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DOWN'S SYNDROOM

VROEGHULP, ONDERWIJS EN GEZONDHEID

Vroeghulp, onderwijs en gezond-

% heid zijn de drie kernthema’s van

dit dubbeldikke Kerstnummer. Be-
halve de steeds toenemende hoe-
veelheid informatie van de kant van
het SDS-bureau komen er gelukkig

VROEGHULP

EARLY INTERVENTION, MOET DAT NOU ZO NODIG?

inds zomer 1986 wordt vanuit

wat nu het landelijk bureau van
de Stichting Down’s Syndroom
(SDS) heet met grote inzet het con-
cept early intervention gepropa-
geerd. Terugkijkend mag worden ge-
steld dat die inzet bepaald het nodi-
ge effect gehad heeft. Sedert die
tijd is er namelijk toch wel veel ver-
anderd in ons land. Meer dan de
helft van de ouders uit het totale be-
stand van de SDS werkt er intussen
mee. Op z’n allerminst heeft nu vrij-
wel iedereen in hulpverleningsland
er wel eens van gehoord. Veel hulp-
verleners en mensen uit het onder-
wijs zijn intussen oprechte voorstan-
ders van early intervention gewor-
den. Een deel daarvan heeft zich
daadwerkelijk in deze manier van
begeleiden verdiept en past dan ook
enthousiast de juiste werkwijze toe.
Een ander deel heeft helaas nog
steeds veel en veel te weinig kennis
van de materie en doet soms uitspra-
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steeds meer ouders / hulpverleners
die de redactie spontaan van hun er-
varingen op de hoogte brengen.
Onze nieuwsbrief past daarom
steeds slechter in de tot dusverre ge-
bruikelijke 12 pagina’s. Een dubbel-

ken over early intervention naar ou-
ders toe die als koek op Dirk slaan.
Daarnaast zijn er ook heel wat hulp-
verleners die bijvoorbeeld twee jaar
geleden nog felle tegenstanders wa-
ren en die nu alleen maar zeggen
voorstanders zijn. In feite zien zij
early intervention nog steeds abso-
l[aut niet zitten. De wolf met de
muts van oma op. Hoe zouden die
het in de praktijk doen? Zoals het
moet? Wij betwijfelen het! Hier ligt
het grootste probleem voor de SDS
en de overige belanghebbende orga-
nisaties, zoals de Federatie van Ou-
derverenigingen, op het gebied van
early intervention voor de komende

jaren: hoe bewaken we met z’n al-

len de kwaliteit van de geboden
hulp? Dat is namelijk heel hard no-
dig! Wie het weet mag het zeggen.
En wie gebrek aan kwaliteit tegen-
komt mag dat ook. We zullen daar
in deze nieuwsbrief dan gericht aan-
dacht aan besteden. Evenzo willen

dik nummer of een extra bijlage be-
tekent echter ook: veel hogere kos-
ten. In dat kader vragen we uw bij-
zondere aandacht voor de oproep
om financiéle steun op pagina 20.

Yvette aan de telefoon

Down and Up verschijnt 4x per
jaar en is een uitgave van de
Stichting Down’s Syndroom,
Bovenboerseweg 41,

7946 AL Wanneperveen,

tel. 05228-1337, fax 05228-1799.
Sluitingsdatum kopij agenda
volgende "Down and Up"

(nr. 21) is 8 februari 1993.




we graag over uw goede ervaringen
publiceren. Tenslotte zijn er nog
steeds heel wat tegenstanders van
early intervention die daar ook heel
eerlijk voor uitkomen.

We zetten hieronder de meest ge-
bruikte argumenten tegen early in-
tervention op een rijtje. Het groot-
ste deel ervan wordt door ouders zo-
wel als hulpverleners gebruikt.

Bij ieder argument geven we een
aantal tegenargumenten die mee
kunnen helpen de bestaande
weerstanden te overwinnen.

Het tijdpad

Bij dat alles moet steeds weer wor-
den bedacht dat het beslist niet zo
is dat de SDS met haar introductie
van early intervention op grote
schaal in ons land iets werkelijk
nieuws gebracht heeft. Nee, dankzij
de voortdurende inzet van de SDS
krijgt Nederland nu na jaren op dit
punt eindelijk weer aansluiting aan
wat er elders, afhankelijk van het
land, al sedert het begin, het mid-
den of het einde van de zeventiger
jaren gemeengoed is. Het is goed
hier nog eens te benadrukken hoe
extreem lang dat proces in ons land
geduurd heeft. Daarom hier eerst
nog wat data op een rij:

1968-"69 eerste ervaringen in
o.a. de V. S. worden gepubliceerd
in de vakpers

1974 begin van het Down’s Syn-
drome Project op de Macquarie Uni-
versiteit in Sydney, Australié, waar-
uit aan het eind van de zeventiger
jaren het Macquarie Program is
voortgekomen.

1976 introductie, en meteen begin
van de toepassing op grote schaal,
van het Amerikaanse Portage-pro-
gramma in Engeland

1986 de initiatiefnemers tot de op-
richting van de SDS, Marian en
Erik de Graaf, ontdekken het con-
cept early intervention op een con-
gres in Engeland (als enige Neder-
landse deelnemers) en beginnen het
idee in Nederland te verbreiden,
meteen al bij ouders zowel als bij
professionele hulpverleners

1988 (juni) introductie Nederland-
se versie Macquarie Program als ei-
gen uitgave van de piepjonge Stich-
ting Down’s Syndroom (omdat

geen enkele uitgever er desge-
vraagd zijn vingers aan durfde te
branden)

1988 (september) aanbieding "eer-
ste exemplaar’ van het Macquarie
Program aan de Directeur Welzijn
van het Ministerie van WVC, mr. J.
N. M. Richelle; via een lange, uiter-
mate hobbelige weg leidde die pre-

nen (de synchroniciteit). Dat wil
zeggen dat achterstand in bijvoor-
beeld motorische ontwikkeling ef-
fect heeft op alle andere ontwikke-
lings domeinen: zitten verruimd het
blikveld van het kind, kruipen ver-
groot het *werkterrein’, etc. Ook de
ontwikkeling van de spieren levert
duidelijke voorbeelden. Zo ontwik-
kelen de beenspieren zich niet

Hoe bewaken we met z'n allen

de kwaliteit van de geboden hulp bif

early intervention?

sentatie tenslotte tot:

1991 (augustus) start proefprojec-
ten vroeghulp onder leiding van de
Federatie van Ouderverenigingen,
uitgevoerd door de SPD’s in Rotter-
dam, Alkmaar en Uden.

1994 (of 1995) geplande onder-
steuning op grote schaal vanuit het
Ministerie van WVC.

U ziet dus dat er op het moment
dat er eindelijk flinke bedragen ter
beschikking lijken te gaan komen .
voor de Sociaal Pedagogische Dien-
sten om met early intervention aan
de slag te gaan het concept feitelijk
al meer dan twintig jaar oud is en
de introductie op grote schaal in an-
dere landen al een jaar of tien, vijf-
tien. Verder kunt u zelf uitrekenen
dat uw voorzitter en zijn echtgeno-
te, en een steeds groeiende groep
medestanders, intussen al weer acht
(of negen) jaar lang tegen muren
van weerstand oplopen bij de pro-
motie van zo iets voor de hand lig-
gends als early intervention. Het
schijnt in Nederland niet anders te
kunnen. Daarom hieronder dus nog
eens de meest frequent herhaalde
discussiepunten. Tien tegen één dat
u ze allemaal kent.

Algemene theoretische be-
zwaren tegen ontwikkelings-
stimulering

1) Waarom zou je moeite doen om
een ontwikkeling te vervroegen die
enige tijd later toch wel vanzelf
plaatsvindt?

Hiervoor kunnen o. a. de volgen-
de redenen worden aangevoerd:

a) De gelijktijdigheid van de ont-
wikkeling in verschillende domei-

voorafgaand aan, maar veel meer
als gevolg van het gebruik ervan
bij het leren staan en lopen. Wan-
neer een kind relatief laat gaat
staan groeit het lichamelijk toch
wel gewoon door, dat wil zeggen
dat het intussen steeds groter en
zwaarder wordt. Anders gezegd: de
spierontwikkeling blijft achter bij
de botontwikkeling. Voor de onder-
ontwikkelde beenspieren wordt het
gaan staan dan steeds moeilijker.
Nog een ander voor kinderen met
Down’s syndroom typerend voor-
beeld biedt de taal-/spraakontwikke-
ling. Het praten blijft immers vrij-
wel altijd ver achter bij het taalbe-
grip. Wanneer daar niets aan ge-
daan wordt, kan dat voor een kind
zeer frustrerend gaan werken: het
ziet en begrijpt veel en wil daar-
over communiceren, maar dat kan
het niet.

-b) De voldoening van de ouders
(oudersatisfactie). Ouders leren des-
te beter te leven met de handicap
van hun kind naarmate ze meer ont-
wikkeling waarnemen. Early inter-
vention versnelt enerzijds de ont-
wikkeling en maakt anderzijds de
ouders betere waarnemers. Het net-
to-resultaat is zodoende een sterk
verbeterde "acceptatie’.

¢) de voorspelling die zichzelf
waar maakt (’self-fulfilling prophe-
cy’). Door niets te verwachten ge-
beurt er ook niets. Vanuit het posi-
tieve verwachtingspatroon dat hoort
bij early intervention gebeurt juist
het omgekeerde: het kind ontwik-
kelt zich omdat dat van hem of haar
verwacht wordt. Waar bij gewone
kinderen een verwachtende houding
wordt aangenomen is er bij kinde-
ren met een handicap veelal sprake
van een afwachtende houding. Die
zou bij gewone kinderen hun ont-
wikkeling ook afremmen. Het vaak
gehoorde advies van professionals
aan ouders: ’Verwacht maar niets
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dan valt het altijd mee’, is dus perti-
nent onjuist. Niets is zo dodelijk
voor de ontwikkeling van een kind,
zelfs van een hoogbegaafd kind, als
het uitgangspunt dat het nooit iets
zal kunnen.

2) Kunnen we niet beter wachten
tot de kinderen zelf aangeven dat ze
rijp zijn om een volgende stap te le-
ren?

Onderzoekers stellen dat de ont-
wikkeling van kinderen met
Down’s syndroom gepaard gaat met
een toestand van gebrek aan senso-
motorische ervaring, die zichzelf in
stand houdt (’self-perpetuating sen-
sory motor deprivation’). De
belangrijkste component daarvan is
bewegingsarmoede. Iedereen die
kinderen met Down’s syndroom
goed geobserveerd heeft weet hoe
waar dat is. Omdat ze minder actief
zijn worden ze minder beloond en
daardoor gaan ze weer minder on-
dernemen. Bij hen is het dus veel
harder nodig dat hun omgeving er-
voor zorgt dat ze positieve ervarin-
gen opdoen. Extrinsieke motivatie
heet dat. In gewoon Nederlands be-
tekent het dat u vaak tot Sint Jutte-
mis zult moeten wachten voordat
het kind iets uit zichzelf aangeeft.
Maar dat betekent weer niet dat het
er niet al veel eerder aan toe was!

3) Ja, de ontwikkeling van uw kind
kan best goed gaan, maar u weet
toch dat deze kinderen een plafond
hebben?

Veel hulpverleners denken nog
steeds dat kinderen, c. q. mensen,
met Down’s syndroom op een zeker
moment een “plafond’ in hun ont-
wikkeling bereiken, dat wil zeggen
een bepaald punt waar de voort-
gang van de ontwikkeling stopt en
van waaraf aan er alleen nog maar
sprake zou zijn van ontplooiing in
de breedte (door sommigen foutief
aangeduid met ’rijping’). Dat is
aperte nonsens. De wijze waarop

Viola en de poes

mensen met Down’s syndroom hun
’plafond’ bereiken is niet wezenlijk
anders dan de manier waarop wij al-
lemaal onze eigen plafonds berei-
ken. Natuurlijk is de kans dat een
volwassene met Down’s syndroom
met succes een hogere opleiding zal
voltooien zeer veel kleiner dan bij
een ander. Maar dat neemt niet weg
dat de ontwikkeling van gezonde
mensen met Down’s syndroom tot
ver na hun twintigste, dertigste,
veertigste levensjaar gewoon door-
gaat, net als bij andere mensen.
Overigens hebben wetenschappers
vroeger wel in termen van duidelij-
ke plafonds gedacht. In de loop van
de jaren zijn die plafonds geleide-
lijk aan alsmaar opgeschoven totdat
(andere) onderzoekers moesten con-
cluderen dat ze eigenlijk niet be-
stonden. Hulpverleners die het be-
grip nog steeds hanteren hebben
domweg hun vakliteratuur niet bij-
gehouden.

4) Is er eigenlijk ooit wel eens iets
van een effect bewezen?

Met behulp van early intervention
kunnen middelmatig grote, onmid-

OPROEP

Wie heeft er leuke videobeelden?

De jubileumcommissie '5 jaar SDS’ roept een ieder op aardige
videobeelden, waarvan u denkt dat andere ouders daar ook kennis
van zou moeten nemen, op te sturen.
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dellijke effecten worden bereikt op
het gebied van IQ (intelligentiequo-
tiént, zie ook DaU.15), motoriek,
spraak, etc. Dat wordt door veel
onderzoeksresultaten ondersteund.
Over het effect op zelfrespect, soci-
ale vaardigheden, verhouding met
anderen, ete. is helaas weinig be-
kend. Maar hoe zou je dat ook goed
moeten meten? Wel wordt soms ge-
steld dat het doorwerken van de be-
reikte effecten in de eerste school-
jaren teleurstellend is. Maar dan
moet u wel weten dat zulke conclu-
sies over effecten op de lange ter-
mijn altijd betrekking hebben op
een gestructureerde begeleiding van
relatief korte duur. En Down’s syn-
droom gaat nu eenmaal niet over.
De argumenten die pleiten voor een
gestructureerde begeleiding op de
korte termijn gelden evenzeer voor
extra stimulansen in lengte van ja-
ren. En waarom gaat het dan pre-
cies wanneer er sprake is van teleur-
stellende resultaten op de lange ter-
mijn? Alleen om gemiddelden van
onderzoeksresultaten met betrek-
king tot intelligentie, of andere zeer
globale eigenschappen. Wanneer on-
derzoekers zich daartoe beperken
kunnen de meer subtiele effecten
van early intervention programma’s
gemakkelijk worden gemist. Ligt
het niet meer voor de hand om lan-
ge termijn effecten te meten aan de
hand van de mate van sociale inte-
gratie van de betrokkenen, het




uiteindelijke doel van iedere opvoe-
dingsinspanning? In dat kader is het
interessant om hier te vermelden,
dat Cliff Cunningham, iemand die
op de bovenstaande wijze over lan-
ge termijneffecten denkt, wel vast-
stelde, dat kinderen die aan zijn ear-
ly intervention programma hadden
deelgenomen duidelijk vaker indivi-
dueel geintegreerd waren op regu-
liere scholen. Bovendien durfden

de moeders van die kinderen hen
langer zonder toezicht achter te la-
ten. Verder hadden die moeders zelf
duidelijk vaker een part-time of
zelfs een volledige baan. Tenslotte
is in diverse onderzoeken zeer dui-
delijk gebleken dat ouders de gebo-
den hulpvorm altijd als zeer posi-
tief ervaren.

Inhoudelijke beperkingen
van early intervention pro-
gramma’s

5) 'Het’ programma deugt niet. De
stappen zijn veel te groot.

