijn vriend
(ook met Downsyndroom) snel jarig zou zijn. Dat
paste prachtig in de structuur van Teun: feest,
taart, cola en slingers. We hadden een tijdslot
van half drie tot vier. Wie deed ons wat. Maar
een dag voor het feest vertelde Mark Rutte dat
de maatregelen weer aangescherpt werden en
dat er geen feestjes en bezoek mochten zijn met
tijdsloten. De verjaardag kon z6 niet doorgaan.
De verjaardag werd een wandelfelicitatie waarbij
de jarige buiten achter een tafel stond met wat
lekkers. We hadden een kwartier om met elkaar te
praten.

Het was een superidee gezien de omstandighe-
den, maar niet voor Teun. Zo hoort een verjaardag
niet. Ik had het al met een doorgestuurde foto
proberen uit te leggen, maar eenmaal buiten op
de feestlocatie wurmde Teun zich langs de tafel
om bij zijn vriend te zitten. We moesten hem met
man en macht erachter weghalen. Hij dronk een
colaatje en at een soesje, maar het klopte niet.
Nu is hij zelf ook nog jarig op 6 november, en

Z'n grote vriend Sinterklaas binnenkort ook. Hoe
gaan we dit oplossen? Vorig jaar om deze tijd
lachte het leven hem toe, want... bijna jarig! ®
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Voor u gelezen, gekeken en gesproken

In deze rubriek weer interessant nieuws uit de media met onderwerpen die
in meer of mindere mate van toepassing zijn op Downsyndroom. Wat ons als

redactie zoal opviel, voor u geselecteerd.

Tekst: Erik de Graaf, Gert de Graaf, Marian de Graaf-Posthumus.

Beschermend gen tegen Alzheimer
ontdekt in menselijke celmodel

Op de website The Conversation lazen we op

10 juli een interessant persbericht van Dean
Nizetic, Professor of Cellular and Molecular Bio-
logy aan de Queen Mary University in London.
We nemen het hieronder enigszins bewerkt over.

Elke drie seconden ontwikkelt er ergens in de
wereld iemand dementie. De meest voorkomende
vorm daarvan is de ziekte van Alzheimer. Terwijl
onderzoekers een aantal risicofactoren hebben
geidentificeerd die verband houden met demen-
tie - met inbegrip van genetica, roken, en hoge
bloeddruk - bestaat er nog steeds geen genees-
middel. Voor een deel komt dat omdat het zo
ingewikkeld is om potentiéle Alzheimermedicatie
te testen. Om klinische proeven uit te kunnen
voeren, moeten deelnemers symptomen vertonen.
Maar tegen de tijd dat die symptomen verschij-
nen is het meestal te laat voor behandelingen die
nog een voldoend groot effect zouden kunnen
hebben, omdat veel van de hersencellen van de
betrokkenen dan al zijn overleden.

Onderdrukken

Maar in het laatste onderzoek van een groep
onder leiding van Ali¢ werd een nieuw menselijk
celmodel ontwikkeld dat in staat is om snel de
ontwikkeling van de ziekte van Alzheimer in het
lab te simuleren. Dat stelden de onderzoekers in
staat om een gen te identificeren dat van natu-
re in staat is om de tekenen van de ziekte van
Alzheimer in menselijke hersencellen te onder-
drukken. BACE2 heet dat gen. Het is het resultaat
van ongeveer vijf jaar werk en de gezamenlijke
inspanning van teams gevestigd in Londen,
Singapore, Zweden en Kroatié.

Bepaalde eiwitten

Onderzoekers weten al veel over welke genen de
ziekte van Alzheimer veroorzaken en of iemand
meer kans loopt om het te krijgen. Die genen dra-
gen bij aan de vorming van bepaalde eiwitten die
zich ophopen in het menselijk brein. Het team
van Nizetic vond dus dat het tegenovergestelde
ook waar moet zijn: onze hersencellen moeten
ook over eiwitten beschikken die de ontwikkeling
van Alzheimer op natuurlijke wijze kunnen ver-
tragen.

Vertraagd

Een gen dat zeker de ziekte van Alzheimer kan
veroorzaken is gevonden op chromosoom 21. Het
is verantwoordelijk voor het aanmaken van het
amyloide-voorlopereiwit (amyloide-precursoreiwit
of kortweg APP). Onderzoek heeft aangetoond
dat 100% van de mensen die geboren zijn met
uitsluitend één extra exemplaar van het APP-gen
(genaamd ‘DupAPP’) dementie zal ontwikke-

len vanaf de leeftijd van 60 jaar. Mensen met
Downsyndroom worden ook geboren met drie
exemplaren van APP omdat ze een derde chromo-
soom 21 hebben. Dus niet alleen een extra APP,
maar een geheel of gedeeltelijk chromosoom. En
toch zal op de leeftijd van 60 jaar slechts 60%
van hen klinische dementie ontwikkelen. De
onderzoekers wilden weten waarom bij sommige
mensen met Downsyndroom de ontwikkeling van
Alzheimerdementie kennelijk vertraagd is of de
ziekte zelfs helemaal nooit ontstaat, in verge-
lijking met mensen die een extra DupAPP-gen
hebben.

