


SDS-kernen

Hieronder volgen zoals altijd weer de telefoonnummers van de
codrdinatoren van de SDS-kernen. Ouders die met andere
ouders in contact willen komen, bijvoorbeeld om meer aan de
weet te komen over het werken met het Macquarie Program in
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Doelstelling SDS

De stichting heeft ten doel, zonder enige
binding met welke politieke, levensbe-
schouwelijke of godsdienstige opvatting
dan ook en zonder aanzien van ras of
nationaliteit, al datgene te bevorderen
wat bij kan dragen aan de ontplooiing
en de ontwikkeling van kinderen en
volwassenen met Down’s syndroom, zo-
wel voor wat betreft hun gezondheid als
hun opvoeding, hun onderricht en hun
ontwikkeling om zodoende hun aanpas-
sing aan en integratie in de maatschappij
zodanig gunstig te benvloeden dat zij in
overeenstemming met hun eigen wen-
sen een zo normaal mogelijk leven kun-
nen leiden - geheel indachtig het feit dat
onze Grondwet voor hen geen uitzonde-
ring maakt - waarin daadwerkelijk kan
worden gerealiseerd wat voorzien is in
de verklaring van de Verenigde Naties
over de rechten van de gehandicapten.

Donateurs

Donateurs van de SDS betalen in 1993
minimaal f 35, per jaar, waarbij extra
steun zeer welkom is. Het donateur-
schap wordt automatisch verlengd tenzij
voor 1 december van het lopende jaar
op het SDS-bureau een schriftelijke op-
zegging is ontvangen!

31
33
34
35

Bij de voorplaat

David de Graaf viert alvast het eerste lus-
trum van de SDS (foto Liz Hammild, Leg-
ster). Bovenaan pagina 3 ziet u ook Da-
vids reactie bij het vernemen van de
plannen van zijn ouders om in de toe-
komst een organisatie voor Down’s syn-
droom op te richten (foto Erik de Graaf).

Bij de foto op de achterzijde

Mensen met Down’s syndroom in een af-
hankelijke positie. Anderen helpen hen.
Dat is het beeld dat we allemaal zo

goed kennen. Maar als we maar vroeg
genoeg beginnen kunnen de rollen ze-
ker af en toe ook worden omgedraaid.
Hier wordt dat fraai gesymboliseerd
door Elise Lockhorst (4 jaar) die haar zus-
je Myrthe de fles geeft {(foto Rob
Lockhorst, Berkel).
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Utrecht 2 (regio Amersfoort) (AMF)
Anja Nieuwenhuis, 033-758213, of
Henny Bos, 03499-83363

Noordelijk Noord-Holland (NNH)
Jantien Hartmans, 02270-1769, of
Lia Visser, 02285-11766

Regio Amsterdam (AMS)
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
donderdagavond),
Winnie Labrée, 015-145488 (woensdagavond)

Zuid-Holland 2 (regio Gouda) (GDA):
Yvonne en Han Kamperman, 01820-26675

Zuid-Holland 3 (Goeree-Overflakkee, Voorne-Putten en
Hoekse Waard) (ZHZ):

Dani van der Velde, 01877-2286, of

Ans de Jong, 01883-20509

Dordrecht, Gorinchem en West-Betuwe, (DGB):
Ria van Drunen-Vermeeren, 078-127112

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):
vacature

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 (ZLD):
Klaas en Els Van der Meulen, 01100-32227

Flevoland (FVL):
Margot Gable, 03200-40492



De SDS vijf jaar
op de bres

’De SDS bestaat!” Zo luidden de
openingswoorden van de eerste
Down and Up in april 1988.
Inmiddels zijn er vijf turbulente
jaren verstreken. De SDS heeft
leren zitten, staan en lopen en

De ups en downs van

zich met succes een weg
gebaand in het veld van de
Nederlandse zorg rond mensen
met een verstandelijke handicap.
Reden voor een uitgebreide
terugblik en een blik vooruit*,

een vernieuwingsbeweging

® Hedianne Bosch in gesprek met initiatiefnemers Erik en Marian de Graaf

Bladerend door de eerste exemplaren van Down
and Up, vond ik als aanhef van nummer 2: ‘Het
idee van de SDS slaat aan’. Het derde nummer
opent met: ‘Plaatselijke SDS-kernen’. In nummer
4: 'Macquarie Program aangeboden aan de Direc-
teur-Generaal Welzijn van WVC’. En Down and
Up 5 meldt: "WV C-subsidie met terugwerkende
kracht’. Deze opsomming geeft een rake typering
van zowel het dynamische karakter als de hoop-
volle ontwikkeling van de stichting in haar begin-
tijd.

AN DE EERSTE

"Down and Up’ gin-

gen er zo'n 150 exem-
plaren de deur uit om de eerste
donateurs te werven. Na de eer-
ste workshop met Moira Pieter-
se, een paar weken later, waren
dat er al een stuk of zeventig.
Toen kwam in september de pre-
sentatie op WVC.

Marian: ‘Tk herinner me dat Erik
tegen de Directeur-Generaal Wel-
zijn van WVC, mr. Richelle, ver-
telde dat de SDS al zo'n 125 do-
nateurs had. Die antwoordde
toen droog: "Maar meneer, dan
bent u in onze ogen een kleintje".
Op die bijeenkomst waren behal-
ve Richelle nog een aantal top-
ambtenaren van de Directie
Gehandicaptenbeleid aanwezig.
Mevr. Brenninkmeyer, destijds
secretaris van de Inter-
departementale Stuurgroep

Gehandicaptenbeleid, en nu
bestuurslid van het Down’s Syn-
droom Team, zei toen tegen
Erik: "Meneer de Graaf, u ope-
reert in een mijnenveld". Daar
hebben we toen wat om ge-
lachen. Maar achteraf bleek hoe-
zeer ze gelijk had. Na afloop
hield één van de aanwezigen mij
even staande en zei: "Jullie heb-
ben zoveel tijd in de vertaling
van dat programma gestoken.
Daar moeten ook achteraf nog
middelen voor te vinden zijn".
Uiteindelijk heeft de SDS toen

f 48.000 gekregen. Dat was een
pure verrassing. We dachten: we
hebben beet. Maar het jaar daar-
op kregen we met veel meer
moeite nog niet de helft’.

Erik: "We dachten: we krijgen
wel een poot aan de grond, we
komen als geroepen, het is zo
nuttig. Anders waren we er
nooit aan begonnen’.

Op het moment dat hun zoon
met Down’s syndroom geboren
werd, 29 februari 1984, was Erik,
na een succesvolle twaalfjarige
carriére als onderzoeker van
luchtvaartongevallen bij het
Nationaal Lucht- en Ruimte-
vaartlaboratorium (NLR), behal-
ve part-time docent aan een aan-
tal post-HBO-cursussen in zijn
oude vakspecialisme, actief als
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zelfstandig wetenschapsjourna-
list en Marian als schrijfster van
artikelen en boeken voorname-
lijk over koken.

Erik: ‘Tk heb destijds, tot verba-
zing van iedereen, een zeer suc-
cesvolle carriére afgebroken. Als
ik gewild had, had ik, bij wijze
van spreken, zo kunnen promo-
veren. Het onderwerp zat er al
aan te komen. Maar ik wilde lie-
ver sociaal relevanter werk gaan
doen. We waren al een tijd bezig
met natuurvoeding. En ik was in
hart en nieren natuurbescher-
mer. Zo was ik vele jaren lid van
de Verenigingsraad van Natuur-
monumenten. Daarnaast ver-
schenen er in die tijd heel wat
bezwaarschriften van mijn
hand. Dus druiste het tegen mijn
gevoel in: overdag werken aan
defensie-doelen, me - bij wijze
van spreken - bezighouden met
schieten boven de Waddenzee,
en dan ‘s avonds actief zijn met
het beschermen van diezelfde
Waddenzee. Ik wilde van die mi-
litaire sfeer af. Bovendien leek
het me leuk om iets samen met
mijn vrouw te gaan doen. We
hebben de jaren voor Davids ge-
boorte veel gelezen en geschre-
ven over natuurvoeding. En
Marian gaf ook kookcursussen.

Marian: We hadden allebei al




Erik bezig met
de administratie
van de SDS

foto Frens jansen

een carriére achter de rug. Had-
den kinderen krijgen uitgesteld.
Nu we een kind kregen wilden
we sowieso alle aandacht aan
dat kind geven, welk kind dan
ook’.

In het algemeen kregen ouders
van een kind met Down's syn-
droom in die tijd alleen maar
een diagnose mee naar huis en
dat was het dan. De huisarts van
de familie de Graaf was al een
uitzondering omdat die toch een
stap verder ging. Hij zorgde
voor een fotokopie van een arti-
kel, heel toepasselijk “Care of
Down'’s syndrome teenagers’ ge-
heten, waarin onder andere

werd beschreven dat pakweg de
helft van die tieners zelfstandig
naar de WC kon. Heel bemoedi-
gend. Tevens gaf hij een verwij-
zing naar een boek over erfelijk-
heid. Een paar citaten daaruit
over kinderen met Down’s syn-
droom: ‘Hun concentratievermo-
gen en geheugen zijn in het alge-
meen erg gering en hun
mogelijkheden om te leren zijn
zeer beperkt’ en ... vaak aanhan-
kelijk en lief zijn, van muziek,
dans en imitatie houden ....". Bij-
na alles wat hen ter ore kwam
over de ontwikkelingsmoge-
lijkheden van kinderen met
Down’s syndroom was even ne-

gatief. Ze konden nergens hoop
uit putten of het moest zijn dat
hun kind met een jaar of drie ten-
minste naar een voorziening

kon. Ouders konden in de tus-
sentijd niets anders doen dan in
de put zitten en afwachten of
zelf naar informatie gaan zoe-
ken.

Als wetenschapsjournalist volg-
de Erik meteen vanaf de geboor-
te van zijn zoon alle denkbare
sporen die zouden kunnen lei-
den naar bruikbare informatie
over de stimulering van de ont-
wikkeling van kinderen met
Down’s syndroom. Zijn motto
ontleende hij aan "de Schaduw’,

de held uit de vroeger zeer be-
kende Nederlandse detective-
serie van Havank. Die ging er na-
melijk vanuit dat een verkeerd
spoor altijd wel ergens het goede
zou kruisen. Zo volgde hij heel
wat sporen die later dood zou-
den blijken te lopen, maar ook
een paar die uiteindelijk de goe-
de kant op zouden gaan.

Een artikel van de hand van
Marian in het tijdschrift Onkruid
beschreef hun speurtocht langs
strohalmen en dode mussen.
Toch ademde dat artikel toen al
heel duidelijk de positieve ver-
wachting die later het kenmerk
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zou worden van het beleid van
de SDS en die nogal ongewoon
was voor de zwakzinnigenzorg
in Nederland van dat moment.

Buitenlandse contacten

Al gauw ontstond bij Erik en
Marian de wens om Down’s syn-
droom tot hoofdonderwerp van
hun activiteiten te maken. Dat
kwam niet alleen vanwege hun
eigen kind. Ze gingen het ge-
woon mateloos interessant vin-
den, al hielden ze zich in de be-
ginperiode nog vrijwel alleen
met de medische aspecten bezig,
Om daar voldoende tijd voor te
krijgen ging Erik heel bewust
minder uren lesgeven en liet hij
andere aantrekkelijke aan-
biedingen in zijn oude vak lopen.

Na een tip van een andere ouder
werden zij lid van de Engelse
Down’s Syndrome Association
(DSA). Met name het materiaal
daarvan over vroegtijdig lezen
en onderwijsintegratie maakte
diepe indruk op hen.

Marian: "Wij hebben ons altijd
opgetrokken aan nieuwsbrieven
uit het buitenland. En dat doen
we nog steeds. Onder de afwas
las Erik me voor uit de buiten-
landse literatuur. We stonden
toen zo ontzettend alleen. Ener-
zijds zijn we met de SDS begon-
nen om kennis over te dragen,
materialen uit te geven. Ander-
Zijds ook uit een stuk egoisme:
we waren op zoek naar een
groep gelijkgezinde ouders. Ik
vroeg me soms af: is in het land
der blinden één oog koning, of
ben ik zelf blind? Wij kregen van
alle kanten dingen te horen in de
trant van "Jonge ouders willen
nog zoveel" of "Ach, jullie heb-
ben het nog niet verwerkt. Nou,
dat gaat vanzelf over." Dan moet
je verdraaid eigenwijs zijn om
toch je eigen weg te gaan.

Erik: "We vonden dat we niet op
onze informatie konden blijven
zitten, Vandaar dat we vrij snel
begonnen zijn met het geven van
themadagen over Down'’s syn-
droom’.

In januari 1986 kwamen in Zwol-
le negen ouderparen van kinde-
ren met Down’s syndroom bij-
een om met elkaar de oprichting



de rode
draad van
het onder-
wijs volgen

van wat later de Vereniging

voor Integratie van Mongoloide
kinderen (VIM) zou gaan heten
voor te bereiden. Erik was ook
van de partij. Bij die gelegenheid
werd echter pijnlijk duidelijk dat
de overige aanwezigen volko-
men anders dachten over de ont-
wikkelingsmogelijkheden van
kinderen met Down’s syndroom
en nauwelijks belangstelling had-
den voor zijn op buitenlandse in-
formatie gebaseerde opvat-
tingen. Kinderen voorbereiden
op een echt meedoen met de les-
programma’s, kinderen met
Down’s syndroom achter een
computer, dat alles werd daar
toen letterlijk weggelachen.