Met *het’ programma wordt
meestal het Macquarie Program be-
doeld, maar wat hierna gezegd
wordt geldt heel algemeen. Een oud
Chinees spreekwoord luidt: *De
man die de berg moest verplaatsen
begon met de kleine steentjes weg
te dragen’. Zo kan iedere stap in de
ontwikkeling van kleine kinderen
wederom in zeer veel opeenvolgen-
de stappen en stapjes wordt uitge-
splitst. Taakanalyse heet dat in vak-
taal. Eén voorbeeld om het boven-
staande te verduidelijken: kralen rij-
gen, een belangrijke oefening voor
de oog-hand-codrdinatie. Daar kan
al bij heel jonge kinderen naartoe
gewerkt worden door ze bijvoor-
beeld grote plastic ringen om een
verticale spil te leren leggen. Een
volgende stap is die spil geleidelijk
aan in een horizontale stand te bren-
gen. Weken later kunnen ze het dan
proberen met, zeg maar, servetrin-
gen aan de steel van een horizon-
taal gehouden houten lepel om zo
via grote houten kralen aan een me-
talen gordijnspiraal uiteindelijk bij
het echte kralen rijgen uit te ko-
men. Taakanalyse is één van de
hoekstenen van early intervention
als levensstijl. De opvatting van
sommige hulpverleners dat ouders
in alle algemeenheid zelf niet in

staat zijn tot het maken van een
taakanalyse snijdt daarbij natuurlijk
geen enkel hout. Andere hulpverle-
ners stellen dan ook herhaaldelijk
juist op dat punt zoveel van de ou-
ders geleerd te hebben.

6) Dat programma van jullie is niet
geschikt voor alle kinderen.

De ruggegraat van ieder early in-
tervention programma is altijd weer
een kortere of langere lijst met op-
eenvolgende ontwikkelingsstappen.
Daarnaast is het maken van taakana-
lyses een vast onderdeel. Als zoda-
nig zijn alle in die zin opgebouwde
interventieprogramma’s per defini-

David Lourens voor de spiegel

tie geschikt voor ieder kind. Wel is
er iets heel anders aan de hand. Het
zelf leren werken met een program-
ma met weinig tekst en uitleg, zoals
bij de huidige versie van het Mac-
quarie Program of bij Portage, zon-
der adequate hulpverlening, hetzij
omdat er onvoldoende menskracht
beschikbaar is, hetzij omdat de
hulpverlener het zelf niet ziet zit-
ten, kan een onoverkomelijk pro-
bleem zijn. Aan het eerste aspect
moet de politiek wat doen. Het
tweede valt onder het hoofdstuk
kwaliteit in de aanhef. De (voorlo-
pig nog Engelstalige) opvolger van
het Macquarie Program, *Small
Steps’, die vanwege de enorme hoe-
veelheid tekst en uitleg volgens de

inleiding desnoods als een complete
doe-het-zelf handleiding voor begin-
ners gebruikt kan worden, werd in
DaU.18 al aangekondigd.

7) De early intervention program-
ma’s zijn veel te veel gericht op het
stimuleren van de cognitieve ontwik-
keling. Daardoor komt de sociaal-
emotionele ontwikkeling niet aan
bod.

Meestal hebben hulpverleners die
dat zeggen het programma gewoon
niet gelezen. Hadden ze dat wel ge-
daan, dan hadden ze gezien dat het
hele programma, en niet alleen het
ontwikkelingsdomein ’Persoonlijke

en Sociale Vaardigheden’, vol staat
met taken die betrekking hebben op
de sociaal-emotionele ontwikke-
ling. Hebben ze een kind met dusda-
nige problemen dat ze daar niet ge-
noeg aan hebben, dan mag van zul-
ke hulpverleners worden verwacht
dat ze zelf passend extra materiaal
vinden voor gebruik naast het inter-
ventieprogramma. In principe is
daar niets op tegen.

8) Is zo’n early intervention pro-
gramma niet alleen maar geschikt
voor de bovenlaag (de beter
Sfunctionerende kinderen)?

Een ander populair misverstand is
de gedachte dat early intervention
alleen zin zou hebben voor kinde-
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ren 'die het beter doen’. Veel eerder
is het tegendeel het geval. Dat ligt
natuurlijk gewoon voor de hand en
het is ook met behulp van weten-
schappelijk onderzoek aangetoond.
De ontwikkeling van beter functio-
nerende kinderen met Down’s syn-
droom ligt als vanzelf heel dicht bij
die van normale. Wat de ouders ook
doen, ze komen daar natuurlijk
nooit bovenuit. Maar hoe groter de
ontwikkelingsachterstand van kinde-
ren is, hoe meer effect (relatief) het
werken met een early intervention
programma blijkt te hebben. Naar-
mate een kind moeilijker functio-
neert heeft meer structuur deste
meer te bieden. Ook vanuit de drie
Nederlandse proefprojecten worden
dergelijke geluiden gehoord.

Opvoedkundige bezwaren

9) Wek je geen te hoge verwachtin-
gen met early intervention?
Tegenstanders voeren vaak aan, dat
het voor ouders zo’n slag is wanneer
ze na al hun moeite moeten ontdek-
ken, dat hun kind toch ontwikke-
lingsachterstand oploopt en die ook
blijft houden. Maar de angst voor die
vaststelling mag ouders natuurlijk
niet weerhouden hun kinderen een
veelheid van stimulansen aan te bie-
den. Bovendien valt daarop verder
nog af te dingen, dat het dan ook
geen plotselinge gebeurtenis betreft.
Het gaat om een re€el inzicht in de
mogelijkheden van hun kind dat zij
zich in de loop van vele, vele jaren
heel geleidelijk aan verwerven. Voor
wat betreft de negatieve lading valt
dat geheel in het niet bij de klap, die
diezelfde ouders al hebben overwon-
nen bij het aanhoren van de diagnose
Down’s syndroom. En bovendien,
vrijwel ieder mens worden in de loop
van het leven dromen afgenomen.

10) Early intervention is alsmaar
trainen, trainen, trainen.
Cunningham praat ergens in zijn
onvolprezen boek over het verschil
tussen trainen en oefenen. Hij stelt
dan dat bij de opvoeding van kinde-
ren de term trainen gewoonlijk ge-
reserveerd wordt voor activiteiten
die met name van belang zijn voor
de ouders of verzorgers met als
schoolvoorbeeld: zindelijkheids-
training. Verder oefent een kind. En
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kijk eens naar een normaal kind!
Hoeveel basisschoolactiviteiten val-
len er niet in de categorie ’drill and
practice’? Hoe zou je ooit de letters
van het alfabet of de tafels van ver-
menigvuldiging moeten leren zon-
der dat? En mogen die kinderen dan
wel oefenen en een kind met
Down’s syndroom, dat voor alles
juist zoveel meer oefening nodig
heeft, niet? En kijk eens naar dove,
blinde en motorisch gehandicapte
kinderen. Daarvoor vinden we het
wel heel gewoon dat ze aan zware
’trainingsprogramma’s’ onderwor-
pen worden, vaak al vanaf heel jon-
ge leeftijd. Het komt erop neer dat
we in onze maatschappij bereid zijn
om een heel scala aan aparte hulp-
verleningsinstanties te onderhouden
en alle denkbare hulpprogramma’s
los te laten op kinderen met een po-
tentieel normale intelligentie en een
motorische handicap, c. q. een pro-
bleem met hun zintuigen. Heeft een
kind echter een verstandelijke han-
dicap dan rust er in onze Nederland-
se maatschappij onmiddellijk een ta-
boe op het veranderen van de (prak-
tische) intelligentie. Dat moet heel
dringend doorbroken worden!

11) Is het niet veel te zwaar voor de
ouders, zo’n intensief trainingspro-
gramma? Ik heb wel gehoord van
hele families die eraan ten gronde
gingen!

Een hardnekkig misverstand is de
volkomen foutieve gedachte dat het
bij early intervention om een inten-
sief ’trainings’programma zou gaan
(zoals bijvoorbeeld bij de Doman-
Delacato-methode) en dat het kind
dan ’geen kind meer mag zijn’. Ear-
ly intervention hoeft echter niet
veel tijd te kosten. Het komt in de
eerste plaats neer op het zo effi-
ciént mogelijk gebruiken van de
tijd die ouders toch al aan hun kin-
deren besteden. Daarnaast stellen
werkers in het veld dat gemiddeld
een kwartier extra tijdsinzet per dag
al effectief is.

12) Early intervention neemt de
spontaniteit van de opvoeding weg!
Dat geldt eerst en vooral voor de
mededeling van de diagnose
Down’s syndroom. Natuurlijk is het
leren werken met het Macquarie

Program voor de meeste ouders in
het begin een behoorlijk zware
klus, met name wanneer ze het al-
leen moeten doen. Er moet dan veel
gelezen, nagedacht en gepland wor-
den. Maar dat geldt voor alle situa-
ties waarin mensen zich nieuwe
vaardigheden eigen moeten maken.
Na verloop van tijd wordt early in-
tervention echter een levensstijl die
dan weer als heel natuurlijk wordt
ervaren. Hieraan kan de inzet van
goed toegeruste hulpverleners veel
bijdragen. Op het natuurlijke, spon-
tane karakter van opvoeden in alge-
mene zin kan trouwens nog wel het
één en ander afgedongen worden.
Ouders handelen voor een groot
deel op basis van traditie (met name
de eigen opvoeding), uitwisseling
van ervaringen met andere ouders
en informatie via de media. Omdat
al deze zaken gemakkelijk voorhan-
den zijn, lijkt het opvoeden heel
vanzelf te gaan. Maar het wordt
heel anders wanneer een kind zich
trager en niet meer helemaal ’vol-
gens het boekje’ ontwikkelt. De tra-
ditionele kennis blijkt dan niet
meer op te gaan. Ouders missen de
spontane raadgevers in de familie-
of kennissenkring en wat ze lezen
geeft niet langer antwoord op hun
vragen. Kortom ze weten niet meer
hoe ze moeten handelen. Maar waar
de gebruikelijke informatiekanalen
niet meer voldoen, zijn ouders met
’speciale’ kinderen gebaat bij *spe-
ciale’, op hun kind toegesneden in-
formatie. Een early intervention pro-
gramma is daarvan een belangrijk
voorbeeld. Door het leren waar-
nemen van de ontwikkeling die er
dan toch nog blijkt te zijn en het
zelf leren stimuleren daarvan kan
zo’n programma er juist voor zor-
gen dat ouders hun spontaniteit -
dat wil zeggen de vanzelfsprekend-
heid van het opvoeden - weer terug-
krijgen.

Beperkte toepasbaarheid in
de hulpverlening

13) Wat vroeghulp? Ga je kind
eerst maar eens accepteren!

In relatie tot kinderen met een
handicap valt altijd weer het woord
acceptatie. Wat is dat nu precies?
Het is een term die vaak van profes-
sionele zijde wordt gehanteerd op




de manier van: *De verdachte heeft
bekend’. Maar zo is het natuurlijk
niet. Acceptatie is geen toestand,
geen drempel die je over moet om
nooit meer terug te kunnen. Het is
veel meer een proces, dat voor de
betrokken ouders waarschijnlijk hun
leven lang duurt. Trouwens, ook een
normale baby wordt door niemand ge-
accepteerd op de manier, zoals dat
bij kinderen met een handicap vaak
ter sprake komt. Iedere moeder van
een gewone baby zegt voortdurend
dingen als: Ik kan niet wachten tot
hij lacht, praat, etc.” Wees dus verder
ijselijk voorzichtig met dat begrip ac-
ceptatie, met name in de bovenbe-
doelde zin. Dan is het een term waar
je bitter weinig mee kunt. Bovendien
hebben veel ouders inmiddels erva-
ren hoezeer het proces van acceptatie
door het werken met early interven-
tion juist bevorderd kan worden.
Eerst wachten op ’acceptatie’ en dan
pas early intervention is daarom een
enorme fout die met name in het
maatschappelijk werk nog veel ge-
maakt wordt! Natuurlijk zullen er
daarbij altijd wel ouders zijn die
early intervention op de verkeerde
manier aanwenden, met eventueel als
achtergrond dat ze de handicap van
hun kind niet willen zien. In de prak-
tijk is deze groep echter zeer klein, in
tegenstelling tot de nadruk die som-
mige hulpverleners daar altijd weer
op leggen. Diezelfde groep zou ech-
ter ook zonder early intervention ge-
neigd zijn tot een verkeerde aanpak
van hun kind.

14) Voor ons komen lang niet alle
gezinnen voor early intervention in
aanmerking, ook niet als de ouders
er zelf nadrukkelijk om vragen. Al-
leen als aan bepaalde criteria vol-
daan wordt zullen we early interven-
tion toepassen.

Dan wordt gewoonlijk met zoveel
woorden gesteld dat het gezins-
leven niet ontwricht mag zijn door
de aanwezigheid van het kind met
de verstandelijke handicap. Op zich
kan dat een zinnig criterium zijn,
maar dan wel met name in gezinnen
waar de hulpverlening relatief laat
binnenkomt en waar de situatie met
de jaren behoorlijk uit de hand gelo-
pen is. Voor gezinnen met een heel
jong kind met Down’s syndroom,

die alleen maar om hulp vragen bij
de stimulering van de ontwikkeling
van hun kinderen, is het niet van
toepassing. Of denkt u echt dat het
gemiddelde gezin met een jong
kind met Down’s syndroom per de-
finitie een probleemgezin is?

15) Zo’n programma doet het thuis,
of althans in de één op één situatie,
best wel aardig, maar het is niet
toepashaar in de groepssituatie op
ons Kinderdagverblijf.

De oorzaken die meestal ge-
noemd worden zijn tijdgebrek bij
de leiding en de heterogeniteit van
de groep. In werkelijkheid is het
Macquarie Program ontwikkeld op
een soort Kinderdagverblijf voor
kinderen met Down’s syndroom op
de campus van de Macquarie Uni-
versiteit in Sydney, Australié. De re-
den waarom het daar wel kon en
hier schijnbaar niet heeft alles te
maken met vooroordelen ten opzich-
te van het programma en de organi-
satie van het werk. Er is een aantal
KDV’s in ons land waar het Mac-
quarie Program of Portage goed ge-
bruikt worden.

16) Wij zijn voorzichtig met de toe-
passing van early intervention want
wat moet je doen als het kind door
het programma heen is?

Dit argument is even onzinnig als
’s morgens niet ontbijten wanneer
je twijfelt of er ’s avonds nog wel
eten zal zijn. In concreto bestaan er
natuurlijk allerlei mogelijkheden
om de ontwikkeling van de betref-
fende kinderen ook in latere jaren
te blijven stimuleren.

17) Early intervention is heel leuk,
maar dan wel als hulpverlening op
de korte termijn. Wanneer de situa-
tie in een gezin met een kindje met
Down’s syndroom weer enigszins
op de rails staat moet de hulpver-
lening weer worden afgebouwd.
Meestal kan dat na een maand of
zes, zeven.

De gedachte dat ouders slechts
korte tijd begeleiding nodig hebben
bij het werken met een early inter-
vention programma is absurd. Alle
ervaring in andere landen (en dat is
heel veel!), alsmede de Nederland-
se ervaring tot dusverre, geeft dui-

delijk aan dat het bij early interven-
tion om hulpverlening op de lange
termijn behoort te gaan, vele jaren
achtereen. Dat komt omdat het bij
een early intervention programma
niet gaat om een snel aan te leren
gebruiksaanwijzing bij de handicap
van het betreffende kind. Geen
’truucje’ dat ouders zich eventjes ei-
gen kunnen maken. Op de lange ter-
mijn gaat het vooral om het leren
toepassen van allerlei verschillende
opvoedkundige technieken waar je
als ouder (en als niet speciaal daar-
in getraind hulpverlener!) nooit op-
gekomen zou zijn en die afhanke-
lijk zijn van het ontwikkelings-
stadium waarin het kind verkeert.
Een kortdurende interventie bij een
kind op de leeftijd van één jaar
helpt ouders daarom weinig wan-
neer datzelfde kind drie of vier is.

Het programma weer meenemen
aan het einde van de (korte!) inter-
ventieperiode, zoals dat bij de Ne-
derlandse versie van Portage voor-
geschreven wordt is daarom de zot-
heid ten top gedreven. (De Neder-
landse versie van Portage is boven-
dien alleen maar verkrijgbaar voor
’gekwalificeerde orthopedagogen’.
Ouders kunnen alleen de Engelse
versie kopen.)

