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Het SDS-bureau in de vakantie 
I n  d e  per iode v a n  8 juli t o t  e n  met  

21 a u g u s t u s  i s  h e t  bureau v a n  d e  SDS 
gesloten.  Op nummer 05228-1337 i s  e r  d a n  
a l leen een  telefoonbeantwoorder waarop 
boodschappen k u n n e n  worden ingesproken.  
De post, voor  h e t  bureau  wordt e c h t e r  
doorgezonden n a a r  h e t  v a k a n t i e a d r e s  v a n  
Erik e n  Marian de  Graaf en  van  daaru i t  
zoveel mogelijk gewoon behande ld .  Als  
gevolg d a a r v a n ,  e n  mede dankzi j  vri jwill ige 
hu lp  in  Neder land,  worden bes te l l ingen ,  
e tc . ,  n e t  a l s  vor ig  j aa r ,  gewoon u i tge-  
voerd,  zij h e t  met  enige  ve r t rag ing .  

Fotowedstrijd 
Onlangs h e e f t  h e t  b e s t u u r  v a n  de  

SDS e e n  a p a r t e  werkgroep inges te ld  met 
de  opdrach t  om een  folder  t e  on twerpen ,  
d ie  t .  z. t .  bi jvoorbeeld v i a  Consultatie- 
bureaus ,  k i n d e r a r t s e n ,  e tc . ,  k a n  worden 
verspre id .  Het i s  d e  bedoeling om d ie  
folder  t e  i l l u s t r e r e n  met een  p a a r  fo to ' s  
v a n  kinderen met Down's syndroom. Om 
een  behoorli jke keuze  t e  k u n n e n  maken 
heeft, h e t  SDS- bestuur een  fotowedstr i jd  
u i tgeschreven  w a a r a a n  iedereen mag deel-  
nemen. Het onderwerp is duideli jk:  fo to ' s  
van kinderen met Down's syndroom. 
Daarbij wordt geen duideli jke bovengrens  
v a n  d e  leef t i jd  aangegeven .  Het g a a t  om 
afdrukken op papier .  De formaten zijn vr i j .  
De s lu i t ingsda tum i s  15 november  a .  s. De 
ingezonden fo to ' s  worden n i e t  ge re tour-  
neerd.  Door i n  t e  zenden v e r k l a a r t  u zich 
accoord met  e e n  mogelijke pub l ika t i e  v a n  
d e  foto 's ,  e v e n t u e e l  ze l fs  zonder  naams-  
vermelding (i .  v .  m. ru imtegebrek)  in een  
folder,  of een  a n d e r e  pub l ika t i e  d ie  h e t  
doel v a n  de  SDS d i e n t .  De jury  wordt  
gevormd door d e  fotograaf  J u l i u s  Visser en  

de t e k e n a a r  Cornel Bierens.  Beiden 
hebben  naam verworven met h e t  por t re t-  
t e r e n  v a n  k inderen  met  Down's syndroom, 
d e  e e r s t e  met f o t o ' s  e n  de tweede  met  
hou tskoo l teken ingen .  Zij zul len een  
eerste, e e n  tweede e n  een  d e r d e  pri js  
toekennen .  De pr i jswinnende fo to ' s  zullen 
worden a f g e d r u k t  i n  "Down a n d  U p ". Het 
b e s t u u r  behoudt  zich echter h e t  r e c h t  
voor  bij d e  s e l e c t i e  v a n  d e  f o t o ' s  voor  d e  
folder ,  e t c . ,  a n d e r e  keuzes  t e  maken dan  
d e  jury  v a n  d e  wedstr i jd .  

Door het bureau van de SDS bezochte 
congressen/symposia over Down's syn- 
droom 

De SDS kon a l l een  d e  toepass ing  v a n  
e a r l y  i n t e r v e n t i o n  voor k inderen  met  
Down's syndroom in  Nederland in t rodu-  
ceren door  k e n n i s  t e  nemen v a n  ontwik-  
kel ingen e l d e r s  op i n t e r n a t i o n a l e  con-  
gressen ,  e t c .  Zonder d a t  was  e r  h ie r  
bijvoorbeeld geen Macquarie Program 
gekomen. Zo v a l t  e r  in  h e t  bu i t en land  
nog s t e e d s  veel  voor  o n s  t e  l e r e n .  Het i s  
daarom verheugend ,  d a t  d e  SDS s e d e r t  
h e t  ve rsch i jnen  v a n  d e  l a a t s t e  "Down and  
Up" werd uitgenodigd om a a n  d e   onder- 
s t a a n d e  i n t e r n a t i o n a l e  a c t i v i t e i t e n  deel  

nemen. 
'Frühes Lesen" (vroegt i jd ig  l e ren  
l ezen) .  bijeenkomst v a n  o u d e r s  e n  
h u l p v e r l e n e r s  u i t  d e  Arbe i t sk re i s  
Down-Syndrom, d e  d u i t s e  t egenhanger  
v a n  d e  SDS, in  Iser lohn (BRD) op 1 0  
( ' s  avonds) en  11 m a a r t .    De aanslui- 
tende discuss ie  s tond  d a a r b i j  geheel  in 
h e t  t e k e n  van d e  d u i t s e  v e r t a l i n g  v a n  
' 'Leren lezen" uit h e t  Macquarie Pro- 
gram. 
"Fourth I n t e r n a t i o n a l  Down Syndrome 



Convention" in  Jeruzalem ,  19- 23 maart. 
(op verzoek v a n h e t  Ministerie v a n  
W V C ) .  Op h e t  vorige congres (Brighton,  
1986)  waren d e  belangrijkste in te rna t io-  
n a l e  trefwoorden " ( e a r l y )  in te rven t ion"  
e n  "mainstreaming" ( i n t e g r a t i e  in h e t  
regul iere  basisonderwijs) .  In Jeruzalem 
kwam d a a r  nu  bij " t rans i t ion" ,  de  
overgang n a a r  een  beroepsmatige 
tewerkste l l ing v a n  personen met Down's 
syndroom a l s  zinvolle levensvul l ing.  
Indrukwekkend was verder  d e  rol die 
sommige personen met Down's syndroom 
zelf in  h e t  programma speelden.  