Erik: Ik stond toen al in briefcon-
tact met de vader van een meisje
met Down’s syndroom dat hij-
zelf al op heel jonge leeftijd had
leren lezen en later met behulp
van de computer de grondbegin-
selen van de wiskunde had bijge-
bracht. Ze was toen net bezig
met haar rijbewijs. Bij de VIM
hoorde ik alleen wat kinderen
met Down'’s syndroom allemaal
beslist niet zouden kunnen’.

Marian: "We hebben enorme risi-
co’s genomen in het begin.
Bijvoorbeeld door al bij de op-
richting van de VIM tegen hun
opvattingen in te gaan en hen er
keer op keer weer op te wijzen
dat in het buitenland kinderen
met Down'’s syndroom veel
meer de rode draad van het on-
derwijs volgden dan hier voor
mogelijk werd gehouden’.

Erik: ‘Desalniettemin is in veel,
maar niet in alle, gevallen VIM-
integratie nog beter dan ZMLK-
onderwijs’.

Marian: ‘Ik zeg altijd: "Uiteinde-
lijk is de aftrap van de VIM pri-
ma, maar ze vergeten nog steeds
om hun spelers te trainen om te
kunnen scoren".

Het goede spoor

In april 1986 namen Erik en Ma-
rian deel aan het derde interna-
tionale Down’s Syndroom Con-
gres in Brighton, Engeland. Zij
gaven daar zelf een voedings-
kundig getinte presentatie over
Down'’s syndroom als stofwis-
selingsziekte in de vorm van een

"poster’. Tijdens dit congres hoor-
den zij voor het eerst echt goed
van de pedagogisch-psychologi-
sche kant: early intervention. En
dan nijet in termen van een novi-
teit, maar veel meer als een over-
al beschikbare vorm van hulp-
verlening met aan de basis een
positief verwachtingspatroon.
De ’self-fullfilling prophecy’
moest zoveel mogelijk vermeden
worden.

Mede dankzij een door hen ver-
toonde videoclip van de ont-
wikkeling van hun eigen kind
trokken zij de aandacht van een
groot aantal autoriteiten en voor-
aanstaande onderzoekers op het
gebied van Down’s syndroom.
Zo raakten zij onder andere in
gesprek met Moira Pieterse, Sue
Buckley en Cliff Cunningham,
die op de achtergrond van de
huidige SDS nog steeds een zeer
belangrijke rol spelen. Wanneer
er achteraf iets over Brighton te
concluderen valt is het wel dat
daar kennelijk "het goede spoor
gekruist werd”.
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De poster-
presentatie van
Erik en Marian in
Brighton, 1986
foto Erik de Graaf

Erik: “Dat was het romantische
van de SDS in de begintijd. Met
elkaar alles opzetten, de eerste
contacten met Moira Pieterse,
met zijn drieén op weg naar al-
lerlei vooraanstaande medische
specialisten. Nu ben ik vooral be-
zig met management. We leiden
een veel gescheidener leven.
Veel zaterdagen van huis voor
workshops of vergaderingen. Tk
zit in drie besturen: de SDS, het
Down’s Syndroom Team en de
Europese koepel, EDSA. Ik moet
veel naar het buitenland. Dat
heeft veel minder romantiek’.

Marian: “Erik is nu veel meer
met de grote lijnen bezig. Hij is
de ontwerper van het geheel en
ik werk met David’.

Erik: “Toen David twee, drie jaar
oud was, was ik nog volop bij
zijn opvoeding betrokken. Tk
ging een paar keer per week met
zulke (Erik spreidt zijn handen
ongeveer een meter uit elkaar)
stapels post de deur uit. Die
gang naar de post deed ik toen



Marian brengt
een groot deel
van de dag door
met telefoneren
foto Frens Jansen

nog altijd samen met David. An-
derhalve kilometer waar we dan
vaak ook wel zo’n anderhalf uur
mee zoet waren. Een wandelwa-
gen volbeladen met Macquarie
Programs en daarachter David
die wilde duwen. Een goede
oefening voor zijn motoriek en
alle andere dingen die we onder-
weg nog deden’.

De SDS in oprichting

De activiteiten van de familie de
Graaf bleven bepaald niet onop-
gemerkt. In de loop van 1986
werd uit de houding van onder
meer de ouderverenigingen en
de VIM echter steeds duidelijker
dat daar toen niemand zat te
wachten op de introductie van
het concept early intervention in
Nederland. Maar Erik en Mari-
an, die inmiddels begonnen wa-
ren met de begeleiding van hun
eigen zoon, eerst aan de hand
van het Portage-programma, en
pas tegen het einde van dat jaar
op basis van het Macquarie Pro-
gram, waren er vast van over-
tuigd dat dat nu precies was wat
er in Nederland ontbrak.

Zij begonnen meer en meer early
intervention in de door henzelf
georganiseerde workshops en
themadagen in te bouwen. Om-
dat ze om tijd te ‘maken’ bewust

steeds meer ‘betaald werk’ bui-
ten de Down’s syndroomsfeer
van de hand wezen, en de kos-
ten van al hun activiteiten op dat
gebied de pan uitrezen, streef-
den ze structurele subsidiéring
daarvan na. Daarom besloten ze
om de hiervoor noodzakelijke
rechtspersoon in het leven te roe-
pen. Vanaf najaar 1986 ver-
scheen er daarom ’Stichting
Down'’s Syndroomi. 0.” (i. 0. = in
oprichting) boven hun brieven.
Ze kozen om drie redenen voor
de stichtingsvorm. Ten eerste
kan een stichting veel slagvaar-
diger en efficiénter functioneren
dan bijvoorbeeld een vereniging,
Ten tweede wilden zij concurren-
tie met de bestaande ouderver-
enigingen vermijden. En tenslot-
te beseften ze dat de SDS alleen
wat voor ouders van kinderen
met Down’s syndroom kon bete-
kenen als zij zich behalve op die
ouders ook zou richten op de
professionele hulpverlening. En
dan ligt een verenigingsvorm
minder voor de hand.

Early intervention

In 1987 groeide het aantal contac-
ten met ouders, er kwamen
steeds meer presentaties voor
professionele hulpverleners en
er was steeds meer vertaalwerk
te doen (ten behoeve van de
basisboeken van het Macquarie
Program). In november nam
Erik namens de Stichting
Down’s Syndroom i. 0. deel aan
het Eerste Europese Down'’s Syn-
droom Congres in Luik en werd
ter plekke benoemd tot "Perma-
nent Consultant’ van de ‘Board
of Directors’ van de gloednieu-
we European Down'’s Syndrome
Association (EDSA). Kort daar-
op vonden Erik en Marian vier
moeders van kinderen met
Down’s syndroom bereid om
met elkaar het eerste bestuur
van de SDS te vormen. Op 22
maart 1988 was de stichting een
feit.

In juni van dat jaar verscheen er
een interview in het tijdschrift
’Klik’ met de Directeur-Gene-
raal Welzijn van het Ministerie
van WVC, mr. J. N. M. Richelle,
Die uitte daarin veel kritiek op
de sterke groei van het speciaal
onderwijs en stelde dat hij er-
naar wilde streven om gehandi-
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capte mensen zo lang mogelijk
in de door henzelf of door hun
ouders gekozen situatie te laten
functioneren. Verder zei hij dat
hij met spanning zat te wachten
op geluiden vanuit de basis en
vroeg zich af waarom vernieu-
wingen in de zorg zo lang moes-
ten duren. Dat was natuurlijk ko-
ren op de molen van de SDS, die
onmiddellijk reageerde. Eén en
ander leidde ertoe dat hem in
het najaar door een delegatie
vanuit het SDS-bestuur een ’eer-
ste exemplaar’ van de drie eerste
boeken van het Macquarie Pro-
gram werd aangeboden.
Richelle toonde zich zeer onder
de indruk van hun presentatie
en gaf Erik de opdracht om hem
op korte termijn een plan voor te
leggen met betrekking tot de in-
voering op grote schaal van ear-
ly intervention. Het toen door
de SDS geformuleerde voorstel
is het absolute beginpunt van
het Vroeghulp-project dat nu op
drie plaatsen in Nederland
draait onder de vleugels van de
Federatie van Ouderver-
enigingen.

Werkdruk

De werkzaamheden van Erik en
Marian, die er inmiddels defini-
tief voor gekozen hadden om ab-
solute prioriteit aan hun werk
ten behoeve van Down’s syn-
droom te geven, breidden zich
gestaag uit.

Erik: 'De werkdruk is enorm’.

Marian: ‘En wordt steeds maar
groter’.

Erik: "Op een doorsnee dag
word ik om kwart voor zeven
wakker. Om voor half acht zit ik
achter de computer en als er pro-
blemen zijn vaak al veel eerder.
Ik werk door tot de lunch. Ter-
wijl we eten is vrijwel altijd min-
stens é6n van de beide SDS-com-
puters ergens mee bezig. Daarna
werk ik weer tot een uur of zes.
En’s avonds na het eten gaat het
iedere avond door tot een uur of
elf, half twaalf. Marian doet alles
met David, daar kom ik nauwe-
lijks nog aan toe. De schaarse za-
terdagen dat ik thuis ben en Ma-
rian niet naar haar Feuerstein-
cursus is gaan we zwemmen of
iets anders doen met z’'n allen’.



Marian: "Regelmatig moet ik aan
Erik trekken: je moet zaterdag
mee naar het zwembad’.

Erik: 'Tk moet wel zoveel uren
maken om naast alle romp-
slomp toch ook nog voldoende
te kunnen bijlezen over
Down’s syndroom. Er komt
hier zoveel goede en belangrij-
ke informatie binnen. Heel veel
van mijn tijd gaat op aan echte
klusjes die een goed secretari-
aat en een afdeling boekhou-
ding zo voor je zouden kunnen
doen. Bijvoorbeeld: iedere dag
de post afhandelen. Dat kost
me al gauw twee uur. We heb-
ben als stelregel dat naar nieu-
we ouders die hebben opge-
beld liefst dezelfde dag nog een
mailing moet uitgaan. We heb-
ben elke dag wel zo’n tien, vijf-
tien stukken en brieven die
voor vijf uur op de post moe-
ten. En dan heb je de
donateursadministratie’.

Marian: ‘Al dat routine-werk.
Acceptgiro’s versturen, bestel-
de Macquarie Programs inpak-
ken. Dat deed ik op zolder op
mijn knieén. Nu doet het DVO
in Hoogeveen de acceptgiro’s
en de Federatie verzendt geluk-
kig de bestellingen. Maar er is
intussen weer zoveel ander rou-
tine-werk voor in de plaats ge-
komen. Bijvoorbeeld de mailin-
gen naar onze 23 kernen. Ik
denk wel eens dat Erik met ge-
mak twee secretaresses aan het
werk zou kunnen houden.
Maar die zou je op zijn minst
een tafel en een stoel moeten
kunnen aanbieden en daar heb-
ben we de ruimte niet voor’.

Inderdaad kon ik vaststellen dat
de woning van de familie De
Graaf zeer efficiént en tot haar
maximum benut wordt. De
grootste slaapkamer van het
huis doet dienst als SDS-kan-
toor. De zolder is opslagplaats
voor stapels documentatiemate-
riaal. En in het kamertje van
zoon David, verborgen in de la-
den onder zijn bed, bevinden
zich enkele tientallen handexem-
plaren van diverse recente num-
mers van ‘Down and Up’.

Erik: ‘Nu David naar school is
doet Marian de meeste intakes.

Ze schermt me enorm af naar
buiten toe’.

Marian: "We hebben soms wel
zo'n vier, vijf intakes per dag.’

Erik: ‘Vaak ben ik hele avonden
aan het kopiéren. Dan zijn er de
scripties. Bijna wekelijks heb ik
een paar studenten over de
vloer. Het zijn de hulpverleners
van de toekomst dus daarom in-
vesteer je erin. Maar het werk
dat je zelf wilde doen blijft lig-

’

gen'.

Marian: ”’s Avonds en in onze
schaarse vrije uurtjes praten we
veel over het functioneren van
de SDS en alle moeilijke punten.
Wat ook weer ten koste gaat van
de aandacht voor je kind’.

Erik: ‘Dat geldt voor iedereen
die een eigen bedrijf heeft'.

Marian: “Zo hebben we ook geen
vast inkomen. Wij zitten aan het

eind van de winst en verliesreke-
ning’.

Erik: "Wijj zijn de sluitpost. Je
kunt tegen je donateurs niet zeg-
gen: "we stoppen want er is geen
geld meer voor de Down and
Up".

Marian: ‘Goede informatie op pa-
pier is heel belangrijk voor Erik.
Wij ervaren zelf voortdurend dat
je door kundig te worden je kind
veel adequater kan opvoeden.
Ons uitgangspunt is: ouders wij-
zer maken door middel van die
nieuwsbrief’.

Erik: "Het is geen Story of Privé.
Het gaat om kennisoverdracht.
Vandaar nu ook een vakkatern.
Ken je het eerste nummer van de
Down en Up? Daar heb ik ‘'m
nog over zitten: een witte achter-
pagina!’

Samenwerking met Federatie
Na indiening van de nota over
de invoering van early interven-
tion bij WVC, kwam er infre-
quent overleg op gang met dit
ministerie over de financiéle
situatie van de SDS. Het verloop
van die gesprekken werd be-
gunstigd door de invloed van de
presentatie van de SDS voor de
Vaste Commissie voor het Ge-

7 « DOWN+UP ¢ NR 21

ouders
wijzer ma-
ken door
middel
van die

nieUws-
brief

handicaptenbeleid van de Twee-
de Kamer op 22 maart 1990 en
de lovende woorden voor het
werk van de SDS tijdens de
Uitgebreide Commissiever-
gadering (UCV) op 21 mei door
o. a. Tineke Netelenbos (PvdA),
Erica Terpstra (VVD) en de heer
Van Middelkoop (GPV). Met
name de suggestie van mevr.
Terpstra om een substantiéle
subsidie voor de SDS te koppe-
len aan ‘enige organisatorische
verbinding met bijvoorbeeld de
Federatie van Oudervereni-
gingen’ werd de basis voor een
drie-partijen overleg tussen
WVC, de Federatie, en de SDS.