In de praktijk behoort het zo te
zijn dat begeleiding van kinderen
met Down’s syndroom zelfs nog
door kan gaan wanneer zij al een
school bezoeken, bijvoorbeeld een
reguliere basisschool. Op die ma-
nier kan een geleidelijke overgang
van de voorschoolse periode naar
die school worden bewerkstelligd,
terwijl verder de leerkrachten daar
in de loop van de tijd worden inge-
wijd in de mogelijkheden van het
gebruik van de technieken uit de
early intervention wereld. En met
name dat laatste is bepaald geen
overbodige luxe.

Een grote dooddoener is altijd weer:

18) De Nederlandse zorg zit toch
prima in elkaar. Kijk eens hoe goed
onze Kinderdagverblijven voor kin-
deren met een verstandelijke handi-
cap geoutilleerd zijn! Is dat in ande-
re landen soms beter?

Niets is zo gevaarlijk als zelfover-
schatting. De Nederlandse zorg be-
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schouwt zichzelf vaak als een voor-
beeld voor de rest van de wereld,
maar heeft, zeker op het gebied van
early intervention, zoals we hier-
voor gezien hebben, een achter-
stand van tien a vijftien jaar op lan-
den als de Verenigde Staten, Austra-
li&, Engeland, Zweden, etc. Datzelf-
de geldt voor schoolintegratie,
deinstitutionalisering, etc.

En aan de andere kant hoor je dan
tegenwoordig ook:

19) Early intervention is dus eigen-

lijk een fluitje van een cent? Je
werkt gewoon op vaste tijden alle
punten van het programma af en
klaar is Kees.

Early intervention moet worden
tot een flexibel gehanteerde levens-
stijl. Wanneer het gehanteerd wordt
als een strak recept op donderdag-
middag van drie tot vier, omdat dan
de pedagogisch werkster komt,
werkt het niet.

20) Maar er is nu toch overal early
intervention beschikbaar? Waar
zeur je nou toch over? Alle hulpver-

leners werken er toch mee?

Bij een recente landelijke enquéte
onder ca. 1000 ouders van kinderen
met Down’s syndroom bleek 17 %
van de 732 respondenten die ervan
gehoord hadden intensief met een
early intervention programma te
werken, c. q. gewerkt te hebben, ter-
wijl 43 % dit af en toe deed. Van de
betreffende ouders wordt/werd
slechts 38 % daarbij begeleid. Ver-
reweg de meeste ouders moeten het
op dit moment dus nog helemaal al-
leen doen!

TUSSEN VROEGHULP EN ONDERWIJS IN

DE TEST VAN NIEK

Herinnert u zich nog het verslag
van Kees en Carla Eimers over
de test van Niek door de SPD in
Utrecht (wie het gezin Eimers zelf
wil zien leze het boekje *Ons broer-
tje heeft Down syndroom’; zie de
bestelrubriek op de achterpagina).
Vijf maanden na de test (!), en dus
ook ruimschoots na de publikatie
daarover in DaU.18, viel het testrap-
port bij de familie Eimers op de
deurmat. Een paar citaten daaruit
willen we u niet onthouden:

’Niek woont bij zijn ouders’. Ja,
waar zou een kind van vier in het al-
gemeen gesproken anders wonen?
Hoe ernstig moet de handicap tegen-
woordig al niet zijn wil je op die
leeftijd aan uithuisplaatsing den-
ken? Kan het dus vooringenome-
ner? Waarom niet ook: ’vader Kees
Eimers woont thuis bij Niek en zijn
moeder’ ... *Niek is duidelijk groter
geworden sinds het vorige onder-
zoek’ ... *Zo doet Niek, tijdens het
testonderzoek, de dingen soms niet
op het moment dat ze gevraagd wor-
den, maar later als er niet meer naar
gevraagd wordt’ (zie volgende arti-
kel) ... ’Niek zal voor zijn ouders
een echt handenbindertje zijn dat
voortdurend in de gaten gehouden
moet worden’. Zo'n opmerking in
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een test is natuurlijk de slechtst
denkbare binnenkomer op een regu-
liere basisschool. Daar kun je zo’n
test dan beter maar niet laten zien.
Is er te voren om het intrappen van
zulke open deuren gevraagd? Nog
één: 'De gehele ontwikkeling van
Niek verloopt duidelijk heel traag.
Niek heeft hierin zijn eigen tempo,
dat wel begeleid, maar niet ver-
sneld kan worden’. Ophouden dus
maar met de early intervention,
fysiotherapie, logopedie, etc. De
psychologe van de SPD Utrecht
heeft gesproken.

De familie reageerde onmiddel-
lijk met een brief. De essentie daar-
van was: ’Stelt u zich nu eens voor
dat we voor schoolkeuze afhanke-
lijk geweest zouden zijn van dit ver-
slag! Mensen die Niek niet kennen
zouden concluderen dat hij zelfs op
een dagverblijf al in de problemen
zou komen. Gelukkig hebben we
onze eigen idee€n opgevolgd en
functioneert Niek nu al een paar
maanden prima op de basisschool
in groep 1°. Nog een citaat uit de
brief: *"We willen eigenlijk dat het
verslag vernietigd wordt daar het
geen recht doet aan Niek en hoog-
stens ooit nog eens tegen hem ge-
bruikt zou kunnen worden’. Bijna

twee maanden na de brief, viak
voor het moment dat dit blad naar
de drukker ging, is er telefonisch
een afspraak gemaakt voor een
nader gesprek in januari.

Niek




PSYCHOLOGISCHE TESTS

Wat is nu het verschil tussen een
niveaubepaling aan de hand van bij-
voorbeeld het Overzicht van Opeen-
volgende Ontwikkelingsstappen
van het Macquarie Program of een
psychologische test? Het eerste ge-
beurt thuis, mogelijk zelfs door
uzelf, maar dan wel aan de hand
van nauwkeurig omschreven crite-
ria uit de Gebruiksaanwijzing en al-
tijd op het moment dat het u en uw
kind het beste uitkomen. Bij een
niveaubepaling die zin heeft voor
de opstelling van het volgende
werkprogramma van uw kind, het
’lijstje met taken op de deur van de
ijskast’ bent u alleen geinteresseerd
in de bovengrens van wat uw kind
kan (zie module 4 van de video
’Kleine Stapjes’). Psychologische
testen behoren daarentegen op een
vooraf afgesproken tijdstip onder
strikt voorgeschreven condities te
worden afgenomen.

Videoclip

Vergelijk het maar met het maken
van een videoclip. In het eerste ge-
val gaat het om een opname van
een groot deel van de liedjes uit je
eigen repertoire, in je eigen studio
en op een moment dat je dat zelf
het allerbeste uitkomt. Dansjes,
soli, etc., die niet in één keer goed
zijn kunnen vele malen overnieuw
worden opgenomen om pas later
naadloos aan elkaar te worden ge-
monteerd voor een optimaal eind-
produkt, zoals we dat allemaal dage-
lijks te zien krijgen. Psychologi-
sche testen daarentegen zijn te ver-
gelijken met een harde afspraak om
op een bepaalde datum in €én
’take’ een paar liedjes op te nemen
die je voor een deel niet eens kent.
Je moet al een geweldige vakman
of vakvrouw zijn wil je dan een be-
hoorlijke clip maken! Geen enkele
impresario of manager van een pla-
tenmaatschappij zal volhouden dat
zo’n clip een reéel beeld van het to-
tale kunnen van de betreffende ar-
tiest geeft. Hoe groot zou dus het
nut van zo’n clip wezen? Zeer be-
perkt! In hulpverleningsland wordt
echter hardnekkig volgehouden dat
testen een reéel beeld van de vermo-
gens van een kind geven.

Standaardcondities

Het is heel belangrijk om hier te be-
nadrukken dat de betreffende psy-
chologische testen, en daarmee de
bijbehorende standaardcondities,
nergens zijn aangepast aan, ¢. q. op
hun geldigheid zijn beoordeeld,
voor gebruik bij kinderen met
Down’s syndroom. Zeker is wel dat
het vaak juist bij hen beter is om
van de voorgeschreven standaard-
condities van de test af te wijken.
Zo wordt er bijvoorbeeld bij veel ta-
ken in de diverse testen niet alleen
gekeken of een kind ze uit kan voe-
ren, maar wordt er ook getimed hoe
vlug het ze kan doen. Voor de score
van kinderen met Down’s syn-
droom, die immers alles een beetje
langzamer doen, is dat desastreus,
terwijl ze de vaardigheden op zich
misschien best wel beheersen. Prof.
Hellgard Rauh van het Institut fiir
Psychologie van de Freie Universi-
tit in Berlijn heeft veel kinderen
met Down’s syndroom getest met
behulp van de Bayley Ontwikke-
lingsschalen (vaak afgekort tot
BOS 2-30, toe te passen voor een
leeftijdsgebied van 2 tot en met 30
maanden). Zij wijst op de bij hen
meestal duidelijk vertraagde reac-
ties die van de onderzoeker een
heel lang, geduldig en alert afwach-
ten vereisen. In het vorige artikel
deed Niek ’tijdens het testonder-
zoek, de dingen soms niet op het
moment dat ze gevraagd worden,
maar later als er niet meer naar ge-
vraagd wordt’. De onderzoekster is
dus veel te snel op de volgende ta-
ken overgestapt en heeft zich van
de vertraging in de reactie bij Niek,
die steeds reageerde op de vorige
opdracht, niets aangetrokken. Een
ander interessant voorbeeld van
Rauh betreft het bekende feit dat
baby’s met Down’s syndroom
slecht presteren bij motorische
taken in rugligging omdat ze dan
’tegen de zwaartekracht in” moeten
werken. Daarom beveelt ze aan om
de desbetreffende taken in een zit-
tende positie af te nemen.

Jennifer Wishart, onderzoekster
aan het Department of Psychology
van de University of Edinburgh,
Schotland, stelde in een uitvoerig

onderzoek vast dat de prestaties van
kinderen met Down’s syndroom ge-
karakteriseerd kunnen worden met
behulp van twee duidelijke patro-
nen:

1) weinig betrokkenheid bij taken
waarvoor ze vroeger al eens aan het
criterium hebben voldaan, waarbij
dan zelfs vroeger gemaakte fouten
weer terug kunnen keren alsmede

2) nadrukkelijk vermijden van
taken die meer dan één stap boven
het huidige ontwikkelingsniveau lig-
gen.

Vooral punt 1) draagt natuurlijk
bij aan een lager scoren dan gerecht-
vaardigd zou zijn in een psychologi-
sche test, met name wanneer de af
te nemen taken door de onderzoe-
ker te laag worden ingeschat.

Onderschatting

Sue Buckley is hoofddocent in de
psychologie aan de universiteit van
Portsmouth, Engeland, directrice
van het Sarah Duffen Centre, een
onderzoeksinstelling op het gebied
van Down’s syndroom in diezelfde
stad en moeder van een inmiddels
volwassen (pleeg)dochter met
Down’s syndroom. Uit een recent
artikel van haar vatten we de onder-
staande beschouwing over I1Q-
testen samen:

’IQ-testen bieden eigenlijk alleen
maar de mogelijkheid van een soort
grove vergelijking van de ontwikke-
ling van een kind met Down’s syn-
droom met de gemiddelde ontwikke-
ling van een groot aantal kinderen
zonder handicap, de z. g. normale
ontwikkeling. Verder leveren ze
maar heel weinig direct bruikbare
informatie op over de vooruitgang
van zo’'n kind als het gaat om de
vaardigheden en bekwaamheden
die het in zijn of haar dagelijks
leven nodig heeft. In plaats van de
vergelijking met die normale ont-
wikkeling zijn ouders natuurlijk
veel meer geinteresseerd in gedrag
dat relevant is voor hen, zoals de
leeftijd waarop een kind zou kun-
nen lopen, zich alleen zou kunnen
aankleden, zou kunnen leren lezen,
leren telefoneren, een maaltijd
koken of een baan krijgen.

*Wanneer het IQ als maat ge-
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bruikt wordt kunnen er op basis van
de beschikbare wetenschappelijke
literatuur, vreemd genoeg, geen har-
de conclusies worden getrokken
over de gebruikelijke effecten van
de sociaal-economische status en de
opleiding van de ouders op de ont-
wikkeling van hun kinderen met
Down’s syndroom. Dat wordt wel
als argument gehanteerd tegen
early intervention. Zo van: “Waar-
om zou je die moeite doen? Het mi-
lieu heeft toch geen invloed?” Maar
bij onderzoeken waarin alledaagse
vaardigheden worden gemeten in
verschillende gebieden van de ont-
wikkeling is wel degelijk duidelijk
aangetoond dat de ontwikkeling
van kinderen met Down’s syn-
droom precies zo gevoelig is voor
milieu-invioeden en van dezelfde
factoren afhangt als dat bij normale
kinderen het geval is. (Het schep-
pen van een goed opvoedingskli-
maat thuis heeft dus zeker zin!)
’Geen enkele van de meest ge-
bruikte testen is gestandaardiseerd
voor de toepassing op kinderen met
een verstandelijke handicap. Daar-
bij moeten we bedenken dat het al-
lemaal eigenlijk alleen maar ietwat
opgepoetste versies zijn van testen
van vaak meer dan 50 jaar oud.
Veel gebruikte testen, zoals de Bay-
ley Ontwikkelingsschalen (BOS 2-
30, zie hiervoor) zijn weinig meer
dan meetinstrumenten voor be-
kwaamheden die voornamelijk op
motorisch gebied liggen alsmede de
motorische codrdinatie, met name
in het eerste levensjaar (al heet die
dan mentale schaal). Slechts enkele

HET ALTERNATIEF: EEN ONTWIKKELINGSPROFIEL

Is er een goed alternatief voor die
psychologische testen, liefst met
een voorspellende waarde? Ja, dat
is er. Of, liever iets voorzichtiger:
ja, dat lijkt eraan te komen. In
DaU.18 las u al over de software-
versie van het Macquarie Program,
MACQSOFT. We lieten u toen al
zien hoe MACQSOFT ontwikke-
lingsprofielen berekenen en teke-
nen kan aan de hand van ingevulde
Overzichten van Opeenvolgende
Ontwikkelingsstappen (O0O’s).

DOWN AND UP, WINTER 1992, NUMMER 20

testen kunnen echt bogen op geldig-
heid als maatstaven voor cognitief
functioneren. Bovendien is hun
voorspellende waarde maar zeer ge-
ring. De gemiddelde correlatie met
de intelligentie op latere leeftijd is
namelijk uitermate laag.
Gewoonlijk proberen dergelijke
testen de bekwaamheid van een
kind op motorisch en mentaal ge-
bied te meten. Voor oudere kinde-
ren leveren ze naast een z. g. perfor-
maal IQ (op basis van het uitvoeren
van opdrachten waarbij de taal /
spraakontwikkeling zo veel moge-
lijk is buitengesloten) een verbaal
IQ. Het uiteindelijke IQ of DQ
(Developmental Quotiént, ontwikke-
lingsquotiént) wordt dan bepaald
door het combineren van de beide
scores. Omdat de testen gebaseerd
zijn op wat de overgrote meerder-
heid van de kinderen op een bepaal-
de leeftijd doet, behaalt een gemid-
deld kind dezelfde scores voor zijn
of haar mentale en motorische vaar-
digheid. De totale score wordt daar-
bij ongunstig beinvloed door een
vertraging in één van beide gebie-
den. Bij kinderen met Down’s syn-
droom kunnen de verschillen tussen
de beide gebieden aanzienlijk zijn.
Met name bij veel jonge kinderen
met Down’s syndroom blijven de
motorische scores duidelijk achter
bij de verstandelijke. Wanneer de
mentale en motorische scores op de
gebruikelijke manier berekend wor-
den kan dat ’niet bij elkaar passen’
van beide leiden tot een ernstige on-
derschatting van de verstandelijke
vermogens van een kind. Het al dan

Die profielen geven een veel meer
gedifferentieerde indruk over het
functioneren van een kind dan de
gebruikelijke testen. Bovendien
hebben ze betrekking op zijn of
haar beste prestaties in een ver-
trouwde omgeving met de vaste be-
geleiders. Verder kan datzelfde
MACQSOEFT zo een werkplan leve-
ren in de vorm van een rapport met
alle benodigde informatie over de
taken die nu als eerste aan de beurt
zijn voor een bepaald kind op een

niet toe zijn aan het verwerven van
nieuwe cognitieve vaardigheden
wordt in dat geval dus sterk onder-
schat’.