Dosisgevoelige genen

Het simpele antwoord hiervoor blijkt: omdat men-
sen met Downsyndroom ook een extra dosis van
alle andere genen op chromosoom 21 hebben. De
onderzoekers veronderstelden dat er een aantal
dosisgevoelige genen op chromosoom 21 zou
kunnen zijn die, wanneer in drievoud aanwezig,
juist ook zouden kunnen beschermen tegen de
ziekte van Alzheimer, met name door de effec-
ten van het derde APP-gen tegen te gaan. Deze
genen lijken het begin van klinische dementie

bij sommige mensen met Downsyndroom met on-
geveer 20 jaar te vertragen. Los daarvan hebben
studies aangetoond dat een toekomstige drug

die in staat is om het begin van dementie met
slechts vijf jaar te vertragen de prevalentie van
de ziekte van Alzheimer in de algemene bevolking
met de helft zou verminderen. Vertragen kan dus
een enorm effect hebben.

Nabootsen

Om het potentieel van de extra genen te bestude-
ren, namen de onderzoekers haarfollikelcellen van
mensen met Downsyndroom en herprogrammeer-
den die tot stamcellen. Daardoor konden ze ze

in een petrischaaltje veranderen in hersencellen.
Vervolgens lieten ze die uitgroeien tot driedimen-
sionale klompen van cellen die zo het weefsel van



de grijze stof (cortex) van het menselijk brein
nabootsten. Het driedimensionale karakter van de
kweek resulteerde in verkeerd gevouwen en gif-
tige eiwitophopingen, cruciale veranderingen die
ten grondslag liggen aan de ziekte van Alzheimer
in de hersenen. De onderzoekers vonden alle drie
belangrijkste tekenen van de ziekte van Alzhei-
mer (plaque opbouw in de hersenen, verkeerd
gevouwen ‘tau’-eiwitten en stervende hersenneu-
ronen) in celculturen van 71% van de mensen
met Downsyndroom die de oorspronkelijke cellen
gedoneerd hadden. Dit percentage was vergelijk-
baar met het percentage klinische dementie bij
ouderen met Downsyndroom.

Verrassing

De onderzoekers waren ook in staat om CRISPR
te gebruiken - een technologie waarmee onder-
zoekers DNA-sequenties kunnen wijzigen en de
functie van een gen kunnen wijzigen - om het
aantal BACE2-genen te verminderen van drie ko-
pieén tot twee kopieén op chromosoom 21. Dit
werd alleen gedaan in gevallen waarin er geen
aanwijzingen waren van de ziekte van Alzheimer
in onze cellulaire modellen. Tot verrassing van

de onderzoekers bleek dat het verminderen van
het aantal BACE2-genen op chromosoom 21 juist
tekenen van de ziekte veroorzaakt. Dit suggereert
sterk dat het hebben van extra kopieén van een
normaal BACE2-gen de ziekte van Alzheimer kan
voorkomen. De beschermende werking van BACE2
vermindert de niveaus van giftige amyloide-eiwit-
ten. Dit werd geverifieerd in onze cellulaire mo-
dellen, evenals in hersenvocht en post mortem in
hersenweefsel van mensen met Downsyndroom.

Bewijs

Deze studie levert het bewijs dat er natuurlijke
Alzheimer-voorkomende genen bestaan. Zo is er
dus een systeem om nieuwe potentieel bescher-
mende genen te detecteren. Belangrijk is verder
dat recent onderzoek heeft aangetoond hoe de
beschermende werking van BACE2 ook relevant
kan zijn voor mensen die geen Downsyndroom
hebben.

De onderzoekers stellen: ‘Belangrijker nog is dat
ons werk aantoont dat alle drie de tekenen van
de ziekte van Alzheimer die gedetecteerd zijn met
behulp van ons model kunnen worden voorkomen
door geneesmiddelen waarvan bekend is dat ze de
productie van het giftige amyloide-eiwit remmen
- en dat dit kan worden gedetecteerd in slechts
zes weken in het lab. We hopen dat onze ontdek-
king kan bijdragen aan de ontwikkeling van nieu-
we geneesmiddelen gericht op het uitstellen of
voorkomen van de ziekte van Alzheimer, voordat
het hersenceldood veroorzaakt!

Bron: http://bitly.ws/9c2x en http://bitly.ws/
ajBz

Alzheimer kan nu via bloed worden
opgespoord

De ziekte van Alzheimer is de meest voorkomende
variant van dementie met geheugenverlies als
belangrijkste symptoom. Er is nog geen medi-
cijn, maar onlangs hebben wetenschappers wel
een doorbraak bereikt in het onderzoek naar de
slopende ziekte, die relatief veel mensen met
Downsyndroom kan treffen.

Op 28 juli werd op de virtuele Alzheimer's Asso-
ciation International Conference een rapport
gepresenteerd over een nieuwe bloedtest die zou
kunnen helpen bij de diagnose van Alzheimer.
Een beschrijving daarvan voor het grote publiek
lazen we in de New York Times. Zo'n test kan
nuttig zijn voor iedereen, maar vooral dus ook
voor mensen met Downsyndroom. Hoewel het hier
helaas nog niet om een behandeling gaat, is een
nauwkeurige diagnose wel erg belangrijk om uit-
eindelijk de juiste behandeling te kunnen krijgen.