Zo kon eind augustus 1990 in
Wanneperveen worden besloten
dat de Federatie van Ouder-
verenigingen en de SDS tot 31
december 1992 op proef nauw
met elkaar zouden gaan samen-
werken. Een eerste plezierig ge-
volg van die samenwerking was
de toekenning van een subsidie
van het Ministerie van WVC van
in totaal f 50.000,= per jaar aan
de Federatie met het “'oormerk’
Stichting Down'’s Syndroom.
Een tweede plezierig gevolg was
dat de produktie en verzending
van de SDS-uitgaven vanaf eind
1990 overgingen naar het Fede-
ratie-kantoor in Utrecht.

Inmiddels zijn we een paar jaar
verder. Het proefproject is eind
1992 afgelopen. Of de samenwer-
king in de toekomst wordt voort-
gezet is op dit moment nog lang
niet zeker. Aan beide kanten is
de wil er wel, maar organisato-
risch moeten er nog wel een aan-
tal keiharde noten worden ge-
kraakt.

Erik: ‘In november vorig jaar
had ik een gesprek met Peter
Boschman, directeur van de Fe-
deratie. De strekking van zijn
betoog was dat hij mij daar een
full-time vaste aanstelling aan-
bood’.

Marian: ‘Dat biedt natuurlijk wel
de materiéle zekerheid die we
nu al zo lang hebben moeten ont-
beren’.

Erik: ‘Om die reden heb ik toen
ook gezegd dat het wat mijzelf
betrof zeker bespreekbaar was,



Mens erger je
niet, een geliefd
spelletje in huize
De Graaf. V.l.n.r.
David, Erik,
schoolvriendje
Stefan en Marian
foto Frens Jansen

maar, naar ik toen begreep, zou
ik me binnen die baan dan voor-
al moeten gaan bezighouden
met andere condities dan
Down’s syndroom. Tk heb toen
gezegd, dat er juist op het gebied
van Down’s syndroom nog zo-
veel te doen is en dat ik, gezien
mijn motivatie als vader, mijn
specifieke kennis en ervaring op
dat gebied, mezelf op dit mo-
ment als de aangewezen per-
soon beschouw om dat te doen.
En dus heb ik duidelijk gemaakt
dat ik niet bereid ben een aan-
zienlijk deel van mijn tijd aan an-
dere syndromen te besteden. Dat
zou je reinste kapitaalvernieti-
ging zijn! Of ik zou 's nachts
gaan doen wat ik uit mezelf nog
voor Down’s syndroom nodig
zou vinden. Ik moet er niet aan
denken. Verder kreeg ik de in-
druk dat de Federatie uiteinde-
lijk alle SDS-donateurs in de eer-
ste plaats verplicht lid wilde la-
ten worden van een oudervereni-
ging. Pas daarna konden ze dan,
door middel van een extra contri-
butie, lid worden van de toekom-
stige werkgroep Down’s syn-
droom, de opvolger van de SDS
binnen de Federatie. Daarvan
heb ik toen gezegd dat het SDS-
bestuur er serieus naar zal kij-
ken, maar dat ik daar wel de no-
dige problemen voorzag. Heel

jammer is het dat het bestuur

van de Federatie haar opvattin-
gen op dit punt nooit op papier
aan ons heeft aangeboden, hoe-

wel het SDS-bestuur daar bij her-

haling om gevraagd heeft. We
wachten daar nog steeds op’.

Intussen heeft het SDS-bestuur
zich wederom voor samenwer-
king met de Federatie uitgespro-
ken, maar dan wel met een na-
drukkelijke eigen beleidsverant-
woordelijkheid. In haar visie
blijft de SDS dus zeker voortbe-
staan. Daarbij betekent samen-
werken voor het SDS-bestuur
dat er een aantal dingen samen

worden gedaan, maar andere ge-

woon niet, bijvoorbeeld vanwe-
ge een verschil in opvattingen
op die punten. Kort gezegd: fede-

ratief als het kan en syndroom-speci-

fiek als het moet.

Syndroom-specifiek

De Federatie van Oudervereni-
gingen geldt vrijwel altijd en
overal als het enige aanspreek-
punt voor het door de betrokken
overheid te voeren beleid. Een
gevolg daarvan is dat ze
gewoonlijk ook als enige voor fi-
nanciéle ondersteuning in aan-
merking komt. De impliciete
vooronderstelling bij dat alles is
dat de Federatie op alle niveaus,
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landelijk, provinciaal dan wel
regionaal, de belangen van alle
personen met een verstandelijke
handicap in ons land zou
behartigen en dat die
belangenbehartiging geen grote
hiaten vertoont. De praktijk is
echter anders. Dat blijkt alleen al
uit het feit dat er naast de Federa-
tie nog een tweetal 'clusters’ be-
staan, namelijk de Vereniging
van motorisch gehandicapten en
hun ouders (BOSK) en de Neder-
landse vereniging voor autisme
en verwante contactstoornissen
(NVA). Veel van de personen uit
de doelgroepen van de BOSK en
de NVA hebben ook een verstan-
delijk handicap. Bovendien is de
laatste jaren een groeiend aantal
syndroom-specifieke organisaties
met een snel groeiend ledenbe-
stand actief. Zij ontlenen hun
bestaansrecht juist aan hun wil
nieuwe wegen in te slaan en zich
niet alleen te richten op het door
de Federatie gedomineerde be-
leid. Zij hebben andere opvattin-
gen, behoeften, werkwijzen, in-
formatie en prioriteiten. Zij zijn
het nadrukkelijk oneens met de
vaak herhaalde stelling "van wel-
ke organisatie we ook zijn, we
staan toch allemaal voor hetzelf-
de’.

Erik: "Op het SDS-bureau wer-
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den van meet af aan veelvuldig
uitlatingen gehoord in de trant
van: "Daar (bij de Federatie) rich-
ten ze zich nauwelijks op de kin-
deren zelf, Zij doen meer voor

de ouders". Zelf word ik met de
dag een groter voorstander van
syndroom-specifiek. En juist
voor Down's syndroom vanwe-
ge de voortrekkersrol, de proef-
tuinfunctie voor de andere han-
dicaps, vanwege de grote aantal
len en vanwege de onmiddellij-
ke, eenduidige diagnose’.

Daarbij wordt met name bij
Down’s syndroom de tot voor
kort zo vanzelfsprekende auto-
matische koppeling met de
zwakzinnigenzorg door de SDS
steeds nadrukkelijker ver-
worpen. Een belangrijke reden
daarvoor is het volgens sommi-
ge buitenlandse onderzoekers be-
paald niet verwaarloosbare per-
centage kinderen met Down’s
syndroom dat op basis van hun
intelligentiequotiént niet tot de
kinderen met een verstandelijke
handicap gerekend behoort te
worden, maar tot de zwakbe-
gaafden (IQ boven de 75). Een
andere reden is de zich steeds
duidelijker aftekenende neiging
van ouders van jonge kinderen
met Down'’s syndroom om hun
kinderen zo lang mogelijk "bui-
ten de zorg’ te houden. Deze
wordt enerzijds ingegeven door
de wens tot integratie, maar an-
derzijds ook door de vrees, c. q.
de wetenschap, dat hun kinde-
ren binnen die zorg in sterke
mate ondergestimuleerd worden
en dus uiteindelijk een veel lager
niveau bereiken dan ze hadden
kunnen bereiken.

Voorzieningengericht denken
Dat "buiten de zorg’ blijven is
tegenwoordig trouwens ook
getalsmatig een heel reéel gege-
ven. Bij een zeer recente landelij-
ke enquéte onder ca. 1000 ou-
ders van grotendeels jonge kin-
deren met Down’s syndroom
met 732 respondenten bleek dat
op dit moment blijkbaar nog
maar pakweg de helft van de be-
trokken kinderen "hun onder-
wijscarriere’ in de speciale voor-
zieningen begint. (Voor de tijd
van de VIM en de SDS was dat
nagenoeg 100 %.) De rest gaat
naar reguliere peuterspeelzalen

ter voorbereiding op onderwijs
op een reguliere basisschool, op
z'n minst gedurende de eerste ja-
ren. Diezelfde trend treffen we
trouwens aan bij ouders van kin-
deren met andere handicaps, zo-
als spina bifida, die er vaak be-
wust voor kiezen hun kind niet
naar een Mytyl-school te sturen,
maar naar het reguliere basis-
onderwijs. De belangrijkste argu-
mentatie van deze ouders is dat
het speciaal onderwijs te veel
volgend en te weinig ontwikke-
lend bezig is en de kinderen er
dus domweg minder leren.

Het tot dusverre door de Federa-
tie gevoerde beleid is echter pri-

mgir gericht op de. beschikbaa.r— Speciuul
heid van voorzieningen, regelin-

gen en bijstand voor de ouders. on derwl] S
Daartegenover staat een syn-

droom-specifieke organisatie als '

de SDS, die zich in de eerste 15 te 'Ueel
plaats richt op de adequate op-

vang van ouders (liefst meteen UOlg end
na de diagnose) en de optimale en te
gezondheid en ontwikkeling van

de betrokken kinderen. weinig
Erik: ‘In Nederland zijn we ge- kk
wend in termen van voorzienin- on th e-

gen te denken. Kijjk bijvoorbeeld
naar de logeerhuizen. In Ameri-
ka heb je het Child Project. Dat is
een systeem van codrdinatoren
die voor ieder kind met Down’s
syndroom een gastgezin zoeken
voor één keer per zes weken.
Ten eerste ben je dan bezig met
geintegreerde opvoeding. Boven-
dien werk je zo aan een beeldvor-
ming rondom dat gastgezin die
je op geen enkele andere manier
bereikt. En iets dergelijks hier
zou de Staat der Nederlanden
miljoenen schelen! Er lopen hier
alleen een paar kleine experi-
menten in die zin. Ja, zet dat er
ook maar in: Door de activiteiten
van de SDS en de VIM gezamen-
lijk bespaart diezelfde Staat der
Nederlanden nu al zo’n acht mil-
joen per jaar op voorzieningen’.

lend

Vergrijzing

Het verschil in opvattingen
wordt in niet onbelangrijke mate
veroorzaakt door het leeftijdsver-
schil tussen de leden van de ou-
derverenigingen enerzijds en de
SDS anderzijds. Zo is het een be-
kend feit dat de ouderverenigin-
gen die met elkaar de Federatie
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vormen met een ernstig vergrij-
zingsprobleem kampen.

De gemiddelde leeftijd van
ouderleden en curatoren blijkt
bij Philadelphia rond de 60 jaar
te liggen. Van broers en zussen
van personen met een verstande-
lijke handicap, die veelal de taak
van de ouders hebben overgeno-
men, is dat 48 jaar. Deze leden
vertegenwoordigen mensen met
een verstandelijke handicap die
voor driekwart een leeftijd heb-
ben boven de 18 jaar. De SDS
daarentegen wordt gedomineerd
door ouders van peuters en kleu-
ters. Hun gemiddelde leeftijd is
vooraan dertig. In de lands-
politiek zijn alle politieke partij-
en uit op de gunst van kiezers
van alle leeftijden en overheer-
sen de opvattingen van de oude-
re kiezers het gevoerde beleid ze-
ker niet. Een voorbeeld: bij za-
ken die het kleuteronderwijs be-
treffen is het terecht ongebruike-
lijk om uitsluitend te varen op

de mening van de Algemene
Nederlandse Bond voor Oude-
ren. Op dit moment is het echter
wel degelijk de Federatie, die in
feite voornamelijk een club van
ouderen is, die met WVC samen
bepaalt hoe de opvang van "nieu-
we’ ouders dient te gebeuren en
hoe early intervention (' vroeg-
hulp’) bij hun kinderen in Neder-
land vorm gegeven moet wor-
den. De SDS daarentegen wordt
niet gehoord.

Erik: "Niemand die zoveel jonge
ouders met Down’s syndroom
gesproken heeft als Marian en
ik. Wij weten wat er leeft’.

Het beeld in het buitenland is
niet echt anders. Ook daar be-
staan vaak logge monolithische
organisaties die kampen met een
ernstig vergrijzingsprobleem om-
dat zij als gevolg van het gevoer-
de beleid de weg naar de ouders
van met name jonge kinderen
niet meer kunnen vinden. Syn-
droom-specifieke organisaties
blijken wel in staat om voldoen-
de aantrekkingskracht op jonge
ouders uit te oefenen.

Erik: ‘Samenwerking tussen syn-
droom-specifieke organisaties en
koepels van ouderverenigingen,

dat gaat nergens echt goed. In



ik vroeg de
Federatie:
zullen we
dat samen
doen?

logo van de
stichting SDS

dat opzicht zijn de afgelopen
drie jaar in Nederland een uit-
zondering. In Engeland bijvoor-
beeld heb je al 23 jaar een grote,
sterke en buitengewoon actieve
Down’s Syndrome Association
(DSA) naast MENCAP, de Engel-
se pendant van de Federatie. In
de Verenigde Staten zijn op dit
moment meer dan 150 z. g. "ge-
netic support groups’ actief, Syn-
droom-specifieke organisaties
worden daar beschouwd als een
cruciaal onderdeel van de
gezondheidszorg. De waarde
van syndroom-specifieke organi-
saties zit hem in de snelheid
waarmee ze kunnen werken, de
motivatie en de prioriteitsstel-
ling. Een voorbeeld dat iedereen
heeft kunnen zien. In november
1991 verscheen er in het maand-
blad Klik een artikel waarin
stond dat alle mensen met
Down’s syndroom de ziekte van
Alzheimer krijgen. Dat mag je zo
nooit zeggen! Maar toch stond
onze reactie pas in het meinum-
mer. Dat lag niet aan Klik en niet
aan de SDS. Ik had meteen wil-
len reageren. Ik vroeg de Federa-
tie: "Zullen we dat samen doen?
De ouders van de volwassenen
met Down'’s syndroom zitten
tenslotte bij jullie". Tk schreef de
brief en stuurde die onmiddellijk
naar de Federatie. Maar die was
daar na drie maanden nog niet
afgehandeld!’