3 )  "Frühförderung a l s  System", 5. Sympo- 
sion Frühförderung van de  Vereinigung 
f u r  Interdisziplinäre F rüh fö rde rung
(ea r ly  i n t e r v e n t i o n )  in Marburg (BRD) .  
6-8 apr i l .  Het was zeer  leerzaam om te 
horen over  de  e rvar ingen  v a n  d e 550 
d u i t s e  c e n t r a  voor ea r ly  intervention. 

4) "Down syndrome in Europe; a com- 
par ison of exper iences"  van  Unidown 
(Unione Nazionale Down) In Sanremo 
( I ) .  20-22 apr i l .  Naast  de  lezingen met 
de  e rvar ingen  u i t  de  d iverse  landen 
waren h ie r  vooral  de  gesprekken in de 
w a n d e l g a n g e n  b e l a n g r i j k .  Daarbi j  
kwamen bijvoorbeeld verschi l lende 
belangrijke onderzoeks resu l t a ten  met 
betrekking t o t  ea r ly  intervention, e tc . ,  
a a n  de  orde die  pas  over  jaren in de 
vakpers  zullen verschi jnen.  

5) "Möglichkeiten der  Förderung von 
Kindern und Jugendlichen mit Down- 
Syndrom in  Familie, Schule und Beruf" 
(mogelijkheden om kinderen e n  jonge 
mensen met Down's syndroom in h u n  
familie, op school en  in  hun beroep 
voorui t  te he lpen) ,  de  jaar l i jkse  In te r-  
na t iona le  Sonnenberg-Tagung in S a n k t  
Andreasberg/Harz ( B R D ) ,  7 - 15 mei. 
Daarbij ging h e t  orn een  re la t i e f  lang 
congres o v e r  Down's syndroom in een  
v a k a n t i e- s f e e r .  Alle deelnemende 
ouders /hulpver leners  waren daarbi j  
zoveel mogelijk bevrijd v a n  huishoude-  
li jke t a k e n  en  vaak  samen met hun  
he le  familie aanwezig in  een eenzaam in 
h e t  bos gelegen Volkshogeschool. Om 
h e t  workshop- achtige k a r a k t e r  v a n  de  
p r e s e n t a t i e s  t e  waarborgen was h e t  
a a n t a l  deelnemers,  met name ook h e t  
a a n t a l  deelnemende kinderen,  beperkt. 
Omdat e r  zowel 's morgens a l s  
's avonds  voldoende vakkundige  
kinderopvang aanwezig was kon 's rnor- 
gens  e n  's avonds  worden "gewerkt". 

Daar toe  was e r  iedere  dag  een  andere  
specia l is t  gevraagd voor h e t  gezel-  
s c h a p  op t e  t r eden .  Alle middagen 
waren vri j ,  terwijl ' s  avonds  n a  t ien  
u u r  nog ruim voldoende gelegenheid 
bestond voor socia le  con tac ten ,  d ie  
ve rder  ook t i jdens  de  gezamenlijke 
maaltijden konden worden uitgebouwd. 
Om de  ouders  zoveel mogelijk werk u i t  
handen t e  nemen s l iep  een  gedeel te  
v a n  de  kinderen zelfs bij e l k a a r  op 
s laapza len .  

In a l l e  vijf gevallen werden ook 
eigen SDS-presentaties gegeven, bijvoor- 
beeld voordrachten over  vroegti jdig leren 
lezen ( Iser lohn,  Marburg en  St.. Andreas- 
berg) ,  de  rol v a n  ouders  hij e a r l y  inter- 
vention (Marburg en S t .  Andreasberg) ,  de  
s i t u a t i e  in  Nederland (Jeruzalem en  San-  
rerno) e n  een  pleidooi om symptomen a l s  
de vaak  s t e r k  verhoogde gevoeligheid 
voo r  luchtweginfect ies  v a n  onze kinderen 
n i e t  zo maar  a l s  een v a s t  gegeven v a n  
h e t  syndroom t e  beschouwen, maar  e e r s t  
t e rdege  t e  l a t e n  onderzoeken of ze mis- 
schien n i e t  ook veroorzaak t  zouden 
kunnen worden door een  overgevoeligheid 
voor bepaalde  voedingsmiddelen ( Je ruza-  
l em) . 

Met name bij de  nummers 2)  t / m  5) 
werden ui tvoer ige  re isvers lagen opge- 
s t e l d ,  d ie  bij de  coördinatoren v a n  de  
d iverse  SDS-kernen kunnen  worden inge- 
zien.  Bovendien zijn ze a l l e  v i e r  met 
e lkaar  t e  bes te l len  (z ie  blz. 8). 