Snel onderzoek

Te veel artsen baseren de diagnose Alzheimer bij
iemand met Downsyndroom gewoon op even een
snel onderzoek, stelt de NYT. Bij de SDS hebben
we door de jaren heen wel geleerd dat Alzheimer
op dit moment nog altijd een uitsluitingsdiag-
nose is. Wat kan er nog meer aan de hand zijn
voordat er van Alzheimer gesproken mag worden?
Deze nieuwe test kan helpen bij het echt stellen
van de diagnose dan wel deze ziekte juist uitslui-
ten: ‘Het is zeker géén Alzheimer. En dat laatste
is net zo belangrijk.

Net zo nauwkeurig

De nieuw ontwikkelde bloedtest blijkt net zo
nauwkeurig diagnoses voor de ziekte van Alzhei-
mer te stellen als methoden die veel duurder zijn
en/of invasief. De nieuwe test heeft het in zich
om de diagnose eenvoudiger, betaalbaarder en op
grote schaal beschikbaar te maken. In een po-
pulatie van mensen met een genetische mutatie
die de ziekte van Alzheimer al op jonge leeftijd
veroorzaakt identificeerde de test tekenen van de
degeneratieve, uiteindelijk dodelijke ziekte al

20 jaar voordat problemen met het geheugen en
het denken werden verwacht. Het onderzoek zelf
werd al gepubliceerd in JAMA.

Doorbraak

‘Deze bloedtest voorspelt zeer, zeer nauwkeurig
wie de ziekte van Alzheimer in zijn of haar her-
senen heeft, met inbegrip van mensen die het
niet lijken te hebben’, stelde Dr. Michael Weiner,
een Alzheimeronderzoeker van de Universiteit
van Californié in San Francisco, die zelf niet bij
de studie betrokken was, in de NYT. ‘Het is geen
remedie, het is geen behandeling, maar je kunt
de ziekte niet behandelen zonder haar goed te
kunnen diagnosticeren. En nauwkeurige, goed-
kope diagnose is echt bijzonder. Dus het is een
doorbraak!

‘Een absolute doorbraak’, zei ook Philip Schel-

tens, hoogleraar neurologie en directeur van het
Alzheimercentrum VUmc in Amsterdam, daarover
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in het radioprogramma Stax & Toine van 29 juli
jl. Tot op heden konden mensen met Alzheimer
alleen met behulp van dure PET-scans van de
hersenen of door middel van het afnemen van
hersenvocht worden getest op de aanwezigheid
van Alzheimer. ‘Maar’, zei Scheltens, ‘toch is een
bloedtest niet helemaal nieuw. Sinds vorig jaar
kunnen we het in het bloed aantonen, maar voor
de nieuwe test is nog minder van het tau-eiwit
nodig om aan te tonen dat Alzheimer op komst
is!

Willen we wel weten dat we Alzheimer krijgen?
Willen we wel weten dat onze naasten, of mensen
die aan onze zorgen zijn toevertrouwd, of wijzelf
Alzheimer krijgen? Er is immers nog altijd geen
medicijn. Scheltens zei daarover: ‘We willen het
niet weten totdat je beginnende klachten hebt of
als het veel voorkomt in de familie. Dit soort on-
derzoeken lopen altijd voor op de werkelijkheid,
maar zijn heel belangrijk voor vervolgonderzoek
en onderzoek naar medicijnen. Tot op heden
wordt iemand pas getest zodra er klachten zijn of
als het veel in de familie voorkomt. ‘Dat is nog
steeds waar het mee begint. Het is niet voor de
algemene bevolking’, stelde Scheltens.

Op de juiste plek

Op de vraag waarom de zoektocht naar een medi-
cijn zo moeizaam verloopt antwoordde Scheltens:
‘Ten eerste, omdat we tot op heden niet in staat
waren Alzheimer zo goed en zo vroeg vast te stel-
len. Ten tweede, omdat het heel moeilijk is om de
medicijnen op de juiste plek in de hersenen langs
de beschermende hersenbarriére te krijgen. En
ten derde heeft het geen zin als de ziekte zich al
verder heeft ontwikkeld. Dan ben je te laat! Juist
daarom is die bloedtest dus zo belangrijk. Met be-
hulp daarvan kan Alzheimer in een vroeg stadium
worden ontdekt. Vroeg genoeg om studies met
nieuwe medicijnen te kunnen testen, zodat er in
de toekomst wel een medicijn beschikbaar kan
komen. Het Alzheimercentrum van het Amster-
damse UMC heeft de bloedtesten nu ter beschik-
king. Scheltens: ‘We zijn in gesprek wanneer we
de testen gaan toepassen. We moeten uitvinden
wat het in de klinische praktijk op gaat leveren
en wat het voor winst oplevert voor patiénten.