Financiering

Het probleem waar alle syn-
droom-specifieke organisaties
mee zitten is de financiering.
Hoe werf je voldoende fondsen
om de zaak draaiende te kunnen
houden?

Erik: 'leder jaar opnieuw moe-
ten ze het hele spul bij elkaar
kruidenieren. In Engeland zijn
ze dat gewend en ze zijn er goed
in. Ze houden de meest gekke
galadiners en noem maar op.
Daar zijn de kernen verplicht
het landelijk bureau te financie-
ren. Zij zorgen ervoor dat het
kan voortbestaan door allerlei
acties te voeren. In Duitsland
doet de Lebenshilfe ieder jaar
duizenden direct mailings de
deur uit naar potentiéle dona-
teurs. Dat zou je hier ook kun-
nen doen. Je kunt bij de PTT
adressenlijsten kopen en dan po-

tentiéle donateurs aanschrijven.
Maar in Nederland zijn we ge-
wend naar WVC te lopen of de
hand op te houden bij een fonds.
Als je "ja" krijgt is dat heel effi-
ciént. Maar als je steeds "nee"
vangt is het zonde van al die
tijd. En het meeste werk is voor
niets. We krijgen momenteel bij-
na net zoveel weigeringen als
we subsidie-aanvragen doen. Ge-
lukkig neemt de hoeveelheid
spontane giften wel toe. Het ide-
aal van de SDS is natuurlijk ook
een eigen financiering zonder be-
leidsdwang. Maar als dat via
fundraising moet gaan is dat ge-
weldig veel werk, De DSA in En-
geland heeft daar bijvoorbeeld
een full-time fundraiser voor in
dienst. De voordelen zijn enorm.
Ga maar na. In Nederland maak
je als bestuur beleidsplannen en
daarvoor gaje subsidies aanvra-
gen. Bij een gemiddelde provin-
cie duurt het zes maanden voor-
dat je een eerste antwoord hebt.
Bij sommige fondsen duurt het
nog langer. Iets nieuws "verko-
pen" is nauwelijks mogelijk, om-
dat eerst bjj alle bestaande orga-
nisaties advies ingewonnen
wordt. Als we geprobeerd had-
den om op die manier early in-
tervention in te voeren waren
we nu nog nergens. Het bestuur
van de DSA in Engeland bepaalt
haar prioriteiten en ze gaan ge-
woon net zo lang door met fund-
raisen totdat ze hun werk kun-
nen doen. Zo kun je tenminste
een keer wat vernieuwen’.

De Stichting Down’s Syndroom
bevindt zich op dit ogenblik op
een kritiek punt in haar geschie-
denis. Haar voortbestaan staat
op het spel. Als de samenwer-
king met de Federatie onver-

10 e DOWN+UP o NR 21

hoopt tot een einde komt hangt
de structurele subsidie van
WVC, die bedoeld is voor de
SDS, maar die op dit moment
via de Federatie loopt, in de
lucht.

Erik: 'Dan is er zelfs de kans dat
de structurele subsidie van
WVC ophoudt. Ik moet er ook
mee rekenen dat mij iets kan
overkomen. Zonder vaste aan-
stelling met een salaris staan
Marian en David er dan knap be-
roerd voor. Maar aan de andere
kant, als de SDS geforceerd
wordt om het zonder structurele
subsidie te doen en we met zZ'n
allen kans zien om dat te red-
den, dan zal dat het voorbeeld
worden voor het kabinet om in
het vervolg ook andere organisa-
ties die nu zwaar leunen op de
ruif van WVC te gaan korten. De
SDS zal dan weer een trend zet-
ten. Alleen nu ongewild. Main-
streaming, meedoen met regu-
lier onderwijs, is trouwens ook
overal zo tot stand gekomen:
met als hoofdmotief bezuinigin-
gen en bijkomend motief dat het
voor het kind bovendien beter is.
Het ergste dat bestaande organi-
saties kan overkomen is dat de
SDS gedwongen wordt om het
zonder structurele subsidiéring
te redden en daarin slaagt’.

De SDS anno 1993

Erik: "De pick-up rate wordt
steeds hoger. Ouders leggen
steeds eerder en steeds vanzelf-
sprekender contact. De kwaliteit
van de informatie en de presen-
tatie neemt toe. En we hebben
nog een massa plannen.’

Ook buiten de landsgrenzen is
de stichting actief.

Marian: "In Duitstalige landen
wordt Erik al jaren gevraagd als
keynote-speaker, als trekpleister
voor workshops en symposia
over Down’s syndroom en early
intervention’.

Erik: “Wij hebben daar een be-
langrijke voorbeeldfunctie op
het gebied van de invoering van
early intervention programma’s
en het opzetten van zelfhulp-
groepen voor Down’s syn-
droom’.



Marian: Daarnaast doet Erik niet
alleen de "Down and Up’ maar is
hij ook nog mederedacteur van
de EDSA-Newsletter en lid van
de Redactieraad van het nieuwe
Down'’s syndroom-vakblad uit
Portsmouth dat Sue Buckley uit-
geeft.”

Erik: "Het ligt dus niet erg voor
de hand om mij aan andere syn-
dromen te zetten.’

Het blijft echter een brandende
vraag of de SDS zich kan blijven
handhaven in de concurrentie-
strijd tussen de verschillende be-
langengroeperingen.

Erik: ‘Natuurlijk treedt er ook bij
ons wel een zekere burn-out op.
We zijn ook vijf jaar ouder ge-
worden. Er is niet meer die
optimistische houding van "dat
fixen we wel even". Toch ben ik
er nog steeds van overtuigd dat
ons werk zodanig nuttig is dat
de Staat der Nederlanden ons te
zijner tijd wel onder de arm
moet nemen. Wat we nu zien is
dat overal mensen professioneel
aan early intervention verdie-
nen, gewoon een vast salaris, be-
halve wij hier bij de SDS. Aan de
ene kant denk je: wat er gebeurt
is verschrikkelijk onredelijk. Aan
de andere kant zijn we ongeloof-
lijk trots op wat we met zijn al-
len bereikt hebben. Er is echt een
revolutie op gang gekomen en
dat was ook bar hard nodig.’

Marian: ‘Tk vergelijk het wel met
die uitspraak van Leeghwater:
de generatie die het land moet
droogleggen en ontginnen leidt
een leven in grote ontberingen;
de eerste echte bewoners moeten
keihard werken om een bestaan
op te bouwen; en de derde gene-
ratie gaat goud verdienen aan
dat land. Er moet een nieuwe ge-
neratie komen voordat je een
doorbraak krijgt. "Oude" ouders
zijn teveel met het oude sop
overgoten. Die verander je niet
meer’,

Blik op de toekomst

Aan het slot van ons gesprek
werpen we nog even een blik
vooruit: welke plannen heeft de
SDS voor de komende vijf jaar?

Erik: ’Je hebt allerlei wensen,

niet alleen

actief zijn
voor de
parade-
paardjes

maar bent beperkt in mankracht.
Over het gebrek aan geld had-
den we het al. Wat ik al jaren
voor ogen heb is een soort
Down'’s syndroom centrum met
twee poten: aan de ene kant een
onderzoeks- en documentatie-
centrum en daarnaast de contac-
ten met de ouders. Ik ben van na-
ture veel meer wetenschapper
dan ik nu kan zijn. Er zijn wel
een paar leuke dingen gebeurd.
Bijvoorbeeld het onderzoek in
Leiden naar zuivelallergie, waar
de SDS de aanzet voor heeft ge-
geven (zie blz. 31). En de grote
landelijke enquéte. Verder pro-
beer ikzelf tussendoor verder te
werken aan de ontwikkeling van
Macqgsoft, waarvoor intussen
zelfs in Amerika belangstelling
bestaat. Er is zoveel literatuuron-
derzoek te doen. En ik wil de
beeldvorming rond kinderen
met Down’s syndroom helpen
veranderen, daarbij uiteraard in
belangrijke mate gemotiveerd
door mijn eigen zoon'.

Marian: “In feite zal het beleid
een kwestie zijn van meegroeien
met de voorhoede van de doel-

groep’.

Erik: “In de volgende Down and
Up komen veel artikelen over
wat oudere kinderen met
Down’s syndroom. We kunnen
geen tijd vrijmaken om ons be-
zig te houden met wonen, met
GVT’s en dergelijke. Bovendien
wordt dat veld van oudsher wel
door de oudervereningen bestre-
ken. Daarnaast richten we de
blik alvast voorzichtig op het
vervolgonderwijs. Een hot item
is verder: contact houden met de
groep ouders die onvoldoende
geprofiteerd hebben van de ear-
ly intervention beweging. Hetzij
door de slechte begeleiding, het-
zij door de bijkomende proble-
men van hun kind of wat dan
ook. De kinderen voor wie inte-
gratie een onhaalbare kaart is ge-
bleken. Voor ons betekent dit
dat we ons moeten storten op de
implementatie van early, of lie-
ver continuous intervention op
de KDV’s en de ZMLK-scholen,
want, laten we het nog maar
weer eens zeggen, op zichzelf is
early intervention speciaal on-
derwijs. Het is te zot dat de
technieken uit de early interven-
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tion daar nog steeds niet op gro-
te schaal worden toegepast. We
willen onder andere een enquéte
houden onder ouders met kinde-
ren die op deze voorzieningen
zitten. We willen dus proberen
actief te zijn voor kinderen met
Down’s syndroom in de breedte,
zeker niet alleen voor de
succesvolle paradepaardjes.
Maar die helpen wel het geheel
mee omhoog te trekken. Natuur-
lijk gaan we ook door met het
promoten van early intervention
als lange termijn begeleiding. En
we willen meewerken aan de op-
richting van meer Down’s Syn-
droom Teams’.

De Stichting Down’s Syndroom
kan met gepaste trots terugkij-
ken op een indrukwekkend aan-
tal door haar geinitieerde ont-
wikkelingen. Erik en Marian
kunnen met recht de vader en
de moeder worden genoemd
van de huidige early interven-
tion beweging in Nederland. Bo-
vendien hebben zij in sterke
mate de trend gezet voor een ra-
dicaal andere kijk op kinderen
en volwassenen met Down’ syn-
droom.

Erik: "Een moeder van een meis-
je met Down’s syndroom van an-
derhalf zei onlangs tegen me; "Tk
weet zeker dat ze later een baan
kan krijgen". Dat doet je goed.

Te weten dat je ertoe hebt bijge-
dragen dat mensen er nu op

zo’n manier over praten’.

* Bij het schrijven van dit artikel

werd uitvoerig gebruik gemaakt
van de interne SDS-nota "De stich-
ting Down’s Syndroom: Vijf jaar
syndroom-specifiek en onafhanke-
lijk. En hoe nu verder?" door Frik
de Graaf, 1993.



"Weten jullie meer?’

® Marian de Graaf - Posthumus, Wanneperveen

Er gaat veel om op het SDS-bureau, bijvoorbeeld
als gevolg van de vele vragen die er gesteld wor-
den. Om onze lezers daar ook een indruk van te
geven volgt hieronder een kort overzicht van de
vragen die in de periode van 5-18 januari 1993
gesteld werden. Bestellingen, scripties en andere
niet-relevante vragen hebben we daarbij weg-
gelaten.

1. De moeder van een meisje met
Down’s syndroom van twee
maanden zoekt contact met an-
dere ouders in haar buurt om
met hen van gedachten te wisse-
len over de "beste” hulpverleners
ter plekke.

2. Een wijkverpleegkundige wil
ouders adviseren in verband met
de ongelooflijk slechte opvang in
het plaatselijke ziekenhuis (de
ouders zijn er nota bene boos
weggelopen!).

3. Een vader van een jongen met
Down’s syndroom van vier jaar
vraagt meer informatie over
schildklierafwijkingen bij
Down’s syndroom om dat door
te kunnen spelen aan een niet-
deskundige kinderarts.

4. Een moeder van een kindje
met Down’s syndroom van twee
jaar vraagt wie er hulp kan bie-
den bij het werken met een early
intervention programma.

5. Een moeder van een baby van
één maand met Down’s syn-
droom vraagt: "Hoe kom ik aan
groeicurven voor Down's syn-
droom? Die kent mijn Consul-
tatiebureau niet. En dan vinden
ze straks mijn kind te klein’.

6. Om 20:30 belt een huisarts die
zelf gevraagd is om een lezing
over Down’s syndroom te hou-
den: "Wat zijn de "kwaliteitsei-
sen" die ouders kunnen en moe-
ten stellen aan medici en parame-
dici?

7.0m 21:15 vraagt een ‘nieuwe’

moeder (haar kindje is drie maan-
den oud) wat voor hulpverlening
ze het beste kan inschakelen.

8. De moeder van een kind van
twee met Down'’s syndroom
vraagt om een second opinion
over de klierfunctie van haar
kind.

9. De moeder van een jongen
van drie jaar met Down’s syn-
droom zit met een probleem: 'De
ene specialist meet vier keer in
twee jaar 80 dB gehoorverlies
aan beide oren. De andere, op
een school voor slechthorende
kinderen, is ervan overtuigd dat
het gehoor van de jongen goed
is. Wie heeft er nu gelijk?’