De SDS in de politiek 
Op 27 maar t  v a n  d i t  j aa r  werd door 

s t a a t s s e c r e t a r i s  Dees in  Den Haag de  n o t a  
(eigenli jk "brief" gehe ten)  "Zorg en 
d iens tver len ing  t e n  behoeve v a n  gees te-  
lijk gehandicapten" gepresenteerd  met de  
bedoeling om die  nog in de  n u  afgelopen 
regeringsperiode t e  behandelen.  Omdat 
e v e n t u e e l  commentaar daarop voor 31 mei 
binnen moest  zijn i s  e r  in  d e  weken 
daarvoor  op h e t  SDS-bureau koor tsacht ig  
gewerkt a a n  een eigen s t u k :  "Aanvull ingen 
en  commentaar namens d e  St icht ing 
"Down's Syndroom" op de  brief v a n  de  
S t a a t s s e c r e t a r i s  v a n  WVC".  Het werd een  
nota  v a n  50 blzn. a a n  de  Vaste  Kamer- 
commissie  voor  Gehandicaptenbeleid 
waarin in  de  e e r s t e  p l a a t s  een  goed 
gedocumenteerd en warm pleidooi wordt 
gehouden voor de invoer ing op na t iona le  
s c h a a l  v a n  ea r ly  in te rven t ion  met bijvoor- 



beeld wekeli jkse huisbezoeken door goed 
opgeleide vakmensen (zie o. a .  D a U . 3 ) .

Een tweede belangrijk be le idspunt  
d a t  n a a r  voren i s  gebrach t ,  mede ge ïnspi-  
reerd  door de  internationale contacten 
van  d e  afgelopen weken, betreft de  invoe-  
ring v a n  landeli jk werkende specif ieke 
Consultatiebureaus per handicap, in ons  
geval  d u s  voor kinderen e n  volwassenen 
met Down's syndroom. Daarvan  werken er 
o. a .  i n  Amerika a l  een  a a n t a l ,  terwijl  in 
1985 in Paderborn de  e e r s t e  in  d e  duitse 
Bondsrepubliek werd opgezet.  Re werkwijze 
van  zo 'n  bureau  i s  als volgt :  in  a a n s l u i t i n g  
a a n  een  algemeen onderzoek door een  in  
Down's syndroom gespecia l iseerde (kin-  
der)arts wordt   d a a r  periodiek bij ve r sch i l -  
l e n d e  leef t i jdsgroepen gezocht n a a r  
bepaalde  s t a t i s t i s c h  v a a k  voorkomende 
complicaties v a n  die  conditie met h e t  doel 
ze d a a r n a ,  zo v e r  d a t  mogelijk i s ,  o o k  
meteen t e  k u n n e n  behande len .  

Verder werden o. a .  nog voorstellen 
gedaan voor experimenten met een  school-  
t y p e  met e e n s t e r k  ve rgro te  zorgbreedte .  
Dit i s  h e t  soor t  integratie waarmee in  de 
d u i t s e  Bondsrepubliek in  een  aantal z.  g .  
Model lprojekte" momenteel met  succes  
wordt, geëxper imenteerd .   Daarbij kri jgen 
normale,  LOM/MLK- e n  ZMLK-kinderen. 
wat. de oorzaak v a n  hun  ontwikkelings- 
a c h t e r s t a n d  ook is, gezamenlijk onder r i ch t ;  
maar wel m e t een  pedagogiek n a a r  maa t .  
De .  op h e n  toegepaste criteria worden 
daarbi j  e v e n e e n s  aangepast ,  a a n  h u n  p res-  
ta t ievermogen.  Het onderwijs v i n d t  in  hoge 
m a t e  projectmatig p l a a t s .  De d i v e r s e  taken 
binnen de  projecten worden s t e e d s  zo over  
de kinderen verdee ld ,  dat, ze  voor al lemaal 
interessant zijn e n  binnen h u n  vermogens 
liggen. De hamvraag  daarb i j  i s  steeds: wat 
v a l t  e r  in h e t  k a d e r  v a n  d i t  thema voor  
ieder  afzonderli jk k ind t e  doen op het. 
gebied v a n  t a a l ,  r e k e n e n ,  enz.? Welke vorm 
v a n  a b s t r a c t i e  i s  nog toelaatbaar? Essen-  
t iee l  is verder .  d a t  voor  d e  LOM/MLK- e n  
de ZMLK-kinderen geen bovengrenzen 
worden ges te ld .  Wanneer ze  volledig mee 
kunnen  doen b e s t a a t  d a a r t o e  de  mogelijk- 
heid .  Naast  d e  klasse- onderwijzer  wordt 
daarbi j  meesta l  gebruik gemaakt  van  een  
full- t ime pedagogische h u l p k r a c h t  e n  
andere  meer specif ieke t h e r a p e u t e n .  

Als gevolg v a n  de  v a l  v a n  h e t  
kabinet   i s  de  n o t a  v a n  Dees i n t u s s e n  t o t  
"controversieel s t u k "  v e r k l a a r d .         D at 
b e t e k e n t   d a t ,  terwijl  de  voorbereiding v a n  
de  behandel ing gewoon doorgang v i n d t ,  e r  

door het  demissionaire kab ine t  geen 
besl iss ingen rneer over  zul len worden 
genomen. We hopen nu  maar  d a t  de  kabi-  
ne t sc r i s i s  a l l e  23  leden v a n  d e Vaste  
Kamercommissie ju i s t  e x t r a  tijd zal geven 
om de  SDS-voors te l len  grondig t e  bes tu-  
deren ,  zodat  ze zo mogelijk meegenomen 
kunnen  worden i n  e v e n t u e l e  regeeraccoor- 
den e t c .  