‘Bij ons geen test te vinden’

Tijdens het EDSA/SDS-leessympo-
sium van 15 februari van dit jaar
zei dezelfde Sue Buckley: *Daarom
zult u dan ook geen enkele gestan-
daardiseerde intelligentietest vin-
den in ons centrum. Wij denken na-
melijk dat ze geen betekenis heb-
ben en eigenlijk geen enkele prakti-
sche gebruikswaarde’.
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bepaald moment. Uiteraard sluit dat
werkplan dan exact aan bij het pro-
fiel.

Intussen heeft het bureau van de
SDS niet stil gezeten en het concept
van de ontwikkelingsprofielen ver-
der ontwikkeld. Als gevolg daarvan
kan MACQSOFT nu ook z. g. ’parti-
ele ontwikkelingsprofielen’ teke-
nen, één voor ieder ontwikkelings-
domein (behalve Expressieve Taal)
van het Macquarie Program. Een
voorbeeld voor het domein Grove




Diversen

Fietsen

Springen

Vaardigheden met een bal
Trap lopen

Balanceren, fopen en rennen

Vaardigheden die aan het
lopen voorafgaan

Naam: Niek Eimers
Leeftijd:

PARTIEEL ONTWIKKELINGSPROFIEL

op basis van MACQSOFT, de software-versie van het Macquarie Program

sub-partieel
quotiént

(4.00)

(0.29)

{0.68)

{1.03)

(0.81)

{1.08)

{1.00)

Partieel profiel op basis van alle GM-taken uit het 000"

49 maanden

Partieel Macquarie Ontwikkelingsquotiént (netto; MOQ-GM): 0.88
Partiéle "sntwikkelingslaeftijd": 43 maanden

Een ‘partieel profiel’ van Niek Eimers

Motoriek gaat hierbij. U ziet me-
teen het voordeel daarvan: het
beeld is nu nog veel verder gediffe-
rentieerd. Alle stappenreeksen kun-

ONDERWIJS

wee bijdragen uit het onderwijs-

veld om nog eens duidelijk te
onderstrepen dat de SDS op dat
punt een tweesporenbeleid voert.
Daarbij staat de kwaliteit van het
gebodene voorop en niet de princi-
piéle keuze. Dat wil zeggen, dat bin-
nen het werken van de SDS zowel
aandacht geschonken wordt aan
integratie als aan gescheiden opvoe-
ding. Daarom nu eerst een verslag
over de moeilijke weg van een regu-
liere basisschool naar de school

NAAR DE ZMLK

Hieronder volgt het verhaal van
Linda Plat (geboren 25 september
1986). Toen haar moeder ons
schreef was Linda net zes. Ze had
toen anderhalf jaar in de peuterklas
en twee jaar in groep 1 op de basis-
school gezeten. Het verhaal van
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nen nu apart beoordeeld worden.

Daarmee kan bijvoorbeeld onmid-
dellijk worden gezien welke stap-
penreeksen extra aandacht verdie-

voor Zeer Moeilijk Lerende Kinde-
ren (ZMLK) en daarna een ingezon-
den brief over meedoen met alie
programma’s in het basisonderwijs.
Daarbij moet u weten dat het SDS-
bureau steeds vaker gevraagd wordt
om presentaties te verzorgen op bei-
de schooltypen over het gebruik
van early intervention in de school-
omgeving en de aansluiting van het
Macquarie Program aan de onder-
wijspraktijk. Dat kan natuurlijk niet
op iedere afzonderlijke school,

Linda’s moeder is een voorbeeld
van de problemen die je als ouder
kunt tegenkomen wanneer je je
kind met Down’s syndroom een ge-
wone school wil laten bezoeken. Je
kunt wel allerlei hooggestemde
idealen hebben en van alles willen,

nen. In het voorbeeld zijn dat in de
eerste plaats fietsen en verder sprin-
gen en trap lopen. Dat was vroeger
slechts met grote moeite mogelijk.

Het lijkt dus of het werken met
MACQSOFT louter voordelen
heeft. Er is echter één nadeel: ook
de MACQSOFT-profielen zijn niet
’gevalideerd’, niet getoetst aan de
praktijk met een zeer groot aantal
kinderen. Daar is het gewoon nog
te nieuw voor. Er moet eerst een uit-
gebreid ervaringsbestand mee wor-
den opgebouwd voordat er harde
uitspraken kunnen worden gedaan,
met name in voorspellende zin. Van-
daar die slag om de arm in de aan-
hef. Maar het is nu al wel mogelijk
om kinderen onderling te vergelij-
ken, met elkaar zowel als met een
’gemiddeld kind’ in het bestand op
het bureau van de SDS.

Ook zijn nu toch al heel voorzich-
tige en heel globale inschattingen
van de toekomstige ontwikkeling
van kinderen mogelijk.

maar wel voor groepen leerkrachten
van verschillende scholen, bijvoor-
beeld door tussenkomst van een
SDS-kern.

Linda
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maar uiteindelijk ben je volkomen
afhankelijk van het gedrag en de
verrichtingen van je kind, het ver-
wachtingspatroon ten aanzien van
kinderen met Down’s syndroom, de
verdere opvattingen en de inzet van
het schoolteam alsmede allerlei an-
dere aspecten buiten jezelf. School-
integratie verloopt daarom ook lang
niet altijd zonder problemen. Dat
kan maken dat je als ouder op een
gegeven moment gewoon gedwon-
gen wordt een andere weg te kie-
zen. Verder blijkt hier zonneklaar
hoe ingrijpend de invloed van een
test kan zijn. Wanneer ouders hun
kind niet in de uitslag daarvan her-
kennen is dat buitengewoon verve-
lend. En dat laatste is nogal eens zo
merken we op het SDS-bureau.

Linda is een druk, lief en beweeg-
lijk kind. Op het moment dat ik dit
schrijf heeft ze nog steeds de ge-
woonte om op onderzoek uit te
gaan en op allerlei manieren te ont-
snappen. In augustus *90, bijna vier
jaar oud, ging ze op advies van de
peuterspeelzaal naar groep 1 van
een basisschool. *Ze is nu echt te
groot voor onze peutergroep’, zei
men daar. Aanvankelijk ging het
goed in groep 1 en deed ze daar ge-
woon mee. Vier ochtenden per
week nam een andere juf haar één
uur apart.

Ik heb zelf thuis niet met het Mac-
quarie Program gewerkt. Maar ik heb
meerdere kinderen en zelf ook een on-
derwijsachtergrond. Daarom heb ik
sterk het gevoel dat ik Linda een alerte
opvoeding heb gegeven waarbinnen
ze zich uitstekend kon ontwikkelen.
Dat werd de eerste tijd ook bevestigd
door de reacties van de leidsters op de
peuterspeelzaal en Linda’s juf op de
basisschool. In het begin hadden we
namelijk iedere week een gesprekje
met haar groepsleerkracht (die tevens
hoofd van de school was). Maar het
ging z6 goed! Dus werd het al gauw
¢én keer per maand. Het ging zelfs zo
goed dat de juf aan overgaan naar
groep 2 of 3 ging denken. Alleen ge-
beurde dat maar niet.

Zo bleef Linda in groep 1.
Tijdens haar tweede jaar daar, tus-
sen september '91 en december 91
breidde haar groep zich uit van 15
naar 35 kinderen. Vanaf die tijd
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kwam Linda steeds lastiger uit
school en huilde ze veel, thuis zo-
wel als op school. Ik vroeg weer
een gesprek aan met haar onderwij-
zeres. Die vertelde, dat het de voor-
afgaande zes weken op school moei-
lijk gegaan was met Linda (wat wij
al wisten). Linda ging meer aan-
dacht vragen. Maar die kon en wil-
de haar juf haar niet geven met 34
andere kinderen. Het gevolg was
dat Linda steeds vervelender werd,
niet wilde luisteren en alle kleintjes
die nieuw in de klas kwamen begon
te plagen. Opvallend genoeg ge-
droeg ze zich bij haar steunleer-
kracht echter wel heel goed. Per-
soonlijk denk ik, dat ze zo lastig
werd omdat ze andere kinderen wel
zag doorschuiven en zelf ook aan
de werkjes in groep 2 toe was, maar
niet meemocht. Van onze kant heb-
ben we toen voorgesteld Linda naar
haar eigen groepje 5-jarigen in
groep 2 te laten overgaan. Maar
daar wilde haar klasseleerkracht
niets van horen. Dus bleef Linda
achter bij de 4-jarigen. Ik had ech-
ter nadrukkelijk het gevoel dat die
omgeving Linda onvoldoende stimu-
lansen bood. Na een paar weken
was er dan ook nog niets veranderd
en de juf zei, dat ze het niet meer
zag zitten en bovendien niet de mo-
gelijkheden had om Linda verder
nog iets te leren.

In het vroege voorjaar van 1992
heb ik toen contact opgenomen met
een ZMLK-school. Daar zijn we
een ochtend wezen kijken. Linda is
wel meegeweest, maar ze wilde dui-
delijk liever naar haar ’eigen’
school. Op die ZMLK-school zijn
ze met een speciaal lees- en schrijf-
programma bezig. Verder doen ze
er erg hun best om de kinderen te le-
ren praten. Maar toch wilden wij
Linda liever naar een gewone basis-
school laten gaan. Toen hebben we
een gesprek aangevraagd met een
andere basisschool, een Montessori-
school, om na te gaan of Linda daar
misschien geplaatst zou kunnen
worden. De directeur van de ZMLK-
school stelde toen voor om Linda
eerst op zijn school te laten testen en
daarna samen te werken met de Mon-
tessori-school. De eerste fout die ik
toen gemaakt heb is te vragen of dat
samenwerken dan niet kon met de

school waar Linda toen nog op zat.
Dat leek me voor de hand te liggen.
De directeur van de ZMLK-school
belde daarop Linda’s eigen juf. Die
was zeer enthousiast. Dat verbaasde
ons want wij hadden van haar begre-
pen dat ze Linda niet meer in haar
klas wilde hebben. Linda’s juf
vroeg me de Montessori-school af
te bellen. Dat is mijn tweede fout
geweest. Dat had ik nooit moeten
doen!

In mei werd Linda toen getest op de
ZMLK-school. Ik was er zelf niet bij.
Linda was die dag erg druk, lacherig
en wilde niet meewerken. De test is na-
tuurlijk erg beinvloed geweest door
haar onwillige gedrag en haar weige-
ring om te praten. De dagen daarna op
haar eigen school gedroeg ze zich ech-
ter erg goed. Ze kwam niet meer lastig
uit school. Ze luisterde beter en was
weer lief en meegaand. Mogelijk heeft
Linda zich gerealiseerd, dat het testen
betekende dat ze van haar eigen
school af zou moeten. Daarom was ik
totaal niet voorbereid op wat er toen
gebeurde. Aan het eind van het school-
jaar ’91-°92 kreeg onze oudste de nieu-
we indeling van de klassen voor vol-
gend schooljaar op een lijst mee naar
huis. Linda kwam daar niet op voor.
Desgevraagd zei de juf dat ze de uit-
slag van de test wilde afwachten, maar
ook dat ze het niet meer zag zitten.
Voorzichtig gezegd een wel heel onele-
gante manier om ons te melden dat
Linda daar niet langer welkom was.
Wij konden geen kant meer uit, want
wij moesten op de uitslag van de test
wachten en dan haakte de juf voortij-
dig af! Toen de uitslag van de test eind
juni dan eindelijk kwam, twee weken
voor het einde van het schooljaar, was
die erg negatief voor Linda. Wanneer
ik Linda thuis zie denk ik wel dat ze
bij die test een zeer scheef beeld van
haar gekregen hebben. Maar met zo’n
rapport kon ik haar nergens anders
meer plaatsen dan op een dagverblijf
of op de ZMLK-school die haar getest
had. We hebben toen voor het laatste
gekozen. Wat konden we anders? Toch
hopen we dat alles nu op zijn pootjes
terecht komt. Maar ik droom intussen
nog steeds van terugplaatsing in de
richting van meer geintegreerd onder-
wijs.

Mevr. W, A. Plat-Wolff, Drachten
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MEEDOEN MET ALLE GEWONE PROGRAMMA’S

In de afgelopen maanden ontvingen
we een uitvoerige reactie van Netty
Engels uit Schinnen op de Onder-
wijs Special van de SDS (de bijlage
bij DaU.17). Netty heeft recht van
spreken. Ze is de moeder van het
enige op het SDS-bureau bekende
kind met Down’s syndroom in Ne-
derland dat onlangs op basis van de-
zelfde maatstaven als haar klasge-
nootjes naar groep acht van de regu-
liere basisschool is overgegaan en
waarvan nu al bekend is dat ze na
haar huidige school welkom is op
een VBO-school. Netty schrijft o. a.:

*Uit de onderwijsbijlage bij de
“"Down and Up” zou men kunnen
concluderen dat een kind met
Down’s syndroom alleen maar een
basisschool zou kunnen volgen met
behulp van veel afwijkende pro-
gramma’s. Er zullen zeker kinderen
zijn voor wie dat zo is. Maar dat
zou eerder uitzondering dan regel
moeten zijn. Veel beter is het als
het kind mee kan doen met alle ge-
wone programma’s. En als dat niet
lukt bijhelpen. Voor dat bijhelpen
mogen m. i. dan wel andere pro-
gramma’s gebruikt worden. In de
klas blijft het kind echter met het-
zelfde programma bezig als de ande-
re kinderen. Gaat het om een school
waar toch al sterk individueel ge-
werkt wordt ... dan gaat het boven-
staande niet op. De leerkrachten
zijn dan gewend aan meerdere pro-
gramma’s. Maar ook dan zou ik al-
leen de programma’s willen gebrui-
ken die op dat moment al op die
school in gebruik zijn. ...

’Leerkrachten in het basisonder-
wijs hebben onvoldoende tijd om
voor één leerling een apart program-
ma te bekijken en erin te groeien. ...

"Het gebruik van aparte program-
ma’s bij klassikaal onderwijs heeft
een aantal grote nadelen. Het kind
krijgt niet gelijk met de andere kin-
deren instructie. Bij veel vakken,
zoals bijvoorbeeld rekenen, geldt
dat elke dag. Wanneer de andere
kinderen instructie hebben moet het
kind met Down’s syndroom zelf-
standig werken of er zo maar wat
bij zitten en heel misschien luiste-
ren. Wanneer daarna jedereen aan
het werk gaat zal het kind met
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Down’s syndroom zijn eigen afwij-
kende programma moeten pakken.
Tussentijdse instructie, stimuleren,
correctie gaat moeizaam, zeker wan-
neer het kind met Down’s syn-
droom instructie krijgt van een an-
dere leerkracht ... . Het komt erop
neer dat de instructietijd die het
kind met Down’s syndroom krijgt
minder is dan die van de gewone
leerlingen ... .

"Meedoen met de andere leerlingen
heeft vele voordelen:

1) een lichte competitiestrijd. Denk
daarbij aan: “Hoeveel heb jij al af?”
“Hoeveel heb jij fout?” Het kind
wordt zodoende gestimuleerd om de
anderen bij te blijven. Kinderen wil-
len erg graag bij “de groep” horen.
Hun werktempo, aandacht en concen-
tratie wordt positief beinvloed door
het meedoen met de groep.