10. Een ouder van een jongen
met Down’s syndroom van vier
jaar vraagt naar geautomatiseer-
de niveaubepalingen op basis
van het Macquarie Program.

11. Een verloskundige vraagt om
gegevens over de kwaliteit van
de eerste opvang van nieuwe ou-
ders.

12. Een familielid van een kindje
met Down’s syndroom van één
week oud vraagt naar de aanbe-
volen weg in hulpverlenings-
land.

13. Om 22:00 uur belt een onder-
wijzeres die twee kinderen met
Down’s syndroom begeleidt op
een basisschool: "Hebben jullie
informatie om de kwaliteit van
mijn manier van begeleiden te
kunnen verbeteren?’

14. Een moeder van een meisje
met Down’s syndroom van vier
jaar klaagt haar nood: "Niemand
weet het fijne van de vergoeding
van luiers via de AAW’,

15. Een moeder van een meisje
met Down’s syndroom van zes-
tien maanden zegt: ‘"Mijn kind
heeft duidelijke allergische klach-
ten en nu wil men mij maar niet
doorverwijzen naar de diétist
van de Kruisvereniging. Wie kan
mij helpen?’

16. Een moeder heeft onlangs
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een kindje met Down’s syn-
droom gekregen. Wat voor soort
hulpverlening kan en moet ze
nu inschakelen?

17. De moeder van een meisje
met Down’s syndroom van 9
maanden vraagt per brief om in-
formatie over problemen met de
traanbuizen. Ze denkt dat een
chirurgische ingreep geleid heeft
tot een longontsteking die als zo-
danig pas gediagnostiseerd
werd na (telefonische) interven-
tie van een (op zondag) door het
SDS-bureau geconsulteerde kin-
derarts. Maar hoe moet ze, nu de
longontsteking genezen is, ver-
der met het probleem met de
traanbuizen?

18. Een moeder van een jong
kind met Down’s syndroom
vraagt: ‘De andere oudervereni-
gingen weten niets van kinde-
ren. Weten jullie meer?’

19. Een oma vraagt: "Hoe kan ik
verder met een kindje met
Down’s syndroom van vier?
Kan dat al leren lezen? Wie weet
dat?

20. Een moeder van een baby
met Down’s syndroom van drie
maanden vraagt: ‘Moet ik van
mijn kant de kindercardioloog
wijzen op de risico’s van intuba-
tie bij Down'’s syndroom of zou
hij dat weten?’

21. Een ouder vraagt: ‘Ons kind-
je is nu een jaar. Vanaf drie
maanden wordt hij begeleid
door een fysiotherapeut. Moeten
we nu nog meer doen?’

22. Een medewerkster van een
Sociaal Pedagogische Dienst
vraagt naar deskundige (met be-
trekking tot Down’s syndroom)
Iogopedisten in de omgeving
van H.

23. Een moeder van een baby
met Down’s syndroom laat zich
ontvallen dat haar kindje steeds
het tongetje uit het mondje



steekt. Toen haar daarop door
het SDS-bureau logopedie werd
aangeraden zei ze: "Goh, nu al?
Waarom heeft niemand in mijn
eigen omgeving me dat aangera-
den?’

24. De moeder van een jongen
met Down’s syndroom van zes
jaar maakt zich zorgen over de
kwaliteit van de tussen haar en
haar school aangewezen inter-
mediare orthopedagoog.

25. Een logopediste wil graag er-

varing uitwisselen met andere
collega’s over vroeghulp.

26. De moeder van een kindje
met hersenletsel van drie jaar
stelt teleurgesteld vast dat ze
nota bene via de SDS moet
ontdekken dat er Speelothe-
ken zijn voor kinderen met
een handicap. Waarom heeft
niemand haar daar eerder op
gewezen?

27. De oma van een meisje met
Down’s syndroom van 11 jaar

heeft haar jarenlang opgevoed.
Na een ziekte van oma is het
meisje op last van de Kinderbe-
scherming bij haar oma wegge-
haald en in een Kinder-GVT ge-
plaatst. Oma klaagt steen en
been over dat GVT en over de
ZMLK-school waar het meisje
nu naar toe moet en wil het kind
graag terug. Volgens haar zeg-
gen wil het meisje ook weer
graag naar haar terug. Wat zijn
haar rechten?

Down’s syndroom
in Nederland

® Erik de Graaf, Wanneperveen

OEVEEL KINDEREN

met Down'’s syn-

droom worden er per
jaar geboren? Hoeveel mensen
met Down’s syndroom leven er
in ons land? Is er bij mij in de
buurt een epidemie? Hoe komt
het dat mijn arts er zo weinig
vanaf weet? Omdat die vragen
zo vaak gesteld worden bespre-
ken we hieronder een stukje sta-
tistiek met betrekking tot
Down’s syndroom.

Hoeveel geboorten?

Het is niet precies bekend hoe-
veel baby’s met Down’'s syn-
droom er per jaar in ons land ge-
boren worden. Het stellen van
deze diagnose wordt hier im-
mers nog niet op een centraal
punt geregistreerd. Een over de
hele wereld min of meer vast-
staand gegeven is echter de ver-
houding tussen het aantal le-
vend geboren kinderen met en
zonder Down’s syndroom, de

z. g. geboorteprevalentie. Ge-
woonlijk wordt die voor de be-
volking als geheel geschat op ca.
1:700. De geboorteprevalentie
is tevens de kans die een aan-
staande moeder gemiddeld
loopt om een kind met Down'’s
syndroom ter wereld te brengen.

Per moeder wordt die kans ech-
ter groter naarmate ze ouder
wordt. Daarbij hangt die kans
00k nog enigszins af van het
meetpunt. Wordt de leeftijd van
de moeder ten tijde van de beval-
ling, ten tijde van de ingreep of
bij 18 weken als uitgangspunt
genomen? Wanneer het eerstge-
noemde meetpunt wordt ge-
bruikt, de leeftijd ten tijde van
de bevalling, bedraagt die kans
ongeveer 1:1250 op een leeftijd
van 25 jaar en 1 : 952 bij 30 jaar
om op te lopen naar 1 : 384 bij 35

13 e DOWN+UP o NR 21

en 1: 106 bij 40. Bij een moeder
van 49 jaar is die kans zelfs ca.
1:11. Op basis van bovenstaan-
de getallen en een aantal
levendgeborenen van 188.979
(1989), resp. 197.960 (1990; bron:
CBS) kan dan worden geschat
dat er in ons land per jaar in
principe gemiddeld zo'n 270,
resp. 283 kinderen met Down'’s
syndroom geboren zouden moe-
ten worden.

Wil men bij een bestaande zwan-
gerschap te weten komen of de

Marleen (rechts)
en Susan Legué



baby eventueel Down'’s syn-
droom zou kunnen hebben, dan
biedt de praktijk van de prenata-
le diagnostiek in Nederland
daarvoor momenteel een drietal
mogelijkheden, t. w. de viokken-
test (via de baarmoedermond,
bij voorkeur tussen de tiende en
de elfde zwangerschapsweek),
de vlokkenpunctie (via de buik-
wand, vanaf twaalf weken) en
de vruchtwaterpunctie (even-
eens via de buikwand in de zes-
tiende tot de negentiende week).
Op basis van de uitslag daarvan
moet dan worden besloten of de
zwangerschap al dan niet wordt
voortgezet. In totaal werden in
1989 (de meest recente gege-
vens) 62 foetussen met Down’s
syndroom gedetecteerd bij moe-
ders die een vruchtwaterpunctie
deden omdat ze ouder waren
dan 36 jaar en bij 8 moeders die
op grond van een andere indica-
tie dan hun leeftijd onderzoek
lieten doen. Hoogstwaarschijn-
lijk zijn al die in totaal 70
zwangerschappen vervolgens af-
gebroken. Want ga maar na. Het
totale bestand van de SDS bevat
ca. 1200 kinderen met Down’s
syndroom waarvan het geboorte-
jaar bekend is. Tweederde daar-
van is vijf jaar of jonger. Aange-
nomen mag worden dat moe-
ders die een zwangerschap met
een foetus met Down’s syn-
droom bewust uitdragen ook
verder bewuste moeders zijn,
moeders die de SDS zouden zoe-
ken en vinden. In het SDS-be-
stand bevinden zich echter maar
drie gevallen waarbij de zwan-
gerschap in Nederland werd uit-
gedragen na een positieve uit-
slag bij een vruchtwaterpunctie.
Aan de andere kant gaat het bjj
de toepassing van prenatale
diagnostiek om het vinden van
een foetus met Down’s syn-
droom, terwijl we hier geinteres-
seerd zijn in het aantal levend ge-
borenen met die conditie. Dat be-
tekent dat het eerder gevonden
getal van 70 afgebroken zwan-
gerschappen nog moet worden
gecorrigeerd voor spontane abor-
tussen tussen het moment van
de punctie en de uitgerekende
bevalling. Bij chromosomaal af-
wijkende foetussen gaat er name-
lijk in de periode tussen 16 we-
ken (wanneer de punctie wordt
uitgevoerd) en het moment van

mensen
met
Down’s
syndroom
zijn
slecht
gemnte-
greerd in
Nederland

de geboorte vaak wat mis en
overlijdt de baby. Grof gerekend
(het verschil tussen punctie en
vlokkentest even verwaar-
lozend) moet het aantal van 70
gedecteerde foetussen met
Down’s syndroom daarom wor-
den vermenigvuldigd met 0,75
om te komen tot een aantal van
0,75 * 70 = 53 kinderen met
Down’s syndroom die niet gebo-
ren zijn als gevolg van de
consequenties van de prenatale
diagnostiek. Volgens de meest
recente gegevens worden er in
ons land dus in werkelijkheid in
totaal zo'n 283 - 53 = 230 kinde-
ren met Down’s syndroom per
jaar geboren. Dat is bijna twee
kinderen per drie dagen, meer
dan om de andere dag een kind
met Down’s syndroom, ergens
in Nederland.

Hoeveel mensen?

Behalve de geboorteprevalentie
is het aantal personen met
Down'’s syndroom per 10.000 in-
woners, de z. g. prevalentie, (nu
zonder het voorvoegsel geboor-
te) nog belangrijk. Vanwege het
eerder genoemde ontbreken van
een centrale registratie kan ook
die alleen maar worden geschat.
Daarbij maken we gebruik van
buitenlandse gegevens omdat
die veel recenter zijn dan de Ne-
derlandse. In een uitvoerige stu-
die uit 1985 komt Stratford tot
de conclusie dat er in Engeland
per 10.000 inwoners gemiddeld
4,63 mensen met Down'’s syn-
droom moeten leven. Uit een
overeenkomstige en even oude
studie met betrekking tot de
situatie in Jerland leidt Mulcahy
een veel groter aantal af, name-
lijk 10,3 per 10.000. Maar, vol-
gens hem is de Ierse situatie om
een aantal redenen uniek. De be-
volking is daar overheersend
rooms-katholiek en de gezinnen
zijn er groot. Dat betekent dat
veel meer vrouwen dan in ons
land daar boven de 35 jaar nog
kinderen krijgen. Bovendien
kent men er niet de mogelijkheid
van abortus. Heel sterk gegenera-
liseerd is er in Ierland dus spra-
ke van een situatie zoals we die
in Nederland gekend hebben be-
neden de grote rivieren en voor
de zeventiger jaren. De prevalen-
tie-waarde voor Nederland zal
daarom waarschijnlijk eerder in

14 ¢« DOWN+UP e NR 21

de buurt van de Engelse liggen.
Met die laatste als basis en
15.129.150 inwoners (op 1 janua-
ri 1992; bron: CBS) volgt dan dat
er op dit moment

15.129.150 / 10.000 x 4,63 =
7.000 personen met Down’s syn-
droom in Nederland zouden
moeten leven.

Slecht geintegreerd

Diezelfde prevalentie vertelt u
ook nog iets heel anders.
Omgerekend betekent 4,63 men-
sen met Down’s syndroom per
10.000 inwoners namelijk eentje
op iedere 2.160 Nederlanders.
Zo zou er in ieder dorp met net
over de 2.000 inwoners, gemid-
deld gesproken, één inwoner
met Down’s syndroom moeten
zijn. Rekent u nu het aantal voor
uw eigen woonplaats maar uit
en vraag u af of u ze wel eens
ontmoet hebt. Nee? Verder ziet
u tijdens een dagje strand, een
overstapje op het Centraal Sta-
tion in Utrecht of tijdens een
middagje winkelen in een groot
winkelcentrum al gauw een paar
duizend mensen. Maar hoeveel
mensen met Down’s syndroom
zag u dan? Het antwoord is
meestal: nul. De enige conclusie
die u daaruit kunt trekken is wat
u natuurlijk al lang vermoedde:
mensen met het syndroom van
Down zijn op dit moment buiten-
gewoon slecht geintegreerd in
de Nederlandse samenleving!