Atlanto-axiale instabiliteit 
In de  amerikaanse l i t e r a t u u r ,  o. a .  in 

Down's Syndrome News, d e  t egenhanger  
v a n ,  of meer h e t  voorbeeld voor "Down 
and  Up" wordt regelmatig gewaarschuwd 
voor d e risico's v a n  een  z.g .  atlanto-           .    
a x i a l e i n s t a b i l i t e i t  (zie ook h e t  volgende 
a r t i k e l ) .  In h e t  e r g s t e  geval  zouden a l s  
gevolg, d a a r v a n  zel fs  verlammingen op 
kunnen  t r e d e n .  O m     d a t  t e voorkomen 
wordt aanbevolen  Röntgenfoto's t e  laten 
maken van  de  nek v a n  kinderen met 
Down's syndroom. Naar aanle iding d a a r v a n  
worden soms zelfs operaties aangeraden .  
Een naam die  in  d a t  ve rband  regelmatig 
opduikt  i s  die van Pueschel, di rec teur  v a n  
hel  Child Development Center  v a n  Rhode 
Island Hospital .  Hij h e e f t  vee l  geschreven 
over  Down's syndroom, ook een  a a n t a l  
bekende ,  meer populaire boeken. Hij hee f t  
zelf een  zoon v a n  in  de  twintig met die 
conditie. 

In Europa b e s t a a t  de  indruk  d a t  het 
probleem in  de  V .  S. nogal over t rokken  
i s .  Newton, een  engels  neuroloog, die 
h e e f t  meegewerkt  a a n  h e t  grote lange 
termijn onderzoek v a n  Cunningham met 
be t rekk ing  tot. 180 kinderen met  Down's 
syndroom in  e n  om Manchester ,  bovendien 
zelf ook v a d e r  v a n  een  jongetje met die 
condi t ie ,  v r a a g t  zich af  of Röntgenfoto's 
hie r  wel gebru ik t  mogen worden. Hij 
heeft. namelijk vastgesteld d a t  fo to ' s  van  
bepaalde  kinderen op een bepaald  moment 
op h e t  bestaan v a n  een  atlanto-axiale 
instabiliteit wijzen. O p  foto's v a n  zes 
weken later leek e r  e c h t e r  niets meer a a n  
de  h a n d  te zijn. Ook de  duitse k i n d e r a r t s  
Storm. le ider  v a n  h e t  eerdergenoemde 
Consu l ta t i ebureau  voor  Down's syndroom 
in  Paderborn e n  zelf ook weer v a d e r  v a n  
een  jongetje met d ie  condi t ie ,  i s  zeer  
t e rughoudend .  Wel a c h t  h i j  h e t  v a n  groot 
belang,  d a t  a l l e  a n e s t h e s i s t e n  e r v a n  op de  
hoogte  zi jn.  Wanneer i n  h e t  k a d e r  v a n  
een  narcose  intubatie ( h e t  inbrengen v a n  
een  buis je  i n  de  keel  om d e  ademhaling 



ongestoord door t e  kunnen  l a t e n  g a a n )  
nodig is wordt de  nek v a n  het  kind v a a k  
o v e r s t r e k t .  In zo 'n geval  k a n  een at1anto- 
ax ia le  i n s t a b i l i t e i t  t o t  complicaties le iden.  

In o n s  l and  l e id t  mevr.  M .  J ,  G .  
Cremers,  ar t s  bij d e  St icht ing Sociale 
Gezondheidszorg  Utrecht, een  onder-  
zoek o p  dit, gebied.  We laten h a a r  in  h e t  
volgende a r t  i k e l a a n  h e t  woord. 

Wat betekent een atlanto-axiale insta- 
biliteit voor kinderen met Down's syn- 
droom ? 

Voordat d e  v r a a g  beantwoord k a n  
morden moet e e r s t  worden uitgelegd w a t  
e e n atlanto-axiale ins tab i l i t e i t  i s ,  
waarom d a a r  zoveel  a a n d a c h t  voor i s  e n  
wat e r  h i e r  in ons  l and  gebeur t  om e r  
een antwoord op  t e  kunnen  geven 

a t l a n t o - a x i a l e  i n s t a b i l i t e i t  voorkomt,. Uit 
bu i t en landse  onderzoekingen blijkt, d a t  
d a t  bij 1 0 20 v a n  de  mensen met 
Down's syndroom het   geva l  i s .  Overigens 
ondervinden de  meesten d a a r  geen enkele  
h inder  v a n .  

Waarom z o v e e l  a a n d a c h t  voor  atlanto- 
axiale instabi1iteit? ? 

Alle mensen met een  geeste l i jke  
hand icap  krijgen een s t e e d s  volwaardiger 
p1aats in d e  he le  samenleving.  Zij gaan  op  
vakantie, kopen hun kleding in d e  winkel,  
bezoeken zo mogelijk een  school en  doen 
a a n  spor t .  Sportbeoefening i s  een  gezonde 
activiteit, mits de  k a n s  op b lessures  n i e t  
t e  groot is. Ook bij k inderen met Down's 
syndroom wordt spor tbeoefening tegen- 
woordig sterk gestimuleerd,  maar  daardoor  
d u i k t  de  v r a a g  op welke specif ieke 

atlanto-axiale afstand r is ico 's  h i e r a a n  verbonden zijn. Het zou 
bijvoorbeeld kunnen ,  d a t  wanneer  iemand 

van de tweede wervel met een  fo rse  a t l an to- axia le  instabiliteit 
zijn nek s t e r k  buigt ,  h e t  ruggemerg in de  
knel komt. Van d a a r u i t  lopen zenuwen 
n a a r  a l ler le i  sp ie ren .  Deze zenuwen 
zouden dan  ook beschadigd worden. 