Bijna net zo nauwkeurig

De test meet plasma phospho-tau217, een be-
paalde vorm van het tau-eiwit. Dat wordt bij

de ziekte van Alzheimer gevonden in ‘tangles’,
kluwens of strengen, die zich door de hersenen
verspreiden. De test bleek opmerkelijk nauwkeu-
rig. In een onderzoek van 1.402 mensen uit drie
verschillende groepen uit Zweden, Colombia en de
Verenigde Staten bleek hij beter dan MRI-hersen-
scans, was hij even goed als (dure) PET-scans of
onderzoek van hersenvocht en was hij bijna net
zo nauwkeurig als de meest definitieve diagnos-
tische methode: autopsies van de hersenen van
mensen die het uiteindelijke bewijs leveren van
de ziekte van Alzheimer.

Een nieuw ontwikkelde bloedtest voor de ziekte van
Alzheimer meet kluwens van tau-eiwit, de groene stren-
gen in deze coupe van een hersencel, in de hersenen van
mensen met Alzheimer. Bron: Thomas Deerinck, NCMIR/
Science Source.

Vooruitgang geboekt

Diagnostische methoden als PET-scans en be-
palingen in hersenvocht - duur en vaak niet
beschikbaar - kunnen verhoogde niveaus van het
amyloide-eiwit detecteren, dat samenklontert

in ‘plaques’ tussen de hersencellen van mensen
met de ziekte van Alzheimer. Dit laatste in te-
genstelling tot de tau-strengen die er binnenin
zitten. Recent is ook vooruitgang geboekt in
bloedonderzoek naar amyloide. Maar, amyloide
alleen is niet genoeg om de diagnose Alzheimer
te stellen, omdat sommige mensen met een hoog
niveau daarvan toch niet de ziekte ontwikkelen.
‘Alleen maar zeggen dat je vandaag amyloide

in de hersenen hebt op basis van een PET-scan
zegt niet dat je ook tau hebt. En dat is waarom
het geen diagnose is voor de ziekte van Alzhei-
mer’, lezen we in de NYT uit de mond van Maria
Carrillo, hoofdwetenschapper bij de Amerikaanse
Alzheimer’s Association. Daarentegen lijkt de
nieuwe tau-bloedtest de aanwezigheid van zowel
amyloide-plaques als tau-strengen te registreren,
zoals die allebei in de hersenen van mensen met
bevestigde Alzheimer voorkomen’, stelde ze. ‘Het
detecteren van tau kan ook waardevol zijn voor
het voorspellen hoe snel de cognitieve vaardig-
heden van iemand zullen afnemen, omdat, anders
dan bij amyloide, tau de neiging heeft om toe te
nemen naarmate de dementie verergert’, voegde
ze toe.

Bronnen: https://nyti.ms/2SqYhVZ, https://bit.
ly/2HV9Kv3 en https://bit.ly/3cYMM1A



\Van hartoperatie
naar marathon

Pien Bex is zes jaar. Ze is energiek en actief. Pien is toen ze drieénhalve maand was ge-

opereerd aan een atrioventriculair septumdefect (AVSD). Dit hartprobleem - en daarmee
het vermoeden van Downsyndroom — werd al voor haar geboorte vastgesteld. Haar ouders,
Martine en Leon, vertellen over de zwangerschap, de bevalling en de hartoperatie.

Tekst: Gert de Graaf. Foto’s: Familie Bex en Gert de Graaf.

Martine: ‘De verloskundige belde ons. Ze was ver- ‘Bij de 20 wekenecho werd vastgesteld dat ons
geten om ons de combinatietest of vlokkentest kindje klein was, maar dat was haar oudere broer
aan te bieden. Ik was toen 36 jaar en in 2013 destijds ook. Ze konden het hartje niet goed zien.
kon je direct een vlokkentest laten doen of eerst En bij onzekerheid verwijzen ze door naar het

de combinatietest. Wij wilden die testen niet. Radboudziekenhuis in Nijmegen. Een week later
Daarover hadden we bij ons eerste kindje al liepen we daar een beetje gekscherend rond. Maar
nagedacht! bij de echo bleek dat rood en blauw - zuurstofrijk
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‘Een kindje
met Downsyndroom
was welkom’

en zuurstofarm bloed - door elkaar heen liep. Je
zag dat er iets niet in orde was. Bij het gesprek
legden de artsen uit dat het tussenschot tussen
rechter- en linkerkamer ontbrak, dat er een gat
tussen rechter- en linkerboezem was en dat ze
eigenlijk maar één hartklep had. Het was een
volledig atrioventriculair septumdefect (AVSD).
De kans dat ze Downsyndroom had, was 50%. Er
werd ons een vruchtwaterpunctie aangeboden. We
hadden nog vier weken de tijd om eventueel te
kiezen voor een afbreking van de zwangerschap.
Op dat moment was het niet langer een ver-van-
mijn-bedshow; het was een realiteit. Het was fijn
dat we allebei nog voor 100% achter onze keuze
stonden; een kindje met Downsyndroom was wel-
kom en we wilden geen vruchtwaterpunctie. Er
bestaat bij een punctie een kleine kans op een
miskraam. Waarom zouden we een onnodig risico
nemen als we de zwangerschap toch niet wilden
afbreken?’