’Er worden er hier in de buurt
ineens zoveel geboren’

De hierboven beschreven slechte
integratie is één van de belang-
rijkste oorzaken van het onver-
wachte en onbekende van de ge-
boorte van een kind met Down’s
syndroom. ‘Nieuwe’ ouders heb-
ben vaak geen idee van wat er
met hun baby werkelijk aan de
hand is. Ze hebben nauwelijks
ooit iemand met Down’s syn-
droom ontmoet, laat staan leren
kennen. In hun eigen situatie
eenmaal geconfronteerd met het
syndroom gaan ze in hun omge-
ving ineens heel veel andere
kinderen/mensen met Down’s
syndroom ontdekken. Want zo
is dat nu eenmaal. Wanneer je
eenmaal de roodborsttapuit hebt
leren onderscheiden van de an-
dere zangvogels kom je die kort
daarna nogal eens tegen. Veel



ouders menen kort na de geboor-
te van hun eigen kind met
Down’s syndroom een soort “epi-
demie’ van baby’s met Down'’s
syndroom in hun directe omge-
ving waar te nemen. Nu eens in
Helmond, dan weer op de Zuid-
Hollandse eilanden en daarna
weer in Zuidoost Drenthe. In
werkelijkheid gaat het daarbij al-
tijd om een gewijzigde waar-
neming bij de betreffende ou-
ders en hun (medische) begelei-
ders samen met gewone statisti-
sche schommelingen. Op het mo-
ment dat er op Ameland meer
kinderen met Down’s syndroom
geboren worden blijven ze in Be-
veland weg. Alleen ontsnapt dat
laatste dan steevast aan de aan-
dacht. Het jaarlijkse aantal nieu-
we aanmeldingen bij de SDS is
verrassend constant en wijst in
niets op het bestaan van duidelij-

direct op de hoogte is van actu-
ele medische en niet-medische
informatie over Down’s syn-
droom. Hij of zij heeft wel wat
anders aan zijn hoofd dan zich
van te voren al in te lezen ter
voorbereiding op het geval dat
er ooit zo'n uitzonderlijk exem-
plaar in zijn of haar praktijk ver-
schijnt. Dat gebeurt gewoonlijk
pas vanaf het moment dat zich
dat aandient.

Op een overeenkomstige manier
kunnen we trachten enig inzicht
te krijgen in de situatie bij de Ne-
derlandse kinderartsen. Daarvan
houden er ca. 765 praktijk. Wan-
neer we aannemen dat alle
Nederlandse baby’s met Down’s

artsenpraktijk terecht komen, er
kinderen overlijden, etc.

Bij de kinderarts zien we dus
hetzelfde beeld als bij de huis-
arts, zij het iets minder duide-
lijk: een kind met Down’s syn-
droom is iets heel bijzonders! Je
mag daarom ook niet van een
doorsnee-kinderarts verwachten
dat hij of zij volledig op de hoog-
te is van de vele honderden arti-
kelen over Down’s syndroom
die er per jaar alleen al in de me-
dische vakpers verschijnen. Gele-
genheid om echt zelf ervaring

op te bouwen krijgt zo'n kinder-
arts zo ook niet. Dat is nu pre-
cies het bestaansrecht van de
Down'’s Syndroom Teams! In

Zijn beide opa’s en oma’s al donateur?

De meeste kinderen met Down’s
syndroom hebben twee opa’s en
oma’s om nog maar te zwijgen
van al hun vele ooms en tantes.
Zijn die al donateur? De SDS

ke pieken en dalen door de jaren
heen. Ook ten aanzien van de sei-
zoenen doen baby’s met Down's
syndroom gewoon met de trend
mee: een procent of wat meer ge-
boorten in de zomer dan in de

om haar werk te kunnen doen.
En alleen met de steun van velen
kan de redactie dit blad zo
maken dat ook opa’s, oma’s,
ooms en tantes het willen blijven

winter, meer niet.

Gemiddeld hebben huis- en
kinderartsen weinig ervaring
Nog een paar interessante ge-
volgtrekkingen uit het boven-
staande: een ‘normpraktijk’ van
een Nederlandse huisarts omvat
2.350-2.750 patiénten. Gemid-
deld gesproken heeft die huis-
arts dus met één mens met
Down’s syndroom te maken. En
om nog concreter te worden: ver-
moedelijk is dus uw kind het eni-
ge kind met Down'’s syndroom
in zijn of haar praktijk! De eer-
der genoemde 197.960 baby’s die
erin 1990 in Nederland geboren
werden zijn "verdeeld” over

4.800 huisartsenpraktijken. Dat
wil zeggen dat er in een gemid-
delde Nederlandse huisartsen-
praktijk 197.960 / 4.800 = 41,24
baby’s per jaar ‘van onderaf in-
stromen’. Dat is iets minder dan
één per week. Hierboven zagen
we al dat nog geen één op de 700
baby’s Down'’s syndroom heeft.
Dat betekent weer dat er in een
gemiddelde huisartsenpraktijk
eens in de pakweg twintig jaar
een baby met Down'’s syndroom
wordt geboren. Dat alles helpt u
om beter te begrijpen waarom de
kans bestaat dat uw huisarts niet

heeft hun bijdrage hard nodig

lezen!

syndroom kort na hun geboorte
patiént worden in de praktijk
van een kinderarts kunnen we
weer nagaan hoeveel baby’s met
Down’s syndroom er daar per
jaar ‘van onderaf instromen’. We
moeten daartoe dan het aantal le-
vendgeboren kinderen delen
door het aantal praktijken:

229 / 765 = 0,30. Dat betekent
dat in zo’n gemiddelde
kinderartsenpraktijk er iedere
3,33 jaar een patiéntje met
Down'’s syndroom bijkomt. Wan-
neer de bovengrens van de leef-
tijd waar de bemoeienis van de
kinderarts ophoudt gelegd
wordt bij 18 jaar valt te bereke-
nen hoeveel kinderen met
Down'’s syndroom van alle leef-
tijden een kinderarts in zijn of
haar praktijk heeft: 18 / 3,33 =
5,41 oftewel 6. Meer worden het
er nooit (gemiddeld gesproken)
omdat er aan de bovenkant van
het leeftijdsbereik één afgaat op
het moment dat er aan de onder-
kant één bijkomt. In de praktijk
zijn het er wel minder omdat
lang niet alle kinderen met
Down'’s syndroom in een kinder-
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het eerste jaar van het bestaan
van het Team in Voorburg wer-
den bijna 100 kinderen van

0 - 11 jaar gezien door de beide
kinderartsen.
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Vijf jaar SDS
het bestuurslid

® Hedianne Bosch in gesprek met Emmy Kwant

Emmy Kwant is ouder van een dochter met
Down’s syndroom, Judith van 7 jaar, en be-
stuurslid van het eerste uur. In de vijf jaar sinds
de SDS is opgericht heeft zij haar bestaansrecht
bewezen, aldus Emmy. De voortdurende ont-
wikkeling van beleid en visie die de stichting
kenmerkt, maken dat zij anno 1993 nog steeds
voor de volle honderd procent achter deze "club’

kan staan.

Emmy Kwant

RAAG: HOE BEN JE

destijds in contact ge-

komen met Erik en Ma-
rian? De stichting bestond toen
immers nog niet?

Emmy: Ik las een ingezonden
brief van Erik de Graaf in de
Volkskrant, waarin hij reageerde

op een artikel dat een nogal ne-
gatieve prognose gaf van de ont-
wikkeling van baby’s met een
handicap. Met Down’s syn-
droom als voorbeeld gaf hij aan
dat er in het buitenland veel
meer mogelijk bleek te zijn dan
in Nederland. Ik heb toen con-
tact met Erik gezocht. Marian en
hij bleken toen net begonnen te
zijn met een soort huiskamer-
oudercontactgroep. Dat was in
1987.

Vraag: Je bent toen verschillende
keren naar Wanneperveen ge-
weest. Wat sprak je aan op die
bijeenkomsten?

Emmy: Ik had zelf al een aantal
malen mijn neus gestoten aan
negatief reagerende medici en
hulpverleners. Die contactgroe-
pen waren een verademing,
niet eens puur om de informa-
tie, maar meer vanwege de vi-
sie, het positieve verwachtings-
patroon. Er werden video’s ge-
toond, van het Macquarie pro-
gramma, maar ook van Erik en
Marians eigen zoon, David. Je
kreeg veel ideeén waar je direct
mee aan de slag kon. Bijvoor-
beeld het werken met woord-
kaartjes.

Vraag: Hoe ben je in het SDS-be-
stuur gerold?

Emmy: Een jaar na dat eerste
contact kwamen Erik en Mari-
an met het plan een stichting
op te richten. Zij wilden daarbij
steun van enkele ouders ‘van
het eerste uur’. Niet zozeer als
uitvoerders van taken, maar
meer als klankbord voor het
werk dat zijzelf deden. Dat had-
den zij in die tijd hard nodig.
Er was veel openlijke kritiek op
hun visie en activiteiten, Later
kwamen daar ook steeds meer
taken voor ons bij. Er is bijvoor-
beeld veel onderling overleg,
mondeling, telefonisch en de

16 e DOWN+UP o NR 21

laatste tijd ook per fax. Welezen
enredigeren zoveel mogelijk ge-
zamenlijk alle stukken die in
Wanneperveergeproduceerd
worden. En datis heel wat. Ook
dezenieuwsbrief wordtvoorhet
grootste deel te voren doorhet
helebestuurbeoordeeld. Alser
verder metde overheid gepraat
wordt gaat er altijd een afvaardi-
ging van het bestuur mee, etc.
Daarnaastkomen er ook meer
en meer taken buiten het bureau
om, omdat ze daar zoveel tijd te
kortkomen, zoalsnu de
jubileumcommissie.

Vraag: Als je kijkt naar jouw be-
trokkenheid bij de stichting toen
én nu, zie je daar dan een ver-
andering in?

Emmy: Het is nog steeds een
club waar ik voor de volle hon-
derd procent achter sta en die ik
wil steunen. Wat de stichting
aan ideeén aanlevert is nog
steeds even interessant voor mij.
De kinderen worden ouder en
de stichting groeit mee. We heb-
ben het in het bestuur gehad
over het beleid in de komende
vijf jaar. Niet alleen de baby’s,
of early intervention, maar de
hele ontwikkeling van kinde-
ren met Down’s syndroom gaat
de aandacht krijgen. Wat bete-
kent integratie op school? Hoe
gebeurt het en hoe zou het moe-
ten gebeuren? En wat daarna?
Wat voor een plek moeten onze
kinderen krijgen in de maat-
schappij? Dat zijn allemaal
actuele vragen waar iedere
ouder mee te maken zal krij-
gen. En we willen alles zo snel
mogelijk ten gunste van onze
kinderen veranderd zien. Niet
voor de volgende generatie,
maar nu! Daarbij kunnen we
het begin, de opvang, de eerste
informatie en early inter-
vention natuurlijk niet laten
liggen. De stichting wordt dus
geleidelijk aan breder.



Vraag: Ga jij gewoon door als be-
stuurslid?

Emmy: Als er zich mensen aan-
dienen die veel energie en tijd
hebben, zal ik mij op een gege-
ven moment wel terugtrekken.
Echt uitvoerend werk kan ik niet
doen. Het is frustrerend dat er al-
tijd zoveel meer te doen is dan je
kunt realiseren.

Vraag: Wat is voor jou persoon-
lijk - als ouder van een kind met
Down’s syndroom - het nut van
de SDS?

Emmy: Om door te gaan en je
over teleurstellende ervaringen
heen te zetten heb je stimulansen
nodig. Het ondersteunt enorm
om mensen tegen te komen die
er zo hard aan trekken, en die zo

overtuigd zijn. Het is goed te we-
ten dat je geen eenling bent. Het
is niet zozeer dat ik mijn kind he-
lemaal anders ben gaan opvoe-
den, maar wat mij bijzonder
steunt is dat mensen als Erik en
Marian mijn intuitie bevestigen
en met theoretische achtergron-
den komen.

Vraag: Wat is jouw toekomst-
wens met betrekking tot de stich-
ting?

Emmy: In die vijf jaar is beves-
tigd hoe nuttig de SDS is. Dat
blijkt uit de aantallen jonge ou-
ders die zich aanmelden. En uit
de vanzelfsprekendheid waar-
mee dat nu gebeurt. De SDS is
een organisatie waar men niet
meer omheen kan. Zij heeft haar
bestaansrecht bewezen. Wat ik

Vijf jaar SDS
de orthopedagoge

® Hedianne Bosch in gesprek met Marja Hodes

Marja Hodes is orthopedagoge bij de afdeling
Praktische Pedagogische Gezinsbegeleiding
(PPG) van de Sociaal-Pedagogische Dienst in Rot-
terdam. Zij was al in een vroeg stadium betrok-
ken bij early intervention en speelde een belang-
rijke rol in de totstandkoming van het huidige

Vroeghulp-project.

bestond al een tijdje, maar er
Wwas nog niet concreet vorm aan
gegeven, Frans kwam toen op
het spoor van de Stichting
Down’s Syndroom. Hij liet me
ook een conceptvertaling van
het Macquarie programma zien,

ontzettend hoop is dat de SDS
een steviger structuur krijgt. Mo-
menteel is het een heel zwakke
constructie: 90% van het werk is
gebaseerd op de inzet van twee
mensen. Als je echt inhoud wilt
geven aan early intervention, in-
tegratie, dan is dat heel riskant.
Op lokaal niveau gebeurt er
veel, maar ook dat is heel afhan-
kelijk van een centrale organisa-
tie. De financiéle draagkracht
moet beter worden. Nu wordt
een heel groot deel van het werk
vrijwillig gedaan. Ik vind dat er
in de komende vijf jaar een soort
Down’s Syndroom Bureau moet
komen met verschillende mede-
werkers. Dat is wat mij betreft
één van de speerpunten van het
toekomstig beleid van de SDS.

90% van
het werk is
gebaseerd

op twee

mensen

ook in het begin van mijn werk-
tijd bij de PPG. Ik wilde me eerst
goed inwerken in de bestaande
structuur. Bovendien was er in
Nederland vanuit de zwakzinni-
genzorg weinig belangstelling
voor early intervention.

RAAG: WAT WAS

jouw eerste contact

met de stichting
Down’s Syndroom?