2) De andere kinderen in de klas
kunnen de leerling met Down’s syn-
droom helpen ... door even een aan-
wijzing te geven, een eerste aanzet
te doen, een kleine correctie aan te
brengen, waardoor de leerling met
Down’s syndroom verder kan. Dat
lukt m. i. alleen wanneer alle leer-
lingen met dezelfde stof bezig zijn.

3) In de lessen in het ene vak
komt de leerkracht vaak terug op
stof uit het andere, bij aardrijkskun-
de bijvoorbeeld op lengtematen, bij
muziek op begrippen als halven en
kwarten (noten) en bij rekenen
weer op de juiste schrijfwijze van
een redactiesom.

Het is maar de vraag hoe het
groepsgebeuren beleefd wordt wan-
neer een leerling apart les krijgt en
veel aparte programma’s volgt. Inte-
gratie is iets anders dan alleen
maar in dezelfde klas of op dezelfde
school zitten!

*Voor kinderen is het wezenlijk
om “erbij” te horen. Het sociale
aspect is voor hen erg belangrijk.
Het horen bij de groep en het leren
meedoen met rang en plaats en
groepsbeleving. Op een basisschool
zitten en je geen lid voelen van de
klas en door de klas ook niet als lid
gezien worden, is misschien veel
minder wenselijk dan cognitief min-
der leren.

’Lid van een gesloten groep ben

Peestjie

je alleen wanneer de groep je als ge-
lijkwaardig accepteert. Daarbij mag
een kind best een afwijkende eigen-
heid hebben. Dat heeft immers ieder-
een. Niemand is gelijk aan zijn
buurman. Maar de basis die het ge-
drag en het saamhorigheidsgevoel
bepaalt moet hetzelfde zijn. Een
leerling die als eenling steeds apart
les krijgt en als enige ander werk
moet doen zal in de praktijk veel
minder als lid van de groep gezien
worden.

’Men zal dan wel moeten accep-
teren dat het kind meerdere malen
een klas overdoet. Een kind met
Down’s syndroom heeft nu eenmaal
meer leertijd nodig. Een nadeel van
blijven zitten is wel het moeten
wennen aan andere medeleerlingen
(al verdwijnt dat nadeel weer goed-
deels bij blijven zitten in groep 4
van een 3/4 combinatiegroep, Red.)
en een herhaling van reeds bekende
stof in het begin van het schooljaar.
Verloren tijd dus. Aan de andere
kant kan het voor leerlingen met
Down’s syndroom ook weer posi-
tief werken. Dan kunnen ze einde-
lijk ook eens iets beter dan de ande-
ren. Dat kan een belangrijke stimu-
lans zijn om er de rest van het jaar
bij te willen blijven horen.

*Zeker in groep 3 moet een
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school m. i. niet te vlug overschake-
len op andere methoden voor het
kind met Down’s syndroom. Dan
gaat zo’n school dat kind namelijk
meteen als een uitzondering zien.
Het is zeer onwaarschijnlijk dat
daar dan later nog op teruggekomen
wordt. ...

"Vooruit werken met een leerling
met Down’s syndroom moet erg se-
lectief gebeuren. ... Het heeft alleen
zin wanneer het kind op het niveau
van de klas hetzelfde programma
doorloopt. Te ver vooruit werken is
ook niet goed ...

Netty Engels-Geurts, Schinnen

Een korte reactie vanuit de
redactie.

Wanneer Netty Engels stelt dat er-
naar moet worden gestreefd om een
kind met Down’s syndroom in een
reguliere klas werkelijk maximaal
mee te laten doen, sociaal zowel als
cognitief, zijn wij dat roerend met
haar eens. Het eerste kan ook niet
zonder het laatste. We hebben daar
in het verleden meermaals over ge-
schreven (zie 0. a. DaU.8 en
DaU.11). Voorwaarde bij dat alles
is wel dat onze kinderen altijd goed
worden voorbereid op de school
waar ze later heen gaan, of dat nu
een school is voor Zeer Moeilijk Le-
rende Kinderen (ZMLK), voor
Moeilijk Lerende Kinderen (MLK)
of een basisschool. Het hulpmiddel
bij uitstek is dan een alerte opvoe-
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ding aan de hand van een early in-
tervention (vroeghulp-) programma.
Dat betekent bijvoorbeeld al op jon-
gere leeftijd als dat tot dusverre in
Nederland gebruikelijk is, en dan
uiteraard ook op een heel speelse
wijze, beginnen met het aanleren
van schoolse vaardigheden. Dat
zijn dan met name: tellen (eerst
akoestisch en daarna resultatief),
cijfers herkennen, een goede penne-
greep ontwikkelen met behulp van
allerlei tekenoefeningen, begrip
krijgen voor de vorm van de letters,
leren herkennen van hele woorden
uit de directe belevingswereld van
het kind en daaruit voortvloeiend le-
ren lezen. Wanneer daarmee ge-
wacht wordt totdat het kind in
groep drie zit is het vrijwel altijd
veel te laat. Het bijhouden van de
rest van de klas is dan nog hooguit
voor een enkeling mogelijk.

Zo lang een kind met Down’s syn-
droom het redden kan met de metho-
de die in de klas gebruikt wordt, bij-
voorbeeld met de nodige hulp van
thuis, is een volledig met de rest
meedoen natuurlijk het aller-, aller-
beste. Maar, los van het gevolgde
vroeghulpprogramma, zit er nu een-
maal een grote spreiding in de pres-
taties van de kinderen. In onze On-
derwijs Special hebben we met
name geprobeerd om duidelijk te
maken dat er op basisscholen op dit
moment al heel veel materialen en
methoden voorhanden zijn, c. q.
aangeschaft kunnen worden, waar-
mee het mogelijk is ook die zwakke
leerlingen, wat kinderen met
Down’s syndroom nu eenmaal zijn,
een zodanige vorm van onderwijs te
bieden dat het curriculum van de
sclicol toch min of meer gevolgd
kan worden. Hier en daar zal dat he-
laas moeten betekenen dat onze kin-
deren via een andere methode moe-
ten leren lezen, schrijven of reke-
nen. Daarbij kunnen ze echter wel
echt schrijven als de anderen schrij-
ven, en echt rekenen als de anderen
rekenen. Ze werken alleen in hun ei-
gen tempo de stof door. Na zo’n
langzame aanloop kunnen ze mis-
schien later alsnog de draad oppak-
ken in de hoofdstroom. Zij moeten
dan wel één of meer jaren extra
over hun aanloop mogen doen, in
goed Nederlands: blijven zitten.

Bijhelpen

Een voordeel van de hier voorge-
stelde aanpak is dat deze ook bij an-
dere zwakke leerlingen toegepast
kan worden. Het kind met Down’s
syndroom krijgt zo niet langer al-
leen steunles, maar samen met een
steeds wisselende groep van andere
leerlingen.

Op de bovenstaande manier pro-
beren toch dicht in de buurt van het
schoolwerkplan te blijven is verre
te verkiezen boven een volledig ei-
gen programma dat niets of niet
veel met de rest van de klas te ma-
ken heeft, zoals dat nu op veel scho-
len gebeurt. Wij willen ons hier nog
weer eens nadrukkelijk afzetten te-
gen de (mede als gevolg van de acti-
viteiten van de VIM!) op veel scho-
len heersende stereotype houdingen
ten opzichte van kinderen met
Down’s syndroom, zoals: verwacht
maar heel weinig dan verwacht je
nog te veel’. Wanneer dat het uit-
gangspunt is, is veel tijd die op de
basisschool wordt doorgebracht ver-
loren tijd. Dat kun je je juist met
een kind met Down’s syndroom ab-
soluut niet permitteren! Dan wordt
het kind op menige school voor spe-
ciaal onderwijs, en daarbij denken
we zeker niet alleen aan scholen
voor ZMLK, misschien wel beter
op zijn toekomstige integratie in de
maatschappij voorbereid.
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GEZONDHEID

In voorgaande nummers van deze
nieuwsbrief zijn aspecten van
Down’s syndroom die betrekking
hadden op medische specialismen
als plastische chirurgie (tongcorrec-
ties), (kinder)cardiologie (gemiste
hartafwijkingen), endocrinologie
(schildklierafwijkingen) en voe-
dingskunde (koemelkeiwitallergie)
aan de orde geweest.

Het noemen van de mogelijkheid
van niet ontdekte hartafwijkingen
heeft veel ouders doen besluiten als-
nog een kindercardioloog te bezoe-
ken. (En daar was dat artikel ook
voor bedoeld!) Zo is er als gevolg
van publikaties in dit blad een flink
aantal te voren niet ontdekte hartaf-
wijkingen aan het licht gekomen.
Onlangs werd het bureau op één
middag zelfs twee keer gebeld met
zo’n mededeling. Ook het nummer
over voedingsallergie (DaU.19) heeft
vele ouders doen besluiten de diétis-

CONTROLE SCHILDKLIER IS ECHT NODIG! (vervolg)

Lissa

We lazen in de "Down and Up’ van
zomer 1992 dat met name het testen
(door middel van bloed prikken)
van de schildklier bij kinderen met
Down’s syndroom juist ieder jaar
gebeuren moet. Onze dochter Lissa
was inmiddels één jaar. Ze moest
toen dus meteen opnieuw getest
worden, begrepen we. (De eerste
test is al het hielprikje, vlak na de
geboorte.) Het consultatiebureau
verwees ons naar de huisarts en de
huisarts verwees ons naar de *bloed-
prikkers’ hier op Texel. Die komen
namelijk iedere maandag en donder-
dag vanuit het ziekenhuis in Den
Helder hier naartoe. We gingen
erop af, maar het werd een teleur-
stelling. Na verwoede pogingen
kwamen ze namelijk tot de conclu-
sie dat Lissa toch teveel babyvet op
haar armpjes had. Ze kregen de ade-
ren met prikken niet te pakken en
zodoende dus ook niet voldoende
bloed. Onze dochter schreeuwde
het uit. Logisch natuurlijk! Maar
wat nu? We vonden die controle

14

te te raadplegen. En aantal van die
ouders constateerde belangrijke ver-
anderingen ten goede in de gezond-
heid van hun kindje na de overgang
op koemelkvrije voeding. Eén moe-
der vertelde hoe haar kindje de eer-
ste twee maanden voortdurend zo
verstopt was dat ze “echt lag te stik-
ken”. Maar na de overgang op Nu-
trilon Pepti was het probleem hele-
maal over.

Ook onze publikaties over een
niet goed functionerende schild-
klier hebben het nodige ontketend.
Hieronder geven we wat uitgebrei-
der twee reacties weer.

Verder willen we deze keer aan-
dacht besteden aan een aantal zaken
uit het werkveld van de KNO -
(keel-, neus-, oor-)arts waarvan we
denken dat ouders van kinderen met
Down’s syndroom ze zouden moe-
ten weten. Tenslotte ook iets uit de
wereld van de oogarts, daar komen

toch heel belangrijk. Men verwees
ons door naar het ziekenhuis. Daar
zou eventueel de kinderarts kunnen
prikken wanneer het weer niet zou
lukken op het laboratorium. En ook
toen was de moeite op het lab weer
tevergeefs. Ik had de tranen in mijn
ogen en vond het een regelrechte
ramp. Lissa zelf vond dat natuurlijk
ook. (Geen ’witte zuster’ mag haar
nu meer vasthouden!) De kinderarts
werd erbij gehaald. Hij wist waar
het om ging. Onze dochter werd op
een bed gelegd en mijn man bleef
bij haar. Ik kon het niet meer aan-
zien, maar dacht: "Het moet toch ge-
beuren, want je weet maar nooit’.
Uiteindelijk lukte het de kinderarts
ook niet. Enigszins geirriteerd
schoof hij het gordijn opzij en zei
tegen mij: 'Dit is zeker naar aanlei-
ding van het symposium van de
Stichting Down’s Syndroom? (Sym-
posium van de Nederlandse Vereni-
ging van Artsen in de Zwakzinni-
gen zorg, NVAZ, red.) Nou ja zeg,
je kunt toch zo ook wel zien dat ze
geen last van haar schildklier heeft!’

V.il.n.r.
Lissa Wiering, Boy Sebastian
Deen, Sophi-An Schuiveling

we een volgende keer uitgebreider
op terug.

Lissa, toch teveel babyvet...

Ik stond perplex. Hoe kon ik dat
als leek nu constateren? En dat bij
een kindje met Down’s syndroom!
Ik begon me door hem nog schuldig
te voelen tegenover mijn dochter!
Voordat we het wisten was hij al-
weer weggelopen en verbitterd gin-
gen we onze weg terug.

Joke Wiering, Den Burg, Texel
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Bart

Naar aanleiding van de beide be-
richten over de schildklierfunctie in
DaU.18 wil ik graag reageren met
onze ervaringen. Na een flinke ziek-
teperiode van onze zoon Bart (4
jaar) hebben we zijn schildklier-
functie laten controleren. Daarvoor
moest hem wat bloed worden afge-
nomen. Het prikken ging niet ge-

AMANDELEN °’KNIPPEN’

De beslissing om de neus- en keel-
amandelen te laten "knippen’ behoort
altijd te worden gebaseerd op facto-
ren die met name van toepassing zijn
op Down’s syndroom. Bij een in
1981 gedaan onderzoek werd aange-
toond dat het verwijderen van de neus-
amandelen bij personen met Down’s
syndroom weinig effect had op pro-
blemen die met het gehoor te maken
hadden, zoals middenoorontsteking,
mondademen en de loopneus. Die
vaststelling wijkt sterk af van de ef-
fecten van een dergelijke ingreep bij
de rest van de bevolking. Bovendien
moet bij kinderen met Down’s syn-

INTUBATIE

Een ander risico dat moet worden
afgewogen bij de bovenstaande ope-
ratie, maar daarnaast ook bij iedere
andere, heeft betrekking op de nar-
cose. Bij mensen met Down’s syn-
droom moet rekening worden ge-

DOWN AND UP, WINTER 1992, NUMMER 20

Bart

makkelijk. Het vinden van een goed
bloedvat besloeg twee armpjes. Uit-
eindelijk konden er drie buisjes
bloed worden afgenomen. Voor
Bart was dat een langdurige en ook
pijnlijke aangelegenheid. Maar ach-
teraf zou blijken dat het de moeite
waard was.

De daarop gegeven telefonische
uitslag was "goed’. Met de "Down
and Up’ in mijn hand kon ik nu ech-
ter vragen naar de waarden van de
hormonen T4 en TSH (stoffen die
mij voor die tijd niets zeiden). De
waarden van Bart kwamen precies
overeen met die van Mirte, name-
lijk T4 aan de lage kant, hoewel
nog binnen normale grenzen, maar
TSH verhoogd. Pas toen gaf de kin-
derarts aarzelend toe dat het wel-
licht nuttig kon zijn om ook Bart
wat schildklierhormoon als medi-
cijn bij te geven.

We hebben toen meteen de knoop
doorgehakt en vanaf dat moment
krijgt Bart elke dag een geringe do-

droom te voren ter dege worden
vastgesteld of de neus- en keel-
amandelen werkelijk vergroot zijn
of dat ze alleen maar vergroot lij-
ken in verhouding tot een erg klein
uitgevallen neusholte. Verder zal
het verwijderen van de keel- en neu-
samandelen het uitsteken van de
tong alleen doen verminderen wan-
neer er werkelijk sprake is van een
vergroting van de keelamandelen.
De hele ingreep, met inbegrip van
de periode na de operatie, kan moei-
lijker zijn dan bij andere kinderen.
Zo is het niet eenvoudig om direct
na de operatie de vochtopname op

houden met de kans op het optreden
van atlanto-axiale instabiliteit, een
ongewenst grote verschuiving van
de bovenste halswervel. We schre-
ven daar al over in DaU.6 en
DaU.18. Overbelasting van de hals

sis schildklierhormoon in de vorm
van een klein blauw pilletje, ’s mor-
gens vroeg ruim voor het ontbijt.
Hij vindt het niet echt lekker, maar
is er nu aan gewend. Intussen zijn
we ongeveer drie maanden verder
en het is geweldig om te zien hoe
Bart is opgeknapt. Hij heeft energie
genoeg voor de hele dag. Tussen-
door slapen en hangen behoort tot
het verleden. Ook op school is
iedereen enthousiast omdat hij ook
daar ineens veel meer meedoet en
er ook duidelijk veel meer plezier
aan beleeft. Grof motorisch trekt
Bart steeds meer bij, al is zijn moto-
riek nog niet terug op het niveau
van voor zijn ziekte. We genieten
elke dag opnieuw met name van
zijn energie en vrolijkheid. We ra-
den dan ook iedereen aan om de
schildklier van hun kind met
Down’s syndroom eens te laten con-
troleren. Dat kan beslist zeer de
moeite waard zijn.