Ingeleide bevalling

‘Het hartprobleem telde voor ons veel zwaarder
dan het Downsyndroom. De artsen zeiden dat

het operabel was. Misschien zou dat meteen na
de bevalling moeten, maar misschien zou ons
kindje eerst nog kunnen aansterken. Er volgden
veelvuldige controles met iedere keer ook een
hartecho. De ingeleide bevalling stond gepland
voor 18 juli in het Radboudziekenhuis. Het kindje
zou meteen na de bevalling worden meegenomen
voor onderzoek en dan direct doorgaan naar de
highcareafdeling. Mijn man mocht met het kindje
mee en mijn zus zou bij mij blijven. Ik vond het
schokkend dat ik mijn kindje niet eens zou mogen
vasthouden!

Pien regelde het zelf wel

‘Maar, Pien regelde het zelf wel; ze kwam twee
dagen eerder. Op 16 juli voelde ik het begin van
de weeén. We belden het Radboudziekenhuis en
daar zeiden ze dat we direct naar ons regionale
ziekenhuis in Uden moesten gaan. De verwach-
ting was namelijk dat het heel snel zou kunnen
gaan. Daar bleek dat ik al vijf centimeter ontslui-
ting had. Overplaatsing naar Nijmegen was niet
meer verantwoord. De gynaecoloog uit Uden, die
mij eerder begeleidde en de situatie kende, deed
de bevalling. Dat gaf mij rust. Achteraf hoorden
we dat er veel gebeld is met Nijmegen en dat de
kinderarts uit Uden er ook bij is gehaald.

Leon vult aan: ‘Tegen ons was gezegd dat de
bevalling in Nijmegen moest worden gedaan met
alle toeters en bellen. Maar het werd een normale
bevalling in een streekziekenhuis. We mochten
Pien ook gewoon vasthouden na de bevalling. Het
was zo'n ander scenario.

Martine: ‘Voor mij was het een cadeautje dat ik
haar eerst een paar minuten mocht vasthouden.
Ik kon haar even aanleggen aan de borst. Na een
paar minuten - maar het voelde als een eeuwig-
heid - werd ze meegenomen voor onderzoek. Haar
Apgar-score was prima. Ook daarna - ze lag aan
allerlei monitoren - mocht ik haar gewoon op
schoot nemen. Het was een heel andere start dan
we hadden verwacht. Echt een cadeau!

Naar huis
‘Diezelfde dag zijn we met een ambulance naar
het Radboudziekenhuis in Nijmegen gebracht met

Pien in een couveuse. De hartecho daar bevestig-
de het AVSD. Na 24 uur mochten we terug naar

‘Het hartprobleem
telde voor ons veel
zwaarder dan het
Downsyndroom’



het ziekenhuis in Uden, want ze was stabiel. In
Uden lag ze aan de hartmonitor. Ze kreeg sonde-
voeding, maar ze dronk ook al aan de borst. Op
24 juli mochten we naar huis. Het was wel span-
nend om een kindje met een hartafwijking thuis
te hebben. Je ging toch wat vaker kijken of ze
nog ademde. Wekelijks was er controle in Uden
en in Nijmegen. En we mochten altijd bellen en
extra langskomen als er iets zou zijn!

Voorbereiding op de operatie

‘Pien woog bij geboorte 2.500 gram, daarom
kreeg ze bijvoeding. Want voor een operatie
moest haar streefgewicht vierenhalve kilo zijn. In
het Radboudziekenhuis kregen we te horen dat er
een datum voor de operatie was geprikt. Daar leef
je naartoe, maar het is ook wel slikken als je dan
echt een datum weet; ‘nu gaat het echt gebeu-
ren’. De operatie zou in het UMC Utrecht plaats-
vinden. In het Radboudziekenhuis kregen we een
boekje over hoe zo'n operatie eruitziet!

‘In Utrecht moesten we een dag van tevoren ko-
men. Er volgden nog allerlei onderzoeken. Omdat
Pien stroperig bloed had, was bloedprikken een
crime. Ze lieten ons de ic zien waar ze na de
operatie zou worden opgevangen. Ze legden uit
waarom ze in een groot bed zou komen te liggen.
En de apparatuur werd toegelicht. We kregen te
horen hoelang de operatie zou duren en hoelang
ze daarna op de ic zou verblijven. De voorlichting
was heel goed, door heel kundig personeel met
een goede persoonlijke aandacht.

Wachten duurt lang

Martine: ‘De volgende dag werd ze geopereerd;
ze was pas ‘s middags aan de beurt. We keken

de tijd weg. We mochten mee tot in de operatie-
kamer. Op het moment dat ze onder narcose was,
moesten wij weg. We hadden een kamer in het
Ronald McDonald Huis. Ik ging slapen, want ik
had de nacht ervoor in het ziekenhuis doorge-
bracht en was heel moe. Leon ging boodschappen
doen. Dat was ook het advies: ga iets doen ter
afleiding. Ze zouden bellen als de operatie klaar
was. We hebben samen nog een stuk gewandeld

‘Pien is een heel
actief kind!

en in de huiskamer van het Ronald McDonald Huis
gegeten. Toen werden we gebeld. We gingen snel
naar het ziekenhuis en daar zagen we haar in een
bed voorbijkomen. Ze zeiden dat ze de ic-kamer
gingen klaarmaken. Dat zou een paar minuten du-
ren, maar het duurde wel een half uur, een eeu-
wigheid! Ik dacht: ‘Ze zullen haar toch niet aan
het reanimeren zijn?. Na dat half uur mochten we
naar haar toe en daar lag ze in dat grote bed.