Marja: Dat was in 1989, via
Frans van Hout (intussen SDS-
bestuurslid), de coérdinator van
het Rotterdamse Informatie en
Advies Centrum (IAC). Vanuit
het IAC en de PPG was de con-
statering dat de groep kinderen
met een verstandelijke handicap
of een ontwikkelingsachterstand
in de leeftijd van nul tot twee-en-
een-half jaar slecht bereikt werd.
Het idee van early intervention

Dat leek me heel geschikt voor
onze doelgroep. Daarna organi-
seerde het IAC een lezing door
Erik de Graaf over het nut van
early intervention. Dat was me-
teen ook mijn eerste kennisma-
king met de SDS.

Vraag: Had je al eerder van early
intervention gehoord?

Marja: In 1985 ben ik naar Ham-
burg geweest voor een congres
over normalisatie. In Duitsland
was men toen al bezig met de zo-
genaamde ‘Friihférderung’. Tk
kwam met een heleboel folders
thuis, maar de informatie was te
beperkt om direct al hier te ge-
bruiken. Ik heb daar geen pro-
gramma’s gezien. En het was
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Een stapje eerder

Vraag: Vanwaar kwam jouw
oorspronkelijke belangstelling
voor early intervention?

Marja: Op zich vind ik het altijd
een waardevol streven om te kij-
ken of je bepaalde problemen
kunt voorkomen. Ik heb de in-
druk dat hulpverlening vaak
veel te laat komt, waardoor kin-
deren onnodig verder achter ra-
ken. De traditionele PPG-hulp-
verlening is eigenlijk gedefini-
eerd als een hulpvorm die inge-
zet wordt als het al uit de hand
gelopen is. Zelf was ik altijd op
zoek naar wat je een stapje eer-
der kunt doen.



Vraag: Hoe werkten jullie in het
begin met het Macquarie pro-
gramma?

Marja: Wij wilden op verschil-
lende manieren kijken hoe je
met early intervention zou kun-
nen werken. Er waren een aan-
tal gezinnen die expliciet met
dit programma aan de slag wil-
den, die er al via de SDS van
hadden gehoord. We pasten het
programma in het begin op een
experimentele manier toe. Het
was zoeken hoe je die ondersteu-
ning bij het programma het be-
ste kunt aanbieden. Ten eerste
moet je je het programma goed
eigen maken. Ik vond het best
moeilijk dat er heel weinig was
waar je op terug kon vallen, be-
halve dan het programma zelf.
En ten tweede moet je ouders
iets meer kunnen bieden dan
louter het volgen van de stapjes
van het programma. Het moet
niet zo zijn dat ouders bij zich-
zelf bedenken: dat had ik zon-
der hulp ook wel kunnen doen.
Dan heeft je hulp weinig extra’s
te bieden.

Daarnaast hebben we het pro-
gramma gebruikt in een aantal
gezinnen waar het ouders totaal
onduidelijk was wat het ontwik-
kelingsniveau van hun kind
was. Daarbij waren ze zeer onte-
vreden over de uitslag die ze via
een officiéle test hadden gekre-
gen. Dat kan ik me voorstellen,
want een test is maar een
momentopname. Sommige ou-
ders hebben in zo’n situatie be-
hoefte aan een soort ‘second opi-
nion’. Het fijne van het program-
ma vind ik dat je samen met ou-
ders gaat bekijken wat hun kind
op welk stapje kan, met welk
materiaal, onder welke omstan-
digheden, in welke ruimte, op
de grond, de kinderstoel of in
zijn bedje. Dan krijg je een veel
breder beeld van waar een kind
in zijn ontwikkeling is. Onze er-
varing was dat ouders het erg
waardeerden dat ze op die ma-
nier een andere kijk kregen op
hun kind, wat je anders, puur
met een testonderzoek, niet
voor elkaar krijgt. Deze ouders
zijn daarna niet heel systema-
tisch met het programma verder
gaan werken. De kinderen wa-
ren heel ver achter en ze waren

al bezig met het zoeken naar spe-
ciale opvang.

early inter-

vention
Vraag: Hoe ontstond het idee
van vroeghulp/early interven- 720U l an g_
tion een aparte hulpvorm te ma-

? L)

Ken? durige
Marja: PPG-hulp is eigenlijk pas
geindiceerd als er opvoedings- vorm van
problemen zijn. We deden altijd
wel ontwikkelingsbegeleiding hulp moe-
erbij, maar ook dan was het zo 3
dat er gewacht werd tot er een ten Zl]n

expliciete vraag was. Early inter-
vention als aparte hulpvorm aan-
bieden heeft als voordeel dat ou-
ders ondersteuning kunnen krij-
gen als er nog geen problemen
zijn.

Achterstanden in de ontwikke-
ling kunnen daardoor zo klein
mogelijk worden gehouden.
Daarnaast geef je ouders iets
heel concreets in handen. Door
early intervention kunnen ze
zelf invloed uitoefenen op de
ontwikkeling van hun kind.
Hun opvoedingscompetentie

wordt hierdoor vergroot. Marja Hodes

Vanuit het samenwerkingsver-
band Transmurale Zorg werd
uiteindelijk in 1990 een gezamen-
lijke aanvraag naar WVC ge-
daan voor een project early inter-
vention. Dit mondde in augus-
tus 1991 uit in het landelijk in-
voeringsproject Vroeghulp. Mo-
menteel zijn er binnen het Rotter-
damse project zes pedagogisch
medewerksters enthousiast aan
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het werk met het Macquarie pro-
gramma.

Dienstencentrum

Vraag: Hoe zou jij willen dat
vroeghulp georganiseerd was en
wat ontbreekt er nog aan?

Marja: Ik vind dat informatie
over early intervention stan-
daard aan ouders zou moeten
worden aangeboden, direct na
de diagnose. Ze kunnen dan zelf
besluiten wat ze daar mee doen.
Maar ze moeten weten wat de
mogelijkheden zijn om de ont-
wikkeling van hun kind te bevor-
deren. Het moet zo zijn dat ou-
ders zo vroeg mogelijk hulp kun-
nen krijgen en dat ze daar niet
naar hoeven zoeken. Ze moeten
wel vrij zijn in waar ze die hulp
willen halen. Ouders moeten een
zo breed mogelijke keus hebben,
normaal waar het kan, speciaal
waar het moet.

Er zou een dienstencentrum ten
behoeve van ouders moeten ko-
men, waar alle hulp geinte-
greerd wordt aangeboden. Dus
naast vroeghulp, PPG, en maat-
schappelijk werk ook fysiothera-
pie, logopedie, enzovoorts. Nu
moeten we rond elk gezin het
hele netwerk opzetten. Dat kost
veel energie.

Wat ik verder lastig vind in de
huidige organisatie van vroeg-

‘hulp is dat het geformuleerd is

als kortdurende hulp. Wat mij
betreft zou early intervention
een langdurige vorm van hulp
moeten zijn. In het kader van
het project moeten wij nu op een
bepaald moment afsluiten. We
werken toe naar een steeds min-
der grote frequentie van bezoe-
ken, eindigend in een aantal af-
spraken op consultbasis. Daarna
gaan ouders zonder directe on-
dersteuning van ons verder. He-
Iaas is het op dit moment nog
niet mogelijk om het anders te
organiseren. Want ook financi-
eel gezien bekijkt men vroeg-
hulp als een kortdurende hulp-
vorm.

Naast die consulten willen we
oudergroepen gaan opzetten,
waarin het programma centraal
staat. Daar ben ik momenteel
mee bezig. Maar ook deze kun-



nen slechts voor een beperkte
tijd aangeboden worden.

Integratiemedewerker

Iets anders dat in ons aanbod
ontbreekt is de begeleiding naar
de reguliere opvang en basis-
scholen. Daar wordt op het ogen-
blik veel te weinig ondersteu-
ning in geboden. Als er een dien-
stencentrum komt, zou daaraan
ook een speciale integratiemede-
werker verbonden moeten zijn
die niet alleen ouders informeert
over de verschillende mogelijk-
heden, maar ook deskundigheid
kan overbrengen naar de leidster
of leerkracht toe.

Als ouders nu kiezen voor regu-
lier onderwijs, vallen alle extra
voorzieningen, die in het specia-

1§ versce
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le circuit automatisch aanwezig
zijn, af. Omdat je voor gewoon
basisonderwijs kiest kun je als
ouders opeens nergens meer aan-
spraak op maken. Schoolbegelei-
dingsdiensten zouden erop toe-
gerust moeten zijn om scholen te
begeleiden in het aanbod van on-
derwijsprogramma’s aan deze
kinderen.

Vraag: Heb je nog contact met de
SDs?

Marja: Ik heb regelmatig contact
met Erik en Marian. Dat contact
is nauw en positief. Ik heb erg
veel waardering voor wat ze
voor de stichting doen. Als je
vragen hebt is het nooit teveel,
Erik staat altijd ter beschikking.
Wat ik ook prettig vind is dat de

'I(.I
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® Marian de Graaf-Posthumus, Wanneperveen

SDS niet stil staat. Ze hebben het
Macquarie-programma vertaald
en een aantal andere publikaties
uitgegeven, maar werken daar-
naast ook heel duidelijk aan
visie-ontwikkeling. Daarin on-
derscheiden ze zich naar mijn
mening van de meeste andere
belangenorganisaties op het ge-
bied van de zorg rond mensen
met een verstandelijke handi-
cap. Het zijn harde vechters, die
een visie neerzetten wat kinde-
ren met Down’s syndroom zou-
den kunnen en wat ze daarvoor
nodig hebben. Daarmee zetten
ze zich op een unieke manier in
voor een verandering van de
visie op mensen met Down's
syndroom in de maatschappij.

‘De tragedie in de gezinnen
rikke

diensten-

centrum
met speciale
integratie-
medewerker

OEN ONZE intussen bij-

na negenjarige David

nog heel klein was, en
nog de hele dag thuis, vroeg ik
me ’s avonds, als hij naar zijn
bedje ging, wel eens af hoe lang
ik nog zo alert en zo intensief
door zou moeten gaan met hem
een impulsrijke opvoeding te ge-
ven. Zou ik altijd op de uitkijk
moeten blijven staan om van een
ogenschijnlijk gewone verzor-
ging van een baby of een peuter
een aaneenschakeling van mo-
menten van gestructureerd spel,
interactie en communicatie te
maken? Kortom, zou ik hem
voortdurend net dat beetje meer-
waarde mee moeten geven dat
voor onze kinderen zo wezenlijk
heet om ze op sleeptouw te ne-
men in hun ontwikkeling? Tk
heb mezelf daarbij altijd voorge-
houden dat ik de tijd die ik er op
dat moment aan besteedde later
met rente weer terug zou krij-

gen, wanneer hij eenmaal op de
peuterspeelzaal, op school, etc.,
zou zitten. "Je zult zien dan zit je
ineens in je eentje ‘s morgens om
negen uur de krant te lezer,
voorspelde ik mezelf dan. Laat
dat nou uitgekomen zijn! Onze
David zit nu al weer bijna vijf
jaar op de basisschool en de tijd
die vrijgekomen is kan ik nu be-
steden aan werk op het kantoor
van de gestaag groeiende SDS.
En af en toe lees ik ook gewoon
de krant!

Intussen proberen we David nog
steeds zeer alert te begeleiden.
Dat is trouwens al lang uitge-
groeid tot een vanzelfsprekende
levensstijl. Dat neemt niet weg
dat ik me vandaag toch ook
weer eens realiseerde hoe ge-
woon ons gezin intussen is. Ex-
tra kosten vanwege Davids han-
dicap kennen we eigenlijk nau-
welijks. Ja, het nodige extra spel-
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en lesmateriaal voor onze eigen
rekening en twee ochtenden in
de week steunles voor rekening
van het Ministerie van Onder-
wijs. Dat zijn alle meerkosten.
Vandaag had ik bijvoorbeeld
met hem afgesproken dat hij, zo-
als altijd op donderdag, uit
school regelrecht naar de dorps-
bibliotheek zou gaan. We zou-
den elkaar daar treffen en daar-
na weer de nodige boekjes uit-
zoeken. Ik trof hem op de grond
gezeten aan met een boek uit
zijn op het ogenblik favoriete se-
rie "De Kijkdoos’. Had hij vroe-
ger nog wel eens boven op de
stoelen staan dansen, of lukraak
allerlei boeken uit een rek ge-
pakt voordat ik binnenkwam, zit
hij tegenwoordig steeds vaker
heel geconcentreerd zachtjes
voor zichzelf heen te lezen, Dit
keer merkte hij me niet eens op
toen ik binnenkwam. Toen hij
klaar was met zijn boek zochten



We samen weer zes nieuwe boe-
ken uit. Hij leest er intussen na-
melijk één per dag. Voor zijn lol!
Met een tas vol boeken op zijn
rug fietste hij daarna naast me
naar huis. Hoewel hij voor ande-
ren moeilijk verstaanbaar
spreekt verstond ik natuurlijk
wel wat hij zei: 'Mamma, nu kof-
fie met koek en daarna Lego spe-
len’. Thuis gekomen gingen we
samen aan de grote tafel zitten.
Hij speelde met de over de tafel
verspreide Lego en ik deed een
naaiwerkje. Ik hoefde alleen
maar af en toe eens te vragen:
"Wat wordt dat?’ of te zeggen:
"Nee maar! Dat is een aparte
auto! Dat zie je niet vaak’. Genie-
tend stelde ik vast dat ikzelf
vroeger ook zo met mijn moeder
onder de lamp aan tafel gezeten
had. Zij met een naaiwerkje en ik
met mijn speelgoed. Wat is dit
een gewoon beeld en wat zijn
Wwe een gewoon gezin, dacht ik.