Rian van Broekhoven, Den Bosch

peil te houden vanwege problemen
met slikken, terwijl het verblijf in
het ziekenhuis langer kan duren dan
gebruikelijk is. Afwijkingen in de
aanleg, zoals een hoog, gewelfd en
kort hard gehemelte en tevens een
kort zacht gehemelte resulteren bij
deze kinderen in een reéle kans op
neuzige spraak na afloop van de
operatie omdat de neusamandel
daar kennelijk een rol bij speelde.

Literatuuropgave

Dahle, A. J. en Baldwin, R. L.
(1992), * Audiologic and otolaryngo-
logic concerns’ in: Pueschel, S. M.
en Pueschel, J. K., ’Biomedical con-
cerns in persons with Down syndro-
me’, Paul H. Brookes Publishing
Co., Inc., Baltimore, Md., V. S.,
ISBN: 1-55766-089-1, blzn. 69-80

tijdens intubatie, het inbrengen van
een buis in de keel om een onge-
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stoorde ademhaling te verzekeren
tijdens de narcose (of om andere re-
denen), kan daarbij dan blijvende
schade aan het ruggemerg veroorza-
ken. We kennen intussen één Neder-
lands kindje waarbij dat mogelijk
het geval is.
Een dergelijke buis kan verder

een te voren bestaande geringe of
matige subglottische (= onder het

ANNIKA

En tot slot van onze medische ru-
briek nog een brief van een moeder
over ervaringen met een oogheel-
kundig probleem.

Onze dochter Annika (geboren 27
december 1988) kon op haar twee-
de verjaardag al aardig lopen. Ze
keek alleen scheel en kon daardoor
dus geen diepte zien. Als gevolg
daarvan had ze nogal eens proble-
men met o. a. op- en afstapjes. Voor
ons was dat een reden om de kinder-
arts te vragen om een verwijskaart
naar de oogarts. De afwijkingshoek
van het rechteroog van Annika was
meer dan 25 %. Het zou daarom mo-
gelijk moeten zijn om haar opera-
tief te corrigeren.

Een probleem was dat de oogarts

- vond dat ’dit soort kindertjes’ vaak
last had van de luchtwegen, vaak
verkouden waren en zo. Voor hem
was dat reden genoeg om de opera-
tie uit te stellen. Naar onze uitleg,

strottenhoofd) vernauwing vererge-
ren. Aangeraden wordt om alle per-

sonen die een stridor (een hoog klin-

kende, lawaaierige ademhaling die
wijst op belemmeringen in de adem-
wegen) hebben gehad nauwkweurig
op dat punt te onderzoeken vooraf-
gaande aan de intubatie. Dat geldt
voor heel veel kinderen met
Down’s syndroom. Wanneer beslo-

dat Annika erg weinig verkouden is
en geen last heeft van haar luchtwe-
gen, werd niet geluisterd.

Na een klein jaar afplakken (2
dagen per week) en controle om de
2 maanden zijn we weer gaan vra-
gen om de operatie. En jawel, deze
keer lukte het. Begin maart *92 was
het zover. ’s Morgens de operatie,
€én nacht ziekenhuis en weer naar
huis. Behalve een allergische reac-
tie op de hechtingen is alles verder
prima verlopen. Het is zelfs gelukt
om haar oog echt in het midden te
krijgen, wat maar zelden lukt.

Volgens de oogarts ging het hier
om een zuiver cosmetische opera-
tie. Het vreemde is echter dat de
ontwikkeling van Annika vanaf dat
moment met sprongen vooruit is ge-
gaan. Maar dat kan natuurlijk ook
toeval zijn. Toch is het voor ons
weer een bewijs dat je als ouders op
je eigen gevoel moet afgaan en niet

ten wordt tot zo’n intubatie wordt
aangeraden om een buis te kiezen

ve millimeter minder dan alleen op

basis van de leeftijd van het kind
zou worden gekozen. We kennen in-
tussen twee kinderen waarbij die in-
tubatie tot aanzienlijke, hoogstwaar-
schijnlijk vermijdbare, problemen
heeft geleid.

Annika

klakkeloos moet aannemen wat art-
sen zeggen. Hadden we dat gedaan
dan was ze zeker niet voor haar zes-
de jaar geopereerd in plaats van nu
met drie.

Annette Huis in’t Veld, Winkel

DERDE THEMAWEEKEND WEDEROM EEN SUCCES

Evenals de twee vorige keren
vond het in november j. L. ge-
houden SDS-familieweekend plaats
in vormingscentrum Overcinge/De
Klencke te Oosterhesselen in
Drenthe. De enigszins uitmiddel-
puntige lokatie bleek ook deze keer
geen belemmering te zijn voor de
18 families die aan het weekend
deelnamen: zelfs Zeeland was ver-
tegenwoordigd.

Het weekend werd op vrijdag-
avond officieel geopend door Erik
de Graaf (namens de SDS) en Louis
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Lehr (namens De Klencke). Naar
aanleiding van een thema (onder an-
dere de vraag: *Wat betekent het
voor je om ouder van een kind met
een handicap te zijn?’) werd in klei-
ne groepjes van gedachten gewis-
seld en uvitgebreid kennis gemaakt.
Spreker op de zaterdagochtend
was Roel Borstlap, de kinderarts
die het Down’s Syndroom Team in
Voorburg mede heeft opgericht en
die zich gespecialiseerd heeft in de
medische aspecten van Down’s syn-
droom. In zijn lezing zette hij de di-

verse medische problemen die kin-
deren met Down’s syndroom kun-
nen ondervinden nog eens helder op
een rijtje. Hij behandelde de ver-
schillende afwijkingen en ziektes
die kunnen optreden bij ogen en
oren, luchtwegen, hart, darmen,
schildklier, mond en gebit en ske-
let. Niet alleen besprak hij wat er
zoal mis kan gaan, maar (gelukkig)
ook de mogelijke oplossingen die
op dit moment voorhanden zijn. De
ervaringen van ouders in de zaal
vormden een welkome praktische
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Bart Hoogstad en Bart van
Broekhoven met hun ouders

en levendige illustratie van de be-
handelde theorie.

’s Avonds werd de ’bonte avond’
geopend met een - onder aanvoe-
ring van een enthousiaste kinderlei-
ding - snel in elkaar gezette opvoe-
ring door de grotere kinderen. Het
oudst-aanwezige kind met Down’s
syndroom (12 jaar) had daarbij de
rol van Sinterklaas toebedeeld ge-
kregen. Vervolgens gaf Marian de
Graaf een workshop *Educatieve
kinderspelletjes’. Jong en oud de-
den vol vuur mee met de originele
liedjes en bewegingsspelletjes die
zij in hoog tempo de revue liet pas-

GEWOON IN BEELD

n Den Haag zetelt de NBLC, het

Nederlands Bibliotheek en Lek-
tuur Centrum, het bureau van de
vereniging van alle openbare bibli-
otheken in Nederland. Op verzoek
van de Federatie van Oudervereni-
gingen gaf men daar onlangs onder
de titel ’Gewoon in beeld’ een bro-
chure uit over jeugdboeken over
mensen met een verstandelijke han-
dicap. In een aantal van die boeken
gaat het over kinderen met Down’s
syndroom. Onze eigen kinderen krij-
gen volop te maken met andere kin-
deren die hun kennis over Down’s
syndroom aan dat soort boeken ont-
Ienen. We gingen voor u na wat dat
betekende en lazen de hieronder
kort besproken boeken:
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seren. Aan het slot bleek niemand
te oud om de *Zevensprong’ te dan-
sen.

De lezing op zondagochtend werd
verzorgd door Prof. dr. Etta Wil-
ken, logopediste en orthopedagoge,
verbonden aan de Universiteit van
Hannover. Zij heeft meer dan twin-
tig jaar gespecialiseerde ervaring
op het gebied van de spraakontwik-
keling bij kinderen met Down’s syn-
droom. Etta Wilken behandelde di-
verse aspecten van de mondmoto-
riek en de spraak. (Een uitgebreid
verslag van deze zeer interessante
lezing zal in de volgende Down and
Up verschijnen.) Zij ging onder an-
dere in op de volgende thema’s:

- Welke basisvaardigheden (moto-
risch, sociaal-emotioneel en cogni-
tief) heeft een kind nodig om te le-
ren spreken?

- Hoe kun je je kind ondersteu-
ning geven bij het zich herinneren
van woorden?

- Hoe kun je je kind stimuleren
klanken met betekenis te gaan
maken? (Dat zijn klanken die alleen
in een bepaalde situatie gebruikt
worden, bijvoorbeeld 'mmm’ bij
het eten. Dat is namelijk een over-
gangsfase tussen het brabbelen en
het zeggen van de ’eerste woord-
jes’.)

'De kinderen van het Achtste
Woud’, Els Pelgrom, Querido’s Uit-
geverij B. V. (1977), bekroond met
een Gouden Griffel (1978) en met
de Gustav Heinemann Friedenspreis
fir Kinder- und Jugendbiicher. Het
boek beschrijft het dagelijks leven
in een boerengezin met onderdui-
kers van kort na de Slag om Arn-
hem tot aan de bevrijding. Heel be-
grijpelijk zijn de Duitsers uit het
boek bruten in uniform. Over het
meisje met Down’s syndroom in
het gezin staat er o. a. het volgende
in:

"Zusje was zeven jaar en heette ei-
genlijk Willemientje. Maar iedereen
noemde haar zusje. Je kon niet zien
dat ze al zeven jaar was. Ze was

Hedianne Bosch met Mirte

- Welke oefeningen en hulpmidde-
len zijn er voor het verbeteren van
de mondmotoriek?

Tijdens de afscheidsbijeenkomst
bleek het weekend voor menigeen
tekort te zijn geweest. Er werden
dan ook suggesties gedaan om over
enige tijd een herhalingsronde van
vier of zelfs acht dagen te organise-
ren. In de gietende regen ging ieder
die middag weer zijns of haars
weegs: “overspoeld’ in meerdere op-
zichten ...

Hedianne Bosch, Amsterdam

klein en dik en kon niet lopen. De
hele dag zat ze in een kinderbedje,
dat tegen de muur van de keuken
stond. ...

'Zusje had dikke rode wangen en
een klein mopsneusje. Haar blauwe
oogjes stonden altijd vol tranen en
uit haar mond liep speeksel. Ze had
dun steil haar, dat recht afgeknipt
was. Zusje maakte de hele dag door
geluiden. "Uh! uh! uh!” riep ze en
"prrriill!". Dan pruttelde ze met
haar lippen dat het spuug in het
rond spatte. ...

’Noortjes vader had Noortje uit-
gelegd wat er met Zusje aan de
hand was. ... De mensen noemen
zo’n kind een mongooltje. ...

Zusje was niet zindelijk en in de
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buurt van haar bedje hing de lucht
van natte luiers ...

'Ze hield de beker bij Zusjes
mond en een hand onder haar kin.
Zo had ze het tante Janna ook vack
zien doen, ze kon dan de melk die
uit het mondje langs de kin liep, op-
vangen. Je kon niet zien of ze blij of
boos was. ...’

U begrijpt het. Met man en macht
is er in de afgelopen 47 jaar ge-
werkt om ons beeld van de Duitsers
te verbeteren en dat is aardig goed
gelukt. Ons probleem is veel meer
dat het bovenstaande beeld van kin-
deren met Down’s syndroom bij ve-
len nog steeds ongewijzigd voortbe-
staat. Je zult als kind met die condi-
tie anno 1992 maar geconfronteerd
worden met andere kinderen die
hun kennis daarover aan zo’n be-
schrijving ontlenen! Vanuit onze op-
tiek een bar slecht boek.

>Wat zeg je me daar van; 34 kin-
deren vertellen over zichzelf en
de wereld om hen heen’, Miecke
van Hooft/Lidy Peters, Uitgever-
smaatschappij Holland, Haarlem
(1984). In het verhaaltje *Pesten’
zegt Koos: "Zelf pest ik ook wel
eens iemand, 'n meisje op school,
Margreet. Dat vind ik een stom
kind. Waarom weet ik niet, maar ik
vind haar stom. Op een keer had ik
haar een papiertje laten zien waar
twee mannetjes op stonden. Ik zei te-
gen haar: "Hoeveel mongolen staan
hier?” - "Twee", zei ze. "Fout", zei
ik. "Het zijn er drie want jij bent
ook een mongool"...

"Ik vind dat je geen grappen moet
maken over mongolen, dat is hele-
maal niet leuk. Moppen gaan vaak
over mensen die anders zijn dan wij
...” En in het verhaaltje "Mongolen’
zegt Roosje: "Mijn zusje scheldt me
wel eens uit voor stomme mongool.

... Bij ons in de straat woont Alies-
je. Dat is een mongool. Ze loopt al-
tijd te zingen. ... Aliesje is altijd vro-
lijk. Vroeger vond ik haar een beet-
je eng maar nu niet meer. Ze is heel
erg dik en ze heeft van die kleine
vingertjes. En haar ogen zijn een
beetje chinees-achtig. En ze heeft
dikke wangen en dikke lippen. Ze
kan wel gewoon praten hoor. ... Er
zijn speciale scholen voor zulke kin-
deren. ... Aliesje wordt elke dag met
een busje opgehaald. En ’s avonds
weer thuisgebracht. ... de meeste
kinderen hadden nog nooit een de-
biel kind gezien. Ik denk omdat er
niet veel zijn. En ook omdat ze vaak
naar een aparte school gaan. Daar-
om schrik je ook altijd even als je
er opeens eentje ziet’. Wie zei er
toch ook al weer, dat we de term
’mongool’ nooit meer moesten ge-
bruiken voor onze kinderen met
Down’s syndroom? Dit boekje be-

Apetrots

Toen mijn kind pas geboren was dacht ik, och, die eerste jaren, als
hij nog een baby of een peuteris ... die kom ik nog wel door. Van elke
soort zijn de jongen het mooist, Zelfs bij de lelijkste dieren hebben de
kleintjes altijd nog iets vertederends. Maar als hij eenmaal een jaar of
acht, negenis... dan zal ik het wel moeilijker krijgen. En nu is het zover
en nu ben ik wezenloos verliefd, apetrots, gelukkig en tevreden met

hem. Dat had ik nooit verwacht!

Een moeder van een jongen van acht met Down’s syndroom
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vestigt alleen maar hoe juist dat is.