Behalve bij s p o r t  zou het   probleem 
"eerste wervel zich ook voor  kunnen  doen wanneer  

iemand een e rns t ige  keelontsteking heef t .  
Bij zo'n on t s tek ing  worden de  weefsels 

Schematische weergave in bovenaanzicht 

Een a t l a n t o - a x i a l e  i n s t a b i l i t e i t  
bes taat .  wanneer  d e  e e r s t e  en  tweede 
halswervel  n i e t  goed boven e l k a a r  s t a a n .  
Op de  t eken ing  i s  schematisch weergegeven 
da t  de  " t a n d "  v a n  de  tweede wervel  
onvoldoende gefixeerd i s  i n  de r ing van  d e  
e e r s t e  wervel (z ie  f i g u u r ) .  De z .g .   at- 
l an to -ax ia le  afstand is dan  te groot .  Hier- 
door o n t s t a a t  d e  i n s t a b i l i t e i t .  De oorzaak 
v a n  de  s l e c h t e  fixatie b e r u s t  waarschijnli jk 
op een te s lappe  gewrichtsband, die  ervoor  
zou moeten zorgen.  d a t  deze twee wervels  
goed gefixeerd worden. Wanneer de  "tand" 
erg l o s  l ig t  (wanneer  d e  ee rder  genoemde 
atlanto-axiale afstand meer i s  d a n  bijvoor- 
beeld 5 mm) b e s t a a t  e r  een  k a n s  d a t  het 
ruggemerg opzij geduwd wordt .  D i t  rugge-  
merg loopt door h e t  k a n a a l ,  d a t  gevormd 
wordt door d e  wervels ,  e n  ligt n a a s t  d e  
" tand" .  Het wordt d a a r v a n  a l leen geschei-  
den door die  gewrichtsband.  Van mensen 
met h e t  syndroom v a n  Down is bekend,  
d a t  zij s l appe  sp ie ren  en  gewrichtsbanden 
kunnen  hebben .  Daarom i s  h e t  logisch 
d a t  bij deze  groep mensen v a k e r  een  

plaatse l i jk  meer doorbloed. Dat kan  een  
v e r d e r e  vers lapping v a n  de gewrichts ban-  
den geven  e n  d u s  een  g ro te re  instabili- 
t e i t .  Het bovens taande  b e r u s t  t o t  n u  t o e
e c h t e r  a l l een  op theor ie .  In de  prakt i jk  
zijn e r  geen b lessures  bekend,  d ie  duide-  
lijk het  gevolg zijn v a n  spor tbeoefening.  

Hot onderzoek naar de r is ico 's  van s p o r t  
Om n a d e r  a a n  de weet  t e  komen of 

he t  beoefenen v a n  bepaa lde  spor ten  
r is ico 's  meebrengt  voor k inderen  met 
Down's syndroom v ind t  op d i t  moment 
een  onderzoek p l a a t s  v a n u i t  d e  Rijksuni- 
versiteit Utrecht .  Het. wordt, ges teund 
door de  Federa t i e  van  Ouderverenigingen 
e n  het  Nat ionaal  I n s t i t u u t  Sport,gezond- 
heidszorg e n  be taa ld  door h e t  Nederlands 
C o m i t é   Kinderpostzegels e n  h e t  Ministerie 
v a n  WVC. 

In het ,  onderzoek zal  e e r s t  bij 
ongeveer  400 kinderen met  Down's s y n -  
droom, a l len  leer l ingen v a n  ZMLK-scho- 
len ,  worden nagegaan  of zij een a t l a n t o -  
ax ia le  ins tab i l i t e i t  hebben .  Dat, gebeur t
met behu lp  v a n  een  Röntgenfoto. Deze 
groep zal  d a a r n a  gedurende één j aa r  



worden gevolgd op het o n t s t a a n  v a n  
neurologische afwijkingen waarbi j  gelet  
wordt op d e  s p o r t  die zij beoefenen, 
w e l k e    "huisongevalletjes"  zij meemaken en  
of zij regelmatig in fec t i es  in  h a l s  of koel 
hebben Na beëindiging v a n  he t  onderzoek 
zal duidelijk zijn of h e t  beoefenen v a n  
bepaalde spor ten  een  vergro te  k a n s  op 
b lessures ,  d ie  een  gevolg zijn v a n  de  
beschadiging v a n  h e t  ruggemerg, met zich 
meebrengt. 

En dan het antwoord o p  de vraag
Wat de  be teken i s  i s  v a n  een  a t l a n t o -  

ax ia le  i n s t a b i l i t e i t  voor h inderen  met 
Down's syndroom i s  op di t  moment nog 
nie t  t e  zeggen. Het m a g  zeker  n i e t  zo 
zijn, d a t  a l ler le i  sportbeperkingen op- 
gelegd moeten worden waarvan  de  nood- 
zaak niet v a s t s t a a t .  Wanneer e c h t e r  zou 

blijken. d a t  deze  kinderen duideli jk meer 
b lessures  oplopen bij bepaalde  spor ten  zou 
h e t  goed zijn om bij h e t  kiezen v a n  een  
s p o r t  h iermee rekening t e  houden De 
uit k o m s t e n  v a n  bovengenoemd onderzoek 
moeten u i t s l u i t s e l  geven.  

O p  d i t  moment i s  h e t  dan  ook niet 
zinvol dat ouders  met behulp v a n  Rönt- 
genfoto 's  v a s t  l a t e n  s t e l l e n  of h u n  kind 
misschien ook een  a t l a n t o- a x i a l e  i n s t a-  
bi l i te i t  h e e f t .  Immers h e t  i s  nog helemaal 
n ie t  duideli jk t o t  welk a d v i e s  zo 'n  diag-  
nose zou moeten leiden Bovendien i s  de 
moeilijke beoordeling van d e  fo to ' s  een  
nie t  t e  verwaar lozen probleem. 