Opknappen

‘De operatie was geslaagd en iedere dag gingen
er een paar slangetjes uit. Haar broertje Gijs was
logeren bij een oom. De dag na de operatie kwam
hij ook naar het Ronald McDonald Huis. Als gezin
hebben we daar een week doorgebracht. Elke dag
ging het iets beter met Pien. Haar eerste lachje!
Dat had ze eerder nog niet gedaan. Voor de ope-
ratie sliep ze heel veel. Na de operatie werd ze
snel levendiger. Je hebt dan echt een ander kind,
dat cliché is gewoon waar. Ze wilde van haar

rug naar de buik rollen, maar dat mocht niet de
eerste zes weken na de operatie. Maar eerder had
ze dat nooit geprobeerd. Ze had echt veel meer
energie na de operatie.!

Marathon

‘Na de operatie heeft ze regelmatig controle. Het
eerste jaar was dat drie of vier keer per jaar, daar-
na twee keer per jaar en vervolgens nog maar één
keer per jaar. De laatste controle was twee jaar
geleden. Ze blijft wel onder controle, want
misschien moet er ooit een hartklep worden
vervangen. Pien is nu zes jaar en ze gaat binnen-
kort een marathon lopen: de marathon van
Madurodam. Dat is een marathon op schaal van
1,7 kilometer. We gaan die lopen met het hele
gezin als sponsor voor de Nederlandse Stichting
voor het Gehandicapte Kind (NSGK). Pien klimt,
rent, springt, fietst en zwemt; ze is een heel
actief kind!” m
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Kies je voor regulier onderwijs voor jullie kind met Downsyndroom en heb je hier vragen

over met betrekking tot de aanmelding of de in te zetten begeleiding op school?

Wellicht kan de Down Academy hierbij helpen.

Passend onderwijs

Met de invoering van de wet op passend onder-
wijs in augustus 2014 hebben scholen zorgplicht.
Dit betekent dat, wanneer een kind met Downsyn-
droom aangemeld wordt, scholen verplicht zijn
om een passende plek te vinden. Het is niet altijd
gemakkelijk om als ouder én school op de hoogte
te zijn van alle mogelijkheden die er zijn om on-
derwijs op de basisschool mogelijk te maken. De
school, het samenwerkingsverband en de gemeen-
te waar je woont zijn alle verantwoordelijk om
goed passend onderwijs te regelen én te
financieren.

Bel bij vragen

Dit roept bij ouders altijd veel vragen op. De
Down Academy wil in dit traject graag onder-
steunen. We starten met een netwerk van ervaren
ouders die veel vragen kunnen beantwoorden. En
bijvoorbeeld door telefonisch een luisterend oor
te bieden en informatie te verstrekken over de
mogelijkheden die er zijn en - als het mogelijk
is — door mee te gaan naar het kennismakings-
gesprek op school.

Je kunt bellen met de SDS met al je vragen over
school en de te regelen ondersteuning. Na een
kort gesprek is het dan mogelijk dat we je in con-
tact brengen met twee expert-ouders. Zij kunnen
zowel vanuit hun professionele expertise als van-
uit hun rol als ouder van een kind met Downsyn-
droom helpen.

Nu nog slechts twee regio’s

Omdat we dit nieuw starten, richten we ons in
eerste instantie op de ruime regio rond Breda en
de ruime regio rond Doetinchem. Als je in een
andere regio woont en vragen hebt, bel ons dan
gerust. Nu geldt echter dat we nog niet landelijk
ervoor kunnen zorgen dat er iemand meegaat
naar school. Dat gaan we wel opzetten in de loop
van 2021. We kunnen echter telefonisch heel
goed helpen, of je doorverwijzen naar anderen
die kunnen helpen.

Onze netwerkouders stellen zich voor
Sebastiaan Leeftink is vader van Fleur (9 jaar,
Downsyndroom), Jurre (6 jaar) en Merel (2 jaar):
‘Naast mijn werk als IB'er/zorgcodrdinator ben ik
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onlangs gestart met mijn eigen bedrijf: Keeping
Down Up. Met Keeping Down Up streef ik naar
meer inclusie in het onderwijs. Ik richt mij hier-
bij vooral op kinderen met Downsyndroom. Ik
coach individuele begeleiders, leerkrachten en
scholen rondom leerlingen met Downsyndroom
en Leespraat/Rekenlijn. Ook verzorg ik indivi-
duele begeleiding met betrekking tot Leespraat.
Hiervoor volg ik momenteel de opleiding tot
Leespraat-begeleider bij Hedianne Bosch. Als
professional is voor mij de driehoek kind/ouder/
school zeer belangrijk waarbij het kind voorop-
staat. Als ouder en professional weet ik hoe lastig
de wet en regelgeving rondom passend onderwijs
kan zijn. Vooral het feit dat elk samenwerkings-
verband en elke gemeente anders werkt, maakt
dit lastig en onoverzichtelijk. Als ouderexpert
hoop ik gezinnen te kunnen ondersteunen en
bijstaan in hun keuzes en het aanmeldingsproces
voor de bassischool!