’Toch mijn beste vriendin’ van
Sheila Garrigue, Westfriesland -
Hoorn, (1978), is vanuit de SDS-op-
tiek eigenlijk een opvallend veel be-
ter boek dan de beide vorige. Het
gaat primair over de vraag of Jill
als gewoon meisje nog wel meetelt
in haar eigen omgeving nadat ze be-
vriend geraakt is met haar buurmeis-
je met Down’s syndroom, Dede.
Daarbij misstaan de Amerikaanse
opvattingen uit 1978 bepaald niet

in het Nederland van 1992. Dede is
geen mongooltje maar heeft Down
syndroom (!). Een technische onvol-
komenheid is dat dat wordt veroor-
zaakt door een paar (!) extra chro-
mosomen in de cellen van haar li-
chaam. Dede legt uit wat ze op haar
school doet, tellen en letters schrij-
ven, en hoe de kinderen daar wor-
den voorbereid op de Special Olym-
pics. Jills’s moeder die zwanger is,
blijkt vele jaren geleden zelf een
kindje met een lichamelijke handi-
cap gehad te hebben, maar dat is
overleden. Veel ouder nu, maakt ze
zich duidelijk grote zorgen over de
baby in haar buik en heeft in die
toestand moeite met de confrontatie
met Dede. ""Waarom vraag je het
niet aan de dokter? Misschien kan
hij je onderzoeken, dan weet je ten-
minste of er iets aan de hand is”,
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vraagt Jill aan haar moeder. Maar
die antwoord met schrille stem: "Ik

1[4

wil het niet weten".” Zo wordt een
belangrijk aspect van de problema-
tiek van de prenatale diagnostiek,
dat nog niets aan actualiteit heeft in-
geboet, inzichtelijk gemaakt voor
kinderen vanaf twaalf jaar. Later
wordt eerst Dede uitgenodigd op
Jill’s verjaardagsfeestje. Daarna
mag Jill naar de Kerstviering op de
school van Dede, maar ziet daar he-
vig tegenop: 'Dede is lang niet 7o
erg als de meesten. Je zou ze eens
moeten zien, pap. Ik heb ze bij
haar in de bus zien zitten. Ze zijn
afschuwelijk. Sommige hebben hele
vertrokken gezichten en sommigen
zijn blind en sommigen moeten een
helm dragen...” Dan legt Dede’s
moeder Jill uit dat er allerlei ver-
schillende oorzaken zijn voor ver-
standelijke handicaps en dat de mo-
gelijkheden van de kinderen ook
erg verschillend zijn. Wanneer ze
Jill duidelijk gemaakt heeft wat er
in het speciaal onderwijs gebeurt en
dat de kinderen daar toch zoveel
meer kunnen als iedereen denkt en
er haar tenslotte op wijst dat ze er
zelf ook zal zijn, en alle andere
moeders en vriendjes ook, durft Jill
het aan. Eén punt van kritiek. De te-
keningen zijn afschuwelijk, maar
verder is het een heel bruikbaar
boek.
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Judith, Karin en Viola: lezend

'De tweede viool’ van Lieneke
Dijkzeul, Lemniscaat, Rotterdam
(1991) heeft een vergelijkbaar
hoofdthema. Hoe tel je mee wan-
neer je een jonger zusje hebt dat
’mongools is’ waar je vaak voor
moet zorgen omdat je moeder ge-
scheiden is?

""Hoe oud is je zusje?" "Bijna
twee". Hij dacht even na. "Een jaar
en negen maanden. Ze heet Jenny".
Bella boog voorzichtig haar pink.
"Dat moet een grote teleurstelling
zijn geweest voor je ouders”. David
lachte. "Wat heet! M’n moeder
werd compleet gek, en m’n vader
liep weg". ... "Nu denk ik dat-ie ge-
lijk heeft"”, zei hij toen aarzelend.

"M ’n moeder loopt de hele dag met
haar rond te zeulen, tenminste in
het begin. Nou niet meer. Maar
eerst dacht ze dat ze haar zelf wel
van alles kon leren. Nou, en dat luk-
te niet. Ze kan nog niet eens staan,
alleen zo half en half zitten”. "Je be-
doelt dat je moeder de moed een beet-
Jje heeft opgegeven?"” "Een béétje?"
zei hij schamper. "Jenny ligt de halve
dag in bed. M’n moeder heeft nu net
een nieuw baantje, en nou gaat 't wat
beter, maar daarvddr ... Ze ruimde
niet eens meer op. Op het laatst
kleedde ze zich niet eens meer aan".’
Kortom, de moeder van David en Jen-
ny is een “klassiek geval® voor de
hulpverlening, eerst voor het maat-
schappelijk werk van de Sociaal Pe-
dagogische Dienst (SPD) en daarna
voor de Praktisch Pedagogische Ge-
zinsbegeleiding (PPG), maar denkt u
niet dat zoiets in dit boek van vorig
jaar (1) al aan de orde komt! De jon-
gen David heeft meer pedagogisch ta-
lent dan zijn moeder: 'Daarna liep
hij naar de kamer, waar zijn moeder
voor de zoveelste keer probeerde Jen-
ny te leren een toren te bouwen. ...
Zijn moeder begon met eindeloos ge-
duld aan een nieuwe toren, maar Jen-
ny liet zich niet overhalen het ook
eens te proberen. "Je moet haar niet
alle blokken tegelijk geven”, zei Da-
vid opeens. "Dan raakt ze in de war".
Hij stond op, pakte de drie grootste
blokken en schoof de rest opzij. "Kijk
Jen, de blauwe op de rode, en dan de
gele er bovenop”. ... Aarzelend stak

ze een handje uit. Ze pakte het blau-
we blok, keek naar het rode, weifel-
de nog even, en zette ze op elkaar’.
Verder speelt het meisje Jenny in dit
verder zeker niet onaardige boek
maar een heel klein bijrolletje. De be-
schrijving van het syndroom van
Down is echter ronduit slecht.

’Jan-Willem uit de Prentenboom-
pjes’, een prentenboek van Lukas
Riigenberg, verteld door Willi Fahr-
mann, Bekadidact, (Baarn, 1991).
Dit boek, dat heel nadrukkelijk
alle bekende stereotypen over kin-
deren/mensen met Down’s syn-
droom in woord en beeld bevestigd,
hadden we bij de SDS veel liever
niet uit zien komen. Maar toen het
toch uitkwam hebben we dankbaar
de ons door de uitgever geboden ge-
legenheid om de inhoud te relative-
ren aangegrepen. U vindt dat op
een viertal pagina’s achterin. Als
tijdschets, hoe was de situatie in,
zeg maar, 1960, is het boek wel aar-
dig en in die zin zijn de illustraties

Jan-Willem
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goed getroffen. Laat het echter
nooit gebruiken als materiaal voor
een spreekbeurt op een basisschool
door een kind met een broertje of
een zusje met Down’s syndroom.
De opvattingen die aan de orde ko-
men zijn volkomen achterhaald.
En hoe zou het bij boeken voor
volwassenen zijn? Daar bestaan
niet zulke handige overzichtsfol-
ders van. Daarom alleen maar een
tweetal voorbeelden waar één van
de SDS-donateurs over struikelde:

’Het hebben van een zoontje’,
Herman Pieter de Boer, Novella
Uitgeverij, Amersfoort (1990). We
citeren uit "Een lieve jongen’:

'De aangeroepene keek om. Hij
had een rond, rood gezicht en sche-
ve ogen. Het was een mongooltje.
Hij lachte met zijn gekke mond.
"Ha meneer”, zei hij, "dag me-
neer”. "Wat doe je hier, knaap?”
"Lekker", zei de mongool, en hij
spatte zijn benen op en neer in het
water. ... Karlson bekeek het kerel-
tje, waarvan de leeftijd moeilijk te
schatten was. Hij kon vijftien jaar
zijn, maar ook dertig, je wist het
nooit. Stijve boerse kleren had hij
aan, die slecht zaten. Een krap jas-
Je, een te lange broek. ... "Hoe heet
je?" herhaalde mevrouw Karlson.
"Zeg eens hoe je heet?" "Mongool”,
zei de jongen. ...” Wie zei er toch
ook al weer, dat we de term "mon-
gool’ nooit meer moesten gebrui-
ken voor onze kinderen met
Down’s syndroom?

’Ook het paradijs heeft zijn zwak-
ke plekken, door Jos Vandeloo uit

KORTE BERICHTEN
Giften

Kruisvereniging Purmerend te
Purmerend, op verzoek van mevr. P.
H. J. Everts-Van Woerden, eveneens
uit Purmerend, f 4.000,= (algemene
activiteiten).

N. V. Philips Gloeilampenfabriek
te Eindhoven, (bijdrage eerste lus-
trum SDS), f 1.000,=.

Sara Lee DE N. V. te Utrecht,
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’Les hollandes sont 1a’, Manteu
(1985), maar overgenomen in "De
mooiste verhalen over Frankrijk’,
Novella Uitgeverij, Amersfoort
(1992).

Dit verhaal kan zo in de Boeket
Reeks. Een ’vrije jongen’, Dennis
Campe, reist door Noord-Fran-
krijk. Op een boerderij in een afge-
legen dal ontmoet hij een aantrek-
kelijke, maar vereenzaamde jonge
vrouw, Louise, (’"een mooie, ge-
zonde vrouw,” dacht hij, "een
jong, ongecompliceerd moeder-
dier".’). Die woont daar samen
met haar knorrige oude vader.
Dennis begint een relatie met
Louise. Maar al na twee dagen
blijkt er nog een bewoner op de
boerderij te zijn die even bij een
tante had gelogeerd: Jean-Marie,
een jongen van een jaar of zes,
zeven, een “mongooltje’. Hij
blijkt de zoon van Louise te zijn.
Maar gelukkig, 'Dennis voelde
een diep en onbeschrijfelijk ge-
voel van vriendschap en vertede-
ring voor deze jongen groeien in
zijn hart.” En dan komt de grootst
denkbare absurditeit: *"Wie is de
vader?" vroeg hij bedachtzaam.
Ze maakte met haar hoofd een be-
weging in de richting van de stal-
len, waar de oude boer nog met
een of ander klusje bezig was. "Je
vader?"” vroeg hij verbijsterd.
"Ja", zei ze heel oprecht”, mijn
moeder stierf toen ik nog een
klein meisje was. Van jongsaf viel
hij me lastig".” Hier wordt weer
gesuggereerd dat Down’s syn-
droom een degeneratieverschijn-
sel is, een gevolg van incest nog

f 150,= (personeel) + f 150,=
(directie) (algemene activiteiten).

Financiéle steun SDS drin-
gend nodig

Misschien is het artikel in de krant
u ook opgevallen. Het ging erover
dat Nederlandse organisaties steeds
meer aangewezen zijn op sponso-
ring door het bedrijfsleven en op

wel. Klinklare onzin! Leuk voor
moeders die een kind met Down’s
syndroomhebben!

Resumé: het is niet veel soeps wat
er in de populaire literatuur over
Down’s syndroom geschreven
wordt. Wie doet het eindelijk beter?
Voor de kinderboeken geven we het
antwoord meteen:

’Ons broertje heeft Down syn-
droom’, de Federatie van Ouderver-
enigingen (zie de bestelrubriek op
de achterpagina). De jongste uitga-
ve van de Federatie is een buitenge-
woon goed verzorgd boekje over
het jongetje Niek (u kent hem intus-
sen!) en hoe het hem in het dage-
lijks leven vergaat. Ook tekstueel
zal het ongetwijfeld het één en an-
der gaan bijdragen aan de brood-
nodige verbetering van het *beeld’
van kinderen met Down’s syn-
droom in de publieke opinie. Dat
neemt niet weg dat die tekst wel
wat heel erg beknopt is, terwijl er
een veel te mooi beeld van 'de
zorg’ wordt gegeven. Immers, hoe-
veel Nederlandse gezinnen met een
kind met Down’s syndroom krijgen
er op dit moment al wekelijks een
logopedist en een *speeljuf’ en
‘vaak’ een fysiotherapeut thuis over
de vloer? Toch is het boekje prima
kost, niet alleen om andere broer-
tjes en zusjes van kinderen met
Down’s syndroom (ter voorberei-
ding van hun spreekbeurt!) te laten
lezen, maar ook opa’s, oma’s, buur-
vrouwen, leidsters van peuterspeel-
zalen, leerkrachten, etc. Zeer aan-
bevolen.

schenkingen. Als er al subsidies ver-
strekt worden zijn dat hooguit nog
incidentele projectsubsidies. Struc-
turele subsidiéring, dit jaar en vol-
gend jaar ook weer, en zo maar
door, is nog slechts hoogst zelden
mogelijk. Met een zich steeds ver-
der terugtrekkende overheid is het
daarom ook voor de SDS van
levensbelang om buiten de over-
heidssfeer financiering te vinden
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voor het uit te voeren beleid. Daar-
bij komt dat de SDS een kleine, nog
jonge organisatie is, die intussen
weliswaar haar plek in het zorgcir-
cuit met het nodige succes bevoch-
ten heeft, maar met nog slechts een
zeer beperkte invloed op de subsi-
die-lobby. Bovendien staat de SDS
pal voor de belangen van met name
jonge gezinnen met een kind met
Down’s syndroom. Die hebben het
enerzijds nog druk met hun gezins-
leven, mede door hun bijzondere
kind, en anderzijds moeten de be-
trokkenen hun carriére in de maat-
schappij vaak nog maken. Kortom,
de SDS heeft voornamelijk van
doen met een maatschappelijk nog
niet al te gevestigde, niet al te kapi-
taalkrachtige groep met weinig tijd,
maar wel met de nodige connecties.

Zoals u in het jaarverslag (bijlage
bij DaU.19) gezien hebt, heeft de
SDS het, ronduit gezegd, financieel
zeer moeilijk. Om daar iets aan te
verbeteren, en uw SDS slagvaardi-
ger en effectiever te maken, is op
korte termijn een grote creativiteit
vereist op financieel gebied, ook
van de individuele donateurs. Zij al-
len zouden het bestuur kunnen hel-
pen bij het vinden van sponsors
en/of mensen of organisaties die de
SDS met een schenking willen be-
denken. Eenieder die denkt iets ter
verbetering van de nijpende financi-
gle situatie van de SDS te kunnen
bijdragen wordt hierbij van harte
uitgenodigd om zich bij het bestuur
te melden met zijn of haar goede
idee€n. We geven een paar voor-
beelden:

1) Maak geinteresseerde opa’s en
oma’s, broers en zusters, ooms en
tantes, vrienden en buren zo gauw
mogelijk ook SDS-donateur.

2) Vraag na in uw bedrijf in hoe-
verre dat bereid is de SDS te steu-
nen hetzij in natura, bijvoorbeeld
omdat uw bedrijf kopieerapparaten
maakt of iets anders, dat binnen de
SDS ingezet zou kunnen worden,
hetzij financieel. Veel bedrijven
hebben de gewoonte door het perso-
neel voor een goed doel ingezameld
geld te verdubbelen. Ga na of uw
bedrijf een schenking wil geven of
een tegenprestatie van de SDS ver-
wacht, bijvoorbeeld het noemen
van de naam van het bedrijf in
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*Down and Up’ of op een SDS-pos-
ter. Misschien wil het wel adverte-
ren in de nieuwsbrief.

3) Breng jubilarissen en andere
feestvierders op het idee om in
plaats van vele bloemen, cadeaus,
etc., geld te vragen voor een ge-
zamenlijke gift aan de SDS. Daarbij
zijn giften in principe aftrekbaar
van de inkomstenbelasting. Wan-
neer ze geverifieerd hebben wat
zo’n gift hen werkelijk gaat kosten
zijn ze misschien bereid hun gift te
verhogen.

4) Breng mensen in uw omgeving
op het idee om aan de SDS te lega-
teren.

Het bestuur hoopt op uw aller
creativiteit en medewerking bij de
verbetering van de financiering van
de SDS. Wil de SDS haar huidige
positie handhaven, of zelfs uitbou-
wen, dan is er dringend veel geld
nodig. Het bestuur rekent op uw al-
ler medewerking!

Mailing ZMLK’s en SABD’s

Alle Schooladvies- en Begeleidings-
diensten en alle Scholen voor Zeer
Moeilijk Lerende Kinderen
(ZMLK) hebben de afgelopen we-
ken een brief van de SDS gehad
met betrekking tot het boek *Kinde-
ren met Down’s syndroom leren le-
zen en schrijven’. Vele tientallen
diensten/scholen hebben inmiddels
een eigen exemplaar besteld. Mis-
schien een goed idee om uw school
daar nog even aan te herinneren.

Waardevolle tips

Raphaél is een Frans ’Down and
Up’-jongetje van bijna drie jaar.
Dankzij uw blad met zijn waarde-
volle tips, zijn verslagen over erva-
ringen van ouders die aansporen tot
verder nadenken, alsmede dankzij
het Macquarie Program is hij gewor-
den tot wat hij nu is: een vrolijk, op-
geruimd kereltje dat graag kennis
neemt van de wereld om hem heen
en dat drie morgens per week en-
thousiast de dorpskleuterschool be-
zoekt.