Het sp reek t  vanzelf ,  d a t  aandacht  
a a n  d e  r e s u l t a t e n  v a n  h e t  onderzoek zal 
worden bes teed  zodra deze bekend zijn 

Wanneer iemand n a a r  aanle iding 
h ie rvan  n o g  meer wil weten k a n  hi j  of zij 

Groeicurven voor jongens met Down's syndroom van 
2 tot 18 jaar (naar Cronk et al, gereproduceerd uit 
Tingey [2 ] .  

c o n t a c t  met mij opnemen. 

Mevr. M. J .  G .  Cremers, a r t s .  
J a n u s  Jongbloed Research Centrum. 
Vondellaan 24. 3521 GA Utrecht .  

Mijn kind i s  te  klein; hoe erg is 
dat?  

Vrijwel al le  ouders van
pasgeboren kinderen met Down's 
syndroom krijgen op  h e t  p l a a t s e-  
lijke    Consultatiebureau of v a n  hun. 
h u i s-  of k i n d e r a r t s  a l  gauw t e  
horen d a t  de  groei v a n  h u n  kind 
nogal ach te rb l i j f t .  Ook in l a t e r e  
jaren bli jf t  d a t  zo. Zo'n ui t sp raak  
i s  d a n  gebaseerd op vergeli jking 
v a n  d a t  k ind met  een  enorm 
a a n t a l  normale kinderen v a n  
he tze l fde  geslacht. Die zijn ee rs t  
gemeten en  gewogen. Daarna i s  
p e r  leef t i jd  bepaald hoe l ang ,  c .  q. 
hoe zwaar  gemiddelde jongens of 
meisjes dan zijn. Door de  gevon- 
den  waarden in een  graf iek tegen 
de leef t i jd  u i t  t e  z e t t e n  o n t s t a a n  
d a n  de  bekende groeicurven,  in d i t  
geva l  met  de  z.  g.  P50 .  Dat wil 
zeggen d a t  50 v a n  d e  jongens 
(meisjes)  g ro te r  i s  dan  d e  bij d ie  
leef t i jd  aangegeven  l e n g t e  en de 
over ige  50 kle iner .  Behalve  da t  
i s  h e t  ook mogelijk om per  
leef t i jd  bijvoorbeeld n a  t e  gaan 
hoe  l ang  (hoe  zwaar )  d e  10 
k l e i n s t e  ( l i c h t s t e )  jongens (meis-  
jes )  maximaal zijn. Dat  l e v e r t  
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Groeicurven voor meisjes met Down's syndroom van 
2 tot 18 jaar (naar Cronk et  al, gereproduceerd uit 
Tingey (2). 

weer een  a n d e r e  l i jn v a n  ongeveer  dezelf-  
de g e d a a n t e  o p .  d e z.  g .  P1O, ruim onder  
de P50 gelegen.  Zo i s  een jongen (meisje) 
op de P10 bijvoorbeeld groter  d a n  10 en 
k le ine r  dan  90 van d e  jongens (meisjes) 
met he tze l fde  ges lach t  en dezelfde leef t i jd .  
Nadat, meer l i jnen zijn inge tekend  geeft, de  
positie v a n  een  willekeurige jongen (meis-  
je )  t e n  opzichte  d a a r v a n  a a n  w a a r  hi j  (zi j)  
zich bev ind t  in  een  groep v a n  1 0 0  jongens 
(meisjes)  v a n  dezelfde leef t i jd :  ( v e e l )  
k le ine r  d a n ,  even  groot a l s  of ( v e e l )  g ro te r  
dan h e t  gemiddelde v a n  a l l e  a n d e r e  kinde- 
ren .  

Ouders v a n  kinderen met Down's 
syndroom willen echter graag  meer dan 
a l leen de  mededeling. d a t  h u n  kind met 
Down's syndroom veel  t e  klein blijft, en  
gelijk hebben z e .  Hoeveel t e  k le in?  Is  d a t  
erg? Hoe i s  dat ,  in vergeli jking met  a n d e r e  

kinderen m e t  Down's syndroom? 
Om d a a r  antwoord op t e  kunnen  
geven  h e e f t  een  groep amerikaanse  
onderzoekers  4 0 0  jongens en  300 
meisjes met. Down's syndroom v a n  
2 t o t 18 j a a r ,  d ie  geboren zijn 
tussen 1960 en  '1984 e n  die  thuis 
zijn opgegroeid, s y s t e m a t i s c h  ge- 
meten en  gewogen. Daarna  konden 
ze  de  hierbij  a fgedruk te  groei-  
curven voor kinderen met Down's 
syndroom bepa len ,  die ook voor  de 
neder landse  s i t u a t i e  b ru ikbaar  
zijn. Ze houden reken ing  met de  
k le ine re  afmetingen e n  d e  lang- 
zamere groei v a n  kinderen - met 
Down's syndroom.  Voor wat  
bet ref t .  de lengtegroei  blijkt 
bijvoorbeeld. d a t  de  P50 v a n  de  
curven  voor Down's syndroom nog 
onder  de  P3 v a n  normale kinderen 
l ig t .  