Desiré de Wild is moeder van Vince (8 jaar,
Downsyndroom) en Lindey (6 jaar) en woont in
Zevenbergen (NB): “Vince is onze oudste en door
hem begeef ik mij al ruim acht jaar in de wereld
van Downsyndroom. Vince kan geen onderwijs
volgen, wat ik echt geen probleem vind. Hij ont-
wikkelt zich dankzij een team van specialisten
die ik om hem heen heb weten te creéren. In zijn
geval is dit de beste optie. Ik werk als ambulant
begeleider bij Huppetee (www.huppeteam.nl)
waar ik vijf kanjers met Downsyndroom en hun
ouders begeleid. Belangrijk hierbij is om de zorg
en begeleiding zo goed mogelijk op hun wensen
af te stemmen. Tevens ben ik Leespraat-begelei-
der. Elke dag geniet ik van dit werk en ben erg
blij dat ik dankzij Vince mij ben gaan specialise-
ren. Ik vind het een uitdaging om als ouderexpert
met ouders mee te denken in hun zoektocht naar
reguliere kinderopvang en/of onderwijs. (In deze
Down+Up staat ook een artikel over gebaren
waaraan Desiré heeft meegewerkt, red.)

Aanmelden?

Ben je je op dit moment aan het oriénteren op
een geschikte basisschool? Of heb je je kind aan-
gemeld op een basisschool, maar heb je vragen
rondom het aanmeldingsproces? Of twijfel je
tussen regulier of speciaal onderwijs? Neem dan
gerust contact op met de Down Academy via de
SDS: 0522-281337 of info@downsyndroom.nL.
Dit project wordt mede mogelijk gemaakt door
HandicapNL en Stichting SFO. &
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Koop met k%rting

INn onze webshop

De SDS heeft een eigen winkel. Hierin kunt u boeken, dvd's en brochures kopen. Als donateur ontvangt u 20% korting
op al onze eigen uitgaven. leder kwartaal bespreken we enkele interessante uitgaven. We nodigen u van harte uit om
al onze producten te bekijken op www.downsyndroom.nl/winkel.

Zeer praktisch,
duidelijk en
toepasbaar!

Hoe moet je reageren op je kind met Downsyndroom
dat telkens wegrent? Wat doe je als je kind alles op
de grond gooit? Wat doe je als ze weer eens op de
grond ligt en niets meer wil? Eindelijk is de hand-
leiding voor al dit gedrag van David Stein nu ook in
het Nederlands beschikbaar.

Kinderen met Downsyndroom reageren vaak een beetje an-
ders dan andere kinderen. Als je die verschillen weet, kun je
daarop inspelen. Hierdoor voelt een kind zich beter begrepen
en ontstaat er minder ingewikkeld gedrag. Het boek ‘Positief
gedrag stimuleren bij kinderen en tieners met Downsyndroom’
is duidelijk geschreven, in normaal taalgebruik over alledaag-
se dingen. Een aanrader voor iedereen!

De tweede druk is nu te koop in onze webshop:
https://www.downsyndroom.nl/product/positief-gedrag-
stimuleren-bij-kinderen-en-tieners-met-downsyndroom/.
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22-09-2020

€ 400 -

2020

€61,28

Giften

2020
Diaconie Christelijke Gereformeerde Kerk

YouBeDo B.V.
€ 2 7 - Nunspeet
I
25-09-2020 123Inkt.nl 09-10-2020
€ 250, i € 50,
Nederlands Hervormde Diaconie Huisartsenpraktijk Kolderveen
Mastenbroek

€ 2 7 5 Expositie David de (foto)Graaf
I

Nederlands Hervormde Diaconie
Mastenbroek

Opbrengst VVakantie Bijbel Week
14-10-2020

16-10-2020 € 40,-
Marian de Graaf
€ 5 O O / = Verkoop www.sieradenuitde-

natuur.nl tot en met
Anoniem 14-10-2020

Eenmalige donatie

24-09-2020

€ 500 -

Evangelisch Lutherse gemeente Enkhuizen
Collecte 13 september + aanvulling Diaconie

Y4

Mijn naam is Marcel en ik ben de

vader van Dilara (5 jaar met DS).

Ik ben op het idee gekomen om

in mijn vrije tijd dingen van ' ¥ Pre
pallethout te gaan maken. T ' Q-2

Dienbladen/decoratiebladen ™ . e € 2 40 -
Deze zijn in verschillende afmetin- o L | 4

gen te maken. In diverse kleuren _ i Familie Abbes
of gebrand. Met of zonder tekst |
en handvatten. De helft van de
opbrengt doneren wij aan de
Stichting Downsyndroom.