Toen hij zes maanden oud was is
Raphaél in ons gezin opgenomen
om geadopteerd te worden. Zijn
spieren waren erg slap, maar hij
had geen verdere afwijkingen en

Raphaél Spa

was een erg sociaal kind. We heb-
ben snel contact opgenomen met de
GEIST 21, een Franse organisatie
die zich bezig houdt met:

a) De bevordering van de maat-
schappelijke integratie van kinde-
ren met Down’s syndroom, de ’tri-
somiques 21°, zoals ze hier heten.
Dat doen ze erg goed.

b) De begeleiding en opvoeding
van deze kinderen.

Wat betreft punt b) moesten we al
spoedig constateren dat we niet erg
te spreken waren over hun werkwij-
ze. Volgens de GEIST 21 was het
namelijk het beste als kinderen met
Down’s syndroom toevertrouwd
werden aan medische en paramedi-
sche specialisten: logopedisten,
fysiotherapeuten, deskundigen op
het gebied van de psychomotoriek,
enz. Wat de ouders betreft, die
moesten zich maar beperken tot hun
rol van ouders (sic!), dat wil zeg-
gen tot de elementaire verzorging
van de kinderen. Ze moesten vooral
hun kinderen niet begeleiden. Die
rol viel helemaal toe aan de profes-
sionele hulpverleners van de
GEIST 21.

De eerste zes maanden na zijn
komst bij ons boekte Raphaél hier-
door maar weinig vooruitgang.
Toen echter "Down and Up’ en het
Macquarie Program hun intrede de-
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den in ons huisgezin, begon hij zich
snel te ontwikkelen. Een week véor

zijn tweede verjaardag deed hij zelf-

standig zijn eerste stappen. We
waarderen de artikelen in uw blad
heel erg en we lezen met enorm
veel belangstelling de talloze
suggesties met betrekking tot het

grootbrengen en de voeding van kin-

deren met Down’s syndroom.
Franse ouders hebben helaas geen
blad tot hun beschikking met een
inhoud als dat van het uwe. Moge
het een lang leven beschoren zijn!

Monique en Jaap Spa,
St.-Estéve de Blauvac, Frankrijk

KERNEN

Hieronder volgen zoals altijd weer
de telefoonnummers van de codr-
dinatoren van de SDS-kernen. De
kern Midden-Gelderland is nieuw.
Ouders die met andere ouders in
contact willen komen, bijvoorbeeld
om meer aan de weet te komen over
het werken met het Macquarie Pro-
gram in de dagelijkse praktijk, kun-
nen bellen met het nummer in hun
regio.
West-Groningen (WGR):

Cora Geljon, 05945-17631
Friesland (FRL):

Nicolette Wildschut, 058-883443
Zuid-Drenthe (ZDR):

Jeannet Scholten, 05284-2550
West-Overijssel (WOV):

vakature
QOost-Gelderland (OGL):

Lidwien Nijenhuis-Broens,

08350-25973
Midden-Gelderland (MGL):

Frans Nab, 055-669899, of

Marjanne Visser, 055-428061

AGENDA

Belangrijk: Tenzij anders vermeld
worden de deelnemers aan informa-
tiedagen, workshops, etc., geacht
zelf voor lunches te zorgen.

o dinsdagochtend 12 januari, 9.30 uur,
SDS-kern regio Haarlem, koffie-
ochtend voor opa’s en oma’s, ge-
bouw Thuiszorg, Zaanenstraat 18 in
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Bijeenkomst van de kern Noord Limburg

Utrecht 1 (UTR):
Carla Eimers, 03465-64577
Utrecht 2 -regio Amersfoort- (AMF)
Anja Nieuwenhuis, 033-7568213, of
Henny Bos, 03499-83363
Noordelijk Noord-Holland (NNH):
Jantien Hartmans, 02270-17689 of
Lia Visser, 02285-11766
Amsterdam (AMS):
Gert do Graaf 020-6718813 en
Marije Ruhe, 020-6436302
Zuidelijk Noord-Holland (regio
Haarlem) (HRL):
Els Heuseveldt, 023-275196, of
Leonore Zonneveld, 023-290669
Zuid-Holland 1 (regio Rotterdam,
Delft, Den Haag) (RDD):
Monique Kromhout, 015-617202
('s morgens), Tilly Dorst-Nieuwenhuysen,
070-3954209 (dinsdag en donderdag-
avond), Winnie Labrée, 015-145488
(woensdagavond)
Zuid-Holland 2 -regio Gouda-
(GDA):
Yvonne en Han Kamperman,
07820-26675

Haarlem. Informatie via 023-
275196 of 023-290669.

o woensdagavond 13 januari, 20.15
uur, SDS-kern Noord-Limburg, ver-
toning TELL-video in Basisschool
De Bongerd, Eikenlaan 1, Venray.
Opgave en informatie via 04780-
87889.

Zuid-Holland 3 -Goeree-Overflak-
kee, Voorne-Putten, en Hoekse
Waard- (ZHZ):
Dani van der Velde, 01877-2286, of
Ans de Jong, 01883-20509
Westelijk Noord-Brabant (WNB):
Heléne van der Prijt, 01620-59852
Centraal Noord-Brabant (CNB):
Rian en Cees van Broekhoven,
073-417278
Oostelijk Noord-Brabant (ONB):
de heer Akkerman, 040-536563
Noord-Limburg (NLB):
Franka Stevens, 04780-87889
Midden-Limburg (MLB)
Netty Engels-Geurts, 04493-2972
Zuid-Limburg (ZLB):
Gregor en Willemien Franssen-Bovy,
043-472759
Zeeland (Z1LD):
Klaas en Els van der Meulen,
01100-32227
Flevoland (FVL):
Margot Gable, 03200-40492

o maandagavond 18 januari, 20.00
uur, SDS-kern regio West-Overijs-
sel, kenningsmakingsavond bij
Marian de Graaf. Bovenboerseweg
41 in Wanneperveen. Informatie via
05228-1337.

o woensdagavond 20 januari, 20.00
uur, SDS-kern regio Haarlem, ge-
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Bijeenkomst van de kern Delft

spreksavond voor ouders over het
thema "leven met een kind met
Down syndroom’, bij Leonore Zon-
neveld, Cruquiushaven 18 in Heem-
stede. Informatie via 023-290669.

o woensdagavond 27 januari, 20.00
uur, SDS-kern regio Haarlem,
thema-avond over de kleuterperiode
bij Els Heuseveldt, J. Maetsuyker-
laan 17 in Haarlem. Informatie via
023-275196.

o zondagmiddag 31 januari, 13.30
uur, SDS-kern Noord-Limburg,
familiemiddag, peuterspeelzaal De
Mierenhoop, Hubenhof 67, Venray.
Opgave en informatie via 04780-
87889.

o donderdagavond 4 februari, 20.00
uur, SDS-kern Midden-Gelderland,
Cultureel Centrum 'Drieschoten’,
Snelliusstraat 2, Apeldoorn, Thema-
avond Down’s syndroom. Opgave
en informatie via 055-669899 of
055-428061.

o woensdagmiddag 10 februari, optre-
den van het Mime-team (Aat Neder-
lof en Herman Holsbergen, pantomi-
me; Aat Nederlof is een jongen met
Down’s syndroom) in het Scagon-
theater in Schagen. Inlichtingen via
02270-1769.

o woensdagochtend 24 februari, 9.30
uur, SDS-kern regio Haarlem, kof-
fie-ochtend in het gebouw van de
Thuiszorg, Zaanenstraat 18 in Haar-
lem. Informatie via 023-275196 of
023-2906689.
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0 woensdagavond 3 maart, 20.00 uur,
SDS-kern Zuid-Drenthe, informatie-
avond over taal-fspraakontwikkeling
met Erik de Graaf en een logopedis-
te in DVO de Wendakker, Zuidwol-
digerweg 39, Hoogeveen. Opgave
en informatie via 05284-2550 of
05219-7208.

o dinsdagavond 9 maart, 20.00 uur,
SDS-kern Noordelijk Noord-Hol-
land, lezing over de taal-/spraakont-
wikkeling met Ineke de Vries, logo-
pediste van het Down’s Syndroom
Team in Voorburg. Opgave voor 15
januari via 02220-15724 of 02248-
1559 is dringend noodzakelijk!

o woensdagochtend 17 maart, 9.30
uur, SDS-kern Zuid-Holland 3 (Goe-
ree-Overflakkee, Voorne-Putten en
Hoekse Waard), koffie-ochtend bij
Dani van der Velde, Ring 75, Dirks-
land. Informatie via 01877-2286.

De onderstaande activiteiten van de

SDS-kernen zijn niet aan een be-

paalde vaste datum gebonden of

alle gegevens waren nog niet be-
kend. Neemt u zelf even contact op?

o SDS-kern West-Groningen: thema-
avond iedere zes weken. Inlichtin-
gen via 05945-17631.

o SDS-kern Zuid-Drenthe: kernbijeen-
komst elke eerste woensdagavond
van de maand. Inlichtingen via
05284-2550.

o SDS-kern Oost-Gelderland: eind ja-
nuari, inloopavond bij Lidwien Nij-

enhuis-Broens, De Breide 56, Silvol-
de. Inlichtingen via 08350-25973.
SDS-kern Utrecht 1: - koffie-och-
tend iedere laatste vrijdag van de
maand bij fam. Van Dijk, Van
Leeuwenhoekplantsoen 5 in Vleuten
- thema-avond in februari. Inlichtin-
gen via 03465-64577.

SDS-kern Utrecht 2 (regio Amers-
foort): inloopochtend iedere eerste
vrijdagochtend van de maand van
10 tot 11.30 uur. Inlichtingen via
033-758213 of 03499-83363.
SDS-kern Noordelijk Noord-Hol-
land: early intervention speelgroep
in Hoorn en Alkmaar, iedere twee
weken. Inlichtingen via 02285-1176
of 02270-1769.

SDS-kern Amsterdam: thema-avond
iedere twee maanden, koffie-och-
tend of -middag iedere zes weken.
Inlichtingen via 020-6436302.
SDS-kern Zuid-Holland 1 (regio
Rotterdam, Delft, Den Haag): werk-
groep integratie. Inlichtingen via
015-617202.

SDS-kern Zuid-Holland 2 (regio
Gouda): koffie-ochtend iedere zes
weken. Inlichtingen via 01820-
26675.

SDS-kern Zuid-Holland 3 (regio
Goeree-Overflakkee): medio janua-
ri, thema-avond over schoolkeuze.
Inlichtingen via 01877-2286 of
01883-20509.

SDS-kern Westelijk Noord-Brabant:
koffie-ochtenden. Inlichtingen via
01620-59852.

SDS-kern Centraal Noord-Brabant:
early intervention speelgroep in Els-
hout, elke dinsdag- en woensdagoch-
tend, 9.30 tot 11.30 uur. Opgave en
informatie via 04163-79009.
SDS-kern Oostelijk Noord-Brabant:
ouderbijeenkomst iedere zes weken.
Inlichtingen via 040-536563.
SDS-kem Noord-Limburg: informa-
tie-avonden over early intervention.
Inlichtingen via 04780-87889.
SDS-kern Zuid-Limburg: medio fe-
bruari, thema-avond over schoolkeu-
ze. Inlichtingen via 043-472759.
SDS-kern Zeeland: 19 of 20 januari,
thema-avond over medische aspec-
ten met Fetsje Bouman-Siebenga,
arts, KDV de Zunneguus, Beuken-
straat 60 in Goes., Opgave en infor-
matie via 01100-32227.
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BESTELRUBRIEK

1) Donateurs van de SDS bestellen via Wanneperveen (05228-1337) en krijgen alleen dan bij hun bestelling een rekening op basis van de prij-
zen voor SDS-donateurs.

2) Leden van bij de Federatie van Ouderverenigingen aangesloten verenigingen bestellen via Utrecht (030-363767) en betalen dezelfde prijs
als de SDS-donateurs,

3) Niet-donateurs en niet-leden worden verzocht zoveel mogelifk via Utrecht (030-363767) te bestellen. De prijzen die op hun rekeningen ver-
meld staan zijn gemiddeld 25 % hoger.

Bovenop de hieronder vermelde prijzen zullen nog verzendkosten in rekening worden gebracht. Alle bestellingen worden door de Federatie
van Ouderverenigingen in Utrecht uitgevoerd.

titel bestelcode donateurs niet-
donateurs
Verslag over het jaar 1991, 45 blzn. Jvs f12,50  f16,00
Kinderen met Down’s syndroom leren lezen en schrijven (gezamenlijke uitgave EDSA en SDS) 727 bizn. LES f40,00  f50,00
Borstvoeding geven aan een baby met het syndroom van Down (uitgave La Léche League), 20 bizn. BV f 350 f 3,50
‘Down’s Syndroom: De Feiten’ (uitgave Federatie van Ouderverenigingen), 57 bizn. DSF f 800 f 375
Ons broertje heeft Down syndroom (uitgave Federatie van Ouderverenigingen) 76 bizn. BRT f 450 f 6,00
‘Het moet ophouden’ [ omgaan met ongewenst gedrag, 7 bizn. oGD f 200 f 250
Preventief Geneeskundige Checklist (bedoeld voor medici), voorlopige uitgave, 25 bizn. PGC f11,50 f 11,50 -
Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling van kinderen met Down’s syndroom, 66 bizn. SPR f20,00 f 25,00
Handleiding voor Ouders van kinderen met Down's syndroom (van 0 - 5 jaar), 89 bizn. HVO F2500 f 31,25
Kleine Stapjes (Small Steps), instructie-video bij The Macquarie Program, 3V uur KLS £95,00 £120,00
The Macquarie Program, Handboek bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen ("000"),
36 blzn. HBK £1000 12,50
The Macquarie Program, Overzicht van opeenvoigende ontwikkelingsstappen (="000Q"), 62 bizn. 000 f20,00  f25,00
The Macquarie Program, Gebruiksaanwijzing bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen ("000Q"),
169 bizn. GEB 40,00  £50,00
The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij het "000", 25 bizn. SO0 f 800  f10,00
The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij de Gebruiksaanwijzing, 47 bizn. SGB f16,00  f20,00
The Macquarie Program, Leren lezen, 46 bizn. LL f 15,50 f 19,50
The Macquarie Program, Tekenen en voorbereiding op het schrijven, 78 bizn. TS f 600 f 7,50
The Macquarie Program, Tellen en cijfers, 30 bizn. TC £10,00  f12,50

Small Steps. An Early intervention Program for Children with Developmental Delays
(uitgave Macquarie University), kartonnen cassette met daarin 8 engelstalige boeken, in totaal ca. 450 biz. SST f140,00 £175,00
T.E.L.L. (Teaching Early Language for Living),

Nederlandstalige instructie-video bij het TE.L.L.-programma, 7v% uur TLV f56,00  £70,00
TE.L.L., A Communication Program (uitgave Macquarie University), Engelstalig boek, ca. 300 bizn. TLB f40,00 50,00
Syndroom van Down, C. Cunningham (uitgave La Riviére & Voorhoeve), 242 bizn. CUN f49,50  f49,50

AANMELDINGSFORMULIER DONATEURS SDS

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

Naam: DaU nr. 20
Adres:

Postcode: Tel:

Plaats: Geboortedatum kind:

Overige gegevens: moeder/vader van een meisje/jongen met Down’s syndroom/hulpverlener/belangstellende (s. v. p. door-
halen wat niet van toepassing is) meldt zich aan als donateur van de SDS. Mijn bijdrage van f ...,.. (de minimumbijdrage is
f 35,) is overgemaakt op rekeningnummer 1651723 bij de Postbank of 36.71.08.445 bij de Rabobank te Wanneperveen,
beide ten name van de Stichting Down’s Syndroom (Postbanknummer van de bank 1191147).

Datum: Handtekening:
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