T i j d e n s  d e  k i n d e r j a r e n  
v e r t o n e n  kinderen met. Down's 
syndroom o n g e v e e r  hetzel fde  
ges tage  groeipatroon als normale 
k inderen .  Tijdens de  puber te i t  
t r e e d t  bij hen de  groeispur t  ech te r  
i e t s  l a t e r  op d a n  normaal,  terwijl 
d ie  ook minder s t e r k  is dan  bij 
normale kinderen.  Een klein 
percentage kinderen met Down's 
syndroom vertoont in  h e t  geheel 
n i e t  zo'n groeispurt. Gedurende de  
eerste drie  j aa r  van h u n  leven  
bli jven kinderen met middelmatige 
of e rns t ige  har tafwi jkingen s t e r k e r  
in  groei  a c h t e r  dan  kinderen met. 

s l e c h t s  een  geringe har tafwi jking.  Gemid- 
deld zijn jongens met een  duideli jke 
hartafwijking 2 cm en  meisjes 1,5 cm 
k le ine r  dan kinderen zonder  of met een  
geringe har tafwi jking.  Dat t e k e n t  zich a l  
in  de  e e r s t e  maanden v a n  h u n  l e v e n  af  en 
z e t  door t o t  i n  de p u b e r t e i t .  Net a l s  bij 
normale hinderen k a n  e c h t e r  inhaalgroei  
op t reden  na een  chirurgische ingreep of 
een  s p o n t a n e  s l u i t i n g  v a n  een  opening in  
een  scheidingswand in  h e t  h a r t .  

De gewichtstoename v a n  kinderen 
met Down's syndroom g a a t  sne l l e r  dan  
h u n  lengtegroei .  Als gevolg d a a r v a n  
wegen ze met 36 maanden v a a k  a l  t e  
vee l ,  een  t e n d e n t i e  d ie  zich t i jdens  de  
p u b e r t e i t  v a a k  v e r s t e r k t  voor tze t .  Er 
b e s t a a t  geen algemeen a a n v a a r d e  ver-  
kla r ing  voor d i t  probleem. Mogelijk i s  h e t  
een  gevolg v a n  d e  ve rsne lde  omzett ing 



van  su iker  (vruchtesuiker) in vet  a l s  
gevolg v a n  de  onder  invloed v a n  h e t  e x t r a  
chromosoom 2 1 in overmaat geproduceerde 
specifieke enzymen (zie  DaU. l ) .  Het k a n  
ech te r  leiden t o t  een  afname van  de 
a c t i v i t e i t  en  onregelmatig ee tgedrag .  
Omdat deze curven gebaseerd zijn op 
metingen aan k i n d e r e n die  a l  een  neiging 
t o t  overgewicht ve r tonen  met name boven 
de  P75, moeten ze bij h e t  controleren v a n  
h e t  gewicht al t i jd  gebruikt  worden n a a s t  
groeicurven voor normale kinderen ,  waarbij  
in Nederland ook de  gewichten bij een  
bepaalde  l e n g t e  worden gepresen tee rd .  

 Literatuuropgave
[ 1 ]Cronk, C. et  al (1988), "Growth c h a r t s  

for  chi ldren with Down syndrome: 1 
month t o  1 8  y e a r s  of age" ,  Pedia t r ics .  
vol .  81, n r .  l ,  blzn. 102- 110 

[2] Tingey, C. (Red., 1988), "Down Syn-  
drome; A Resource Handbook", Colle- 
ge-Hill Publ icat ions ,  Little, Brown and  
Company, Boston 

Bestuursmutaties 
In de  afgelopen weken vroegen twee 

bestuursleden v a n  het. t o t  d a n  t o e  zeven- 
koppige SDS- bestuur om o n t h e v e n  t e  
worden v a n  h u n  func t i es .  Achtereenvol-  
gens  waren d a t  Net teke Bonsel-Bruschke 
en  Ferry  v a n  Nimmerdor-Chappin. Beide 
waren bes tuurs l id  v a n a f  h e t  begin en  
hebben a l s  zodanig die  oprichting mede 
mogelijk gemaakt .  Daarvoor,  e v e n a l s  voor 
hun  verdere  inze t  sedertdien, is de  SDS 
hen dankbaar .  Beiden blijven wel ac t i e f  in 
de SDS-kern Zeist-Utrecht.  Het bestuur 
bezint  zich momenteel op h e t  invu l len  v a n  
de zo ontstane v a c a t u r e s .  

SDS-kernen 
Hieronder volgen nogmaals de  t e l e-  

foonnummers v a n  de  d iverse  coördinatoren 
v a n  de reeds  b e s t a a n d e  SDS-kernen. De 
kernen Weesp, Den Bosch e. o .  en Zuid- 
Beveland zijn nieuw.  Wilt u zelf met  ze  
bellen wanneer  u d a a r  belangste l l ing voor 
heef t?  

Zuidwest Groningen: Cora Geljon, 05945- 
1763 l 
Zuid-Drente: J e a n n e t  Stevens- Schol ten.  
05284-3 143 
Kop v a n  Overijssel:  Marian de  Graaf-  

Posthumus.  05228- 1337 
Utrecht: Netteke Bonsel-Bruschke 
03404-59633 of Ferry  v a n  Nimmerdor- 
Chappin; 03465- 63504 
Noordelijk Noord-Holland: J a n t i e n  Hart-  
mans,  02270-  1769 
Amsterdam: Emmy Kwant, 020-978957 
Weesp e .  o.: Chr is t ine  v a n  Haaren.  02940- 
10991 
Rotterdam, Delft, Den H a a g Monique 
Kromhout, 01 5-61 7202 
Westelijk Noord-Brabant: F r a n k a  Stevens, 
01621-17591 
s-Hertogenbosch e .  o.: Mevr. Van Broek- 
hoven .  073- 417278 
Zuid-Beveland: Klaas Van d e r  Meulen, 
01 100- 32227 

Agenda 
Gedurende de  zomer i s  d e  agenda  

duidelijk w a t  dunner .  Dat noemt ech te r  
niet weg da t  de  d iverse  ke rnen  a l ler le i  
a c t i v i t e i t e n  kunnen hebben bedacht  n a  
h e t  uitkomen v a n  dit  nummer. Belt u even  
met ze voor n a d e r e  i n f o r m a t i e ?  