Verkoop dienbladen voor
kinderopvang Het Snuitje

Prijzen -11-
Dienbladen/decoratiebladen: f el

Zonder handvatten, gebrand hout, incl. tekst erop gespoten,
zonder versiersels, excl. verzendkosten € 15,- € -
I
Met handvatten, gebrand hout, incl. tekst erop gespoten, met Crowe Foederer B.V. Talentenfonds

versiersels, excl. verzendkosten € 25,- : :
Donatie namens Jean-Mari Claassen

Bestellen
Wilt u iets bestellen, laat het weten via e-mailadres:

m.wiltjer@hotmail.com. O.v.v. dienbladen/decoratiebladen

SDS wil alle donateurs, sponsors en andere betrokkenen bij deze giften nogmaals van harte bedanken voor hu
inspanningen en bijdragen!
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Downteams/Downpoli's bekend bij SDS

Downpoli’s 0-18 jaar

Locatie Naam Telefoon

Downpoli’s 18+

Plaats Locatie Naam Telefoon
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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.

Amersfoort

Tieners/pubers:

Monique Rabeling, 06 21838942
Caroline van Dorresteijn, 06 14636789
Pauline van den Brink, 06 41182238
Jolanda Bouw, 06 39457717

Tot 10 jaar:

Corine van Diepen, 06 23239624
Jolien van Beek, 06 12618652
kernamersfoort@downsyndroom.nl

Amsterdam

John Renkema en Tom Sutherland
info@downsyndroomamsterdam.nl
kernamsterdam@downsyndroom.nl
www.downsyndroomamsterdam.nl

Apeldoorn
kernapeldoorn@downsyndroom.nl
www.sdskernapeldoorn.nl

West Brabant

0-10 jaar: Desiré de Wild, 06 28402846

vanaf 10 jaar: Marjan Middelhof, 076 - 887 1666
Jongvolwassenen: Muriel Moerings, 0165 - 550 269
kernwestbrabant@downsyndroom.nl

Den Bosch
Wendy Verlouw, 06 48525059
kerndenbosch@downsyndroom.nl

Doetinchem
Wouter en Marlies, 0314-785 008
kerndoetinchem@downsyndroom.nl

Drenthe

Elles Wierda, 06 50540318
kerndrenthe@downsyndroom.nl

STICHTINGDown

Eindhoven

Tineke Eulderink-Barbiers, 040 - 253 0048
Mia Kusters, 0493 - 492 023
kerneindhoven@downsyndroom.nl

Friesland

Jan Noorderwerf, 0515 -427 511 of
06 22827477
kernfriesland@downsyndroom.nl
www.sdskernfriesland.nl

Het Groene Hart

4 t/m 12 jaar:

Monique Straver

06 25247660

13 jaar en ouder:

Yvonne en Han Kamperman, 0182 - 526 675
www.sdsgroenehart.nl
kerngroenehart@downsyndroom.nl

Groningen
Lidy Hendriks en Jan Blok, 050-573 2234

Haaglanden
Rika Frome, 06 17144623
kernhaaglanden@downsyndroom.nl

Haarlem
Annemarie Drent, 06 81163195
kernhaarlem@downsyndroom.nl

Noord-Limburg

Louise Peeters, 077 -396 7140
Margriet Brouwers, 077 - 463 2662
kernnoordlimburg@downsyndroom.nl

Zuid-Limburg

Kerncoordinatoren: Sandra Fuchs, 06 42306116
en Angela Meijs, 06 46302586
Kernzuidlimburg@downsyndroom.nl
www.downsyndroomlimburg.nl

syndroom

SDS-KERNEN

Noordelijk Noord Holland

€d en Jolanda Langedijk, 06 12311068
kernnoordelijknoordholland@downsyndroom.nl
www.downspeelgroep.nl

Nijmegen

Linda Wagemans, 06 21811137
Laura Casado, 06 53929638
kernnijmegen@downsyndroom.nl

West-Overijssel

We zoeken nog kernouders voor deze kern.
Interesse? Mail voor meer informatie naar
info@downsyndroom.nl

Rotterdam

Jacqueline Apon, 4-10 jaar

Jeanette Slooff, 10+, 010-202 1022
Petra Visser, penningmeester
kernrotterdam@downsyndroom.nl

Tilburg
Danielle Molenschot, 06 51362851
kerntilburg@downsyndroom.nl

Twente

Richard en Karin Gerritsen Mulkes, 06 14661315
Martin en Wietsche van Voorthuizen,

06 13544975

Janko en Jacolien Withaar, 0546 - 566 229
kerntwente@downsyndroom.nl

Utrecht

Bertina Slager

Tamara de Kroon
kernutrecht@downsyndroom.nl

Veluwe
Nicolet van den Brink, 06 10490064
Hanneke Starre, 06 41824416

Zeeland
Milly Leerentveld
kernzeeland@downsyndroom.nl

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 overeenstemming met hun eigen wensen
een zo normaal mogelijk leven kunnen leiden - geheel indachtig het feit dat onze Grondwet voor hen geen uitzon-
dering 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 Nederland wonen, anders € 50). Het streefbedrag
bedraagt echter € 50, resp. € 55, waarbij extra steun zeer welkom is.

Het donateurschap wordt automatisch verlengd, tenzij voor 1 december van het lopende jaar op het SDS-bureau
een schriftelijke opzegging is ontvangen!
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