I e d e r e  maandag, 20.00 u u r ,  bijeenkomst 
SDS-kern Zuid-Drente. Inl icht ingen v ia  
05284-3143 

Vrijdag 30 juni. 10.00- 12.00 u u r ,  SDS- 
kern  U t r e c h t : Inloopochtend bij Net teke 
Bonsel. Inlichtingen via  03404- 59633 

Maandag 4 september. 2 0 . 0 0  uur ,  SDS- 
kern Kop v a n  Overijssel:  con tac tavond .  
Opgave v i a  05228-  1337 

Z a t e r d a g 23 september, 2 0 . 0 0  u u r ,  SDS- 
kern  Noordwest Brabant ;  con tac tavond  
over  i n t e g r a t i e .  In l icht ingen v i a  04160- 
31738 

Za te rdag  7 oktober, 10.00- 1 6.00 uur ,  
Utrecht ,  S t i ch t ing  "Down's Syndroom": 
landel i jke  s tud iedag  "Prakt i jkervar ing 
met h e t  Macquarie Program" met presen- 
t a t i e s  v a n  zowel ouders  a l s  hu lpver leners  
over  de  opgedane e rvar ingen .  d egebru ik te  
mate r ia len ,  e tc .  In he t  volgende nummer 
zal  h e t  programma v a n  deze belangrijke 
dag worden a fgedruk t .  In l icht ingen v i a  
05228-  1337 

Slui t ingsdatum kopij agenda  volgende 
" D o w n  a n d  Up" ( n r .  7 )  i s  29 a u g u s t u s .  



Bestelrubriek 

titel bestel- donateurs niet- 
code donateurs 

Verslag over 1988 van de Stichting "Down's Syndroom", 3 0  blzn. JVS 

Down's syndroom; algemene informatie en literatuuroverzicht  v r o e g e r  NIGSYS               INF         f 9 , 5 0     ƒ  11.50 
genoemd), 2 4  blzn. 

Handleiding voor Ouders van kinderen iet Down's syndroom (van 0 - 5 jaar), HV0 . f 3 0 , 5 0  f 3 6 , 7 5  
8 9  b l z n . ,  voorlopige u i t g a v e  

The Bacquarie Pro ram Handboek bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikke- HBK            ƒ 1 3 , 5 0  16,00 
lingsstappen ("OOO"), 3 6  b l z n . ,  tweede voorlopige u i t g a v e  

The Bacquarie Program, Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (="OOO"), 2 5 , 5 0  3 0 , 5 0  
6 2  b l z n . ,  v o o r l o p i g e  u i t g a v e  

The Macquarie Program, Gebruiksaanwijzing bij het Overzicht van opeenvolgende     G E B          4 5,50  ƒ  5 5 , 5 0  
ontwikkelingsstappen  ("OOO"), 16 9  b l z n . ,  v o o r l o p i g e  u i t g a v e  

The Macquarie Program, Leren lezen, 46 blzn., v o o r l o p i g e  u i t g a v e  L L 1 9 , 0 0  2 3 , 0 0  

The Macquarie Program, Tekenen en voorbereiding op het  schrijven, 18 b l z n . ,  T S 9 , 5 0  f 1 1 , 0 0  
v o o r l o p i g e  u i t g a v e  

The Macquarie Program, Tellen en c i j f e r s ,  v o o r l o p i g e  u i t g a v e ,  3 0  blzn. T C  13,50    ƒ 16,OO 

SDS-Reisverslagen voorjaar 1988 ( 4  s t u k s ,  t o t a a l  3 0  blzn.) RVS                  f 1 3 , 5 0     ƒ    16 , 0 0  

Alle genoemde prijzen zijn inclus ief  ve rzendkos ten .  Bestell ing i s  mogelijk door over-  
making v a n  h e t  verschuldigde bedrag op  r e k e n i n g n r .    1651723 bij de  Postbank of 
36.71.08.445 bij de  Rabobank in  Wanneperveen,  beide t e n  name v a n  d e  SDS (gironnummer 
v a n  d e  bank 1191147) .  O p  u w  s t rookje  wel duidelijk d e  bes te lcode(s)  vermelden! 

AANMELDINGSFORMULIER DONATEURS SDS 

Kopiëren,   invullen en opsturen naar de SDS, Bovenboerseweg 41, 7946 AL Wanneperveen 

Naam: DaU n r .  6 

Adres:  

Postcode: Tel:  

Plaats :  

Overige gegevens:  moeder /vader  v a n  e e n  meisje/jongen met Down's syndroom/hulpverle- 
ner/belangstellende (s. v.  p. doorhalen wat  n i e t  v a n  toepass ing  is) meldt  zich a a n  a l s  
dona teur  v a n  d e  SDS. Mijn bijdrage v a n  ...,.. (de  minimumbijdrage i s  f 3 5 , - )  i s  overge-  
maakt  op rekeningnummer 1651723 bij de  Postbank of 36.71.08.445 bij d e  Rabobank t e  
Wanneperveen,  beide t e n  name v a n  de  S t i ch t ing  Down's Syndroom (Postbanknummer v a n  
de  bank 1191147) .  

Datum: Handtekening:  
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