Aan het eind van de middag
kwam Erik binnen met de post.
Hij liet me een artikel zien uit de
New England Journal of Medici-
ne van 14 januari j. 1., kortom uit
een heel recent nummer van één
van de twee meest gezaghebben-

de medische vakbladen op deze
wereld. Het ging over prenatale
diagnostiek. Er stond o. a. in:
"The cost of neonatal intensive
care is staggering. Higher still
are the costs of rehabilitation
programs for the severely handi-
capped. The family tragedy is
immeasurable’ (= De kosten van
de intensive care onmiddellijk
na de geboorte zijn ontstellend
hoog. De kosten van revalidatie-
programma’s voor kinderen met
een ernstige handicap zijn nog
hoger. De tragedie in de gezin-
nen is verschrikkelijk.) Daarna
vervolgde het artikel met’... pre-
natal diagnosis has an important
role in the management of many
pregnancies’ (= ... prenatale diag-
nostiek speelt een belangrijke rol
bij de begeleiding van veel zwan-
gerschappen.)

Nu ik mijn eigen kind met
Down’s syndroom bijna negen
jaar ken en weet hoeveel waarde
hij aan mijn leven heeft toege-
voegd sta ik daar nogal ambiva-
lent tegenover. Aan de ene kant
had ik de ervaringen met hem
voor geen goud willen missen.
Aan de andere kant had ik hem
graag een chromosoom minder

Logopedie

® Gert de Graaf

gegund. Maar desondanks, van
een “verschrikkelijke tragedie’ is
in ons gezin absoluut geen spra-
ke. Ik vind dat een dergelijke on-
genuanceerde voorstelling van
zaken niet past in een artikel
over zo'n beladen onderwerp in
een tijdschrift met zoveel gezag.
Het is niet aan een paar diagnos-
tici om uit te maken of de ge-
boorte van een kind met een han-
dicap op den duur een verschrik-
kelijke tragedie is voor een ge-
zin. Dat maakt dat gezin zelf wel
uit!

David en Marian

Tijdens het derde SDS-Themaweekend (zie ook
het kader op blz.27) in november 1992 sprak Prof,
Dr. Etta Wilken van de Universiteit van Hannover
(Duitsland). Omdat haar presentatie toen door de
aanwezigen zo gewaardeerd werd geven we hier
de ruimte aan een uitgebreid verslag van Gert de
Graaf.

EVROUW WILKEN

begon haar lezing

met het benadruk-
ken van de grote spreiding in
de leeftijden waarop kinderen
met Down’s syndroom bepaal-
de mijlpalen in hun ontwikke-
ling bereiken. Bijvoorbeeld: ge-
middeld lopen kinderen met
Down’s syndroom met 24
maanden, maar de spreiding

ligt tussen de 12 en de 65 maan-
den. Hetzelfde geldtvoor het
sprekenvan deeerste woordjes
(gemiddeld 16 maanden, sprei-
ding 9 - 31 maanden) en het
sprekenvanzinnen (gemiddeld
28 maanden, spreiding18 - 96
maanden).Volgensmevrouw
Wilkenbetekentdie enorme
spreidingookhetvolgende:
wanneer een bepaald kind zich
snel ontwikkeltkunnen weniet
zeggen dat dateen gevolgis van
eenbepaalde therapie. Enomge-
keerd: wanneereenkind zich
langzaam ontwikkelt kunnen
weniet zeggen dat dat komt om-
daternietgenoeg therapie ge-
daanis. Datalles neemtniet weg
datondersteuning wel degelijk
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nodig en nuttigis, zeker bij het
leren praten.

Om te leren praten heeft een
kind verschillende vaardig-
heden nodig. Die liggen deels

op het motorische vlak, deels op
het emotioneel-cognitieve vlak.
Er zijn kinderen die de vaardig-
heden op het emotioneel-cogni-
tieve vlak beheersen, maar die
motorisch slecht tot spreken in
staat zijn, bijvoorbeeld kinderen
met een spastische mondmoto-
riek. Er zijn ook kinderen die
motorisch prima in staat zijn tot
spreken, maar op emotioneel-
cognitief gebied problemen daar-
mee hebben, bijvoorbeeld autisti-
sche kinderen. Bij kinderen met



Down’s syndroom zijn er op bei-
de gebieden bepaalde specifieke
problemen.

Leren praten: motorische
voorwaarden

Als voorwaarden op het vlak
van de motoriek noemde mevr.
Wilken: een kind moet een aan-
tal motorische functies goed be-
heersen. Het moet kunnen zui-
gen, kauwen, huilen en blazen.
Bij kinderen met Down'’s syn-
droom komen veelvuldig stoor-
nissen van deze mondmotori-
sche functies voor. Er is sprake
van hypotonie (spierslapte) van
de wang-, de lip- en de tongspie-
ren. Door het kind alleen te le-
ren de mond te sluiten verbetert
de ligging van de tong echter

tong daarbij uit de mond gesto-
ken hoeft te worden.

Dat naar buiten laten hangen
van de tong is ook lastig bij het
leren drinken uit een beker. Een
tip die mevr. Wilken hiervoor
gaf is om de mond van het kind
eerst goed te sluiten en daarna
het bekertje tegen de bovenlip te
zetten. Vanaf een maand of ze-
ven wordt het belangrijk een
kind tussen de maaltijden door
biscuitjes of iets dergelijks te ge-
ven om op te leren kauwen, stel-
de ze. Een andere kauwoefening
die ze noemde was: bevestig een
stukje lint (bijvoorbeeld boor-
band) aan de kleren van het
kind. Vaak heeft het ook zin om
het bandje eerst in limonade of

Kern Gouda e.o.

nog niet. Wel kan verbetering op-
treden door hen met een fop-
speen te leren spelen. Dat kost
vaak enige moeite. Een korte fop-
speen is hierbij beter, omdat het
kind zijn tong dan niet zo snel
naar buiten laat hangen. Kinde-
ren met Down’s syndroom ste-
ken minder vaak dingen in hun
mond dan gewone kinderen. Ze
sabbelen wel aan grotere stuk-
ken speelgoed waarbij ze dan de
tong ver uit hun mond steken.
Zo sabbelen ze ook vaak aan de
rug van hun handje. Dat is syn-
droom-specifiek en niet goed.
Daarom moeten ouders en bege-
leiders naast die fopspeen ook
naar geschikt 'mondspeelgoed’
zoeken dat sabbelen, zuigen en
bijten toestaat zonder dat de

iets dergelijks onder te dompe-
len om daarna het kind erop te
laten kauwen en sabbelen. Dat
verbetert onmiddellijk zichtbaar
de mondmotoriek. Ook kun je
het kind met zijn tong met een
knoopje laten spelen dat heel ste-
vig aan een koordje bevestigd
zit. Houd dat koordje dan zelf
wel heel goed vast, waarschuw-
de mevr. Wilken. Voor een al
wat ouder kind kun je diezelfde
knoop nog op een andere ma-
nier gebruiken. Je kunt het vra-
gen verschillende geluiden te
maken, bijvoorbeeld een’s’ of
een 't, terwijl het moet proberen
de knoop achter de tanden te
houden zodat de tong daarbij
niet uit de mond kan glijden. Bij
kleine kinderen kan de mondmo-
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toriek verder gestimuleerd wor-
den door met de vingers hun
tong afwisselend links en rechts
aan te raken. De tong draait dan
met de punt omhoog. Een alter-
natief is met een ‘beginnerstan-
denborstel’ (0. a. te koop in de
Witte Tandenwinkel in Amster-
dam) met de tong te spelen. De
in Nederland vaak door logope-
distes aangeraden methode om
bij het van een lepeltje leren eten
de tong met het lepeltje naar be-
neden te drukken, wordt door
mevrouw Wilken ontraden. Een
kind kan hierdoor zijn mond
moeilijker op de normale manier
sluiten door zijn onderkaak naar
boven te brengen, maar moet
zijn hoofd voorover laten zak-
ken. Dat is geen normale manier
van eten. Daarom raadt mevr.
Wilken aan om de lepel met wei-
nig druk tegen de bovenlip te
houden. In het begin zal het
kind de pap er dan afzuigen.
Daarbij moet dan van onderaf
zachtjes tegen de onderkaak ge-
duwd worden zodat het mondje
zich sluit om de lepel heen.
Daarna leert het kind geleidelijk
aan om de lepel op de gewone
manier leeg te eten. Een laatste
tip die ze gaf met betrekking tot
de motorische kant van het leren
spreken: het kind wordt op een
verende ondergrond gelegd.
Daarna legt de ouder of begelei-
der beide handen op de borstkas
van het kind en vibreert bij het
uitademen. Daardoor ontstaan
er vaak klanken als bijvoorbeeld
‘a-a-a-a’.

Emotionele en cognitieve
voorwaarden

Naast de genoemde motorische
zijn er ook een aantal emotione-
le-cognitieve vaardigheden no-
dig om te leren praten. Een kind
moet achtereenvolgens de vol-
gende zaken leren: oogcontact
maken; lachen; zijn blik leren
richten op iets waar je samen
aandacht voor hebt; woorden be-
grijpen in een brede betekenis
(bijvoorbeeld: alles wat rond is
heet ‘bal’, maar alles wat je met
een rond voorwerp kunt doen
heet ook “bal’); rituele spelletjes
doen (dag zwaaien, kinderrijm-
pjes); woorden begrijpen in hun
meer beperkte betekenis (bij-
voorbeeld: ‘bal’ is alleen ‘bal’);
spraak.



Het afwijkende van de ontwikke-
ling van kinderen met Down’s
syndroom is de veel langere tijd
die verstrijkt tussen het eerste be-
grijpen van woorden en de eer-
ste spraak. Bij hen blijft met
name de ontwikkeling van die
spraak sterk achter in vergelij-
king met andere kinderen die
heel snel heel veel nieuwe woor-
den aanleren. De tekortkoming
van kinderen met Down’s syn-
droom op dat punt kan veel min-
der motorisch worden ver-
klaard, maar eerder als een pro-
bleem om een woord te onthou-
den en zich te herinneren hoe

het uitgesproken moet worden.
(Sommige onderzoekers wijzen er
op dat ze minder fouten maken
wanneer hen gevraagd wordt
om woorden na te zeggen dan

bij het spontane gebruik van die-
zelfde woorden. Dat wijst erop
dat de slechte articulatie niet ver-
klaard kan worden op basis van
een motorisch probleem met het
spraakapparaat, Red.). Kinderen
met Down’s syndroom hebben
grote moeite zich actief woorden
te herinneren. Er is dus een dui-
delijk woordvindprobleem. Daar
blijkbaar het auditieve geheugen
minder goed werkt dan het visu-
ele is het belangrijk om gebruik
te maken van visuele geheugen-
steuntjes. Daarbij kan worden ge-
dacht aan ondersteunende geba-
ren, aan geluidloos voorzeggen
van woorden, alleen de eerste let-
ter van een woord voorzeggen,
ritmische liedjes met hen doen,
plaatjes en voorwerpen gebrui-
ken en tenslotte aan vroegtijdig
leren lezen.

Mevr. Wilken wees erop dat de
overgang van één-woordzinnen
naar twee-woordzinnen samen-
hangt met de hiervoor genoem-
de ontwikkeling van cognitieve
vaardigheden. In het één-woord-
stadium - tot 18 maanden bij ge-
wone kinderen - heeft een
woord de betekenis van een hele
zin. Het woord ‘bal’ betekent bij-
voorbeeld ook ‘mamma, pak de
bal’. Geleidelijk moeten woor-
den voor het kind een minder
brede betekenis krijgen. Ze moe-
ten ingeperkt worden tot één be-
grip. Het begrijpen dat woorden
voor één ding staan, en niet voor
een heel complex van dingen, is
een cognitieve stap die gezet

moet worden om tot twee-woord-
zinnen te komen, benadrukte
mevr. Wilken. Twee-woord-
zinnen leert een kind dus niet
door voorzeggen en na laten zeg-
gen, maar alleen door ervaring
in concrete situaties. Daarom
moet de hulp die daarbij gebo-
den kan worden betrekking heb-
ben op het verwoorden van han-
delingen. Daarbij moeten dan
vooral woorden worden ge-
bruikt die uit het oogpunt van
de ontwikkeling thuis horen in
de allereerste twee-woord-zin-
nen. Een paar voorbeelden zijn:
‘auto weg’, ‘bal weg’, ‘pappa
daar’, "pop daar’ of "brood op’,
maar dan ook ‘boek op” als het
boek uit is, etc.

Klanken met betekenis
Voordat een kind woordjes kan
zeggen moet het in staat zijn ex-
pres een bepaalde klank te ge-
bruiken. In dit stadium is het
nuttig om de voor het uitspre-
ken van klanken benodigde
mondmotoriek te oefenen via be-
paalde spelletjes, zoals het met
de tanden vasthouden van een
lepel of bekertje, of het uitspu-
gen van kersepitten of knoopijes.
Om het kind te stimuleren in het
bewust uitspreken van klanken
noemde mevr. Wilken spelletjes
waarbij je ritmisch klopt en tege-
lijkertijd een bepaalde klank
zegt. Probeer hierbij beurt te ne-
men met het kind, zei ze. De vol-
wassene klopt en zegt bijvoor-
beeld "pop, pop, pop’. Daarna
doet het kind hetzelfde. Op die
manier koppel je een klank aan
een bepaalde context en dat
maakt het gemakkelijker voor
het kind om deze klank te ont-
houden.
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Aanwezigen op
de inloop-
ochtend van de
kern Utrecht:
v.l.n.r. Valerie
van Genderen,
Susan Legué en
Puck
Stronkhorst

kinderen
met
Down’s
syndroom
hebben een
woordvingd-
probleem

Het zich herinneren van klanken
wordt bevorderd door ook op an-
dere manieren bepaalde klanken
aan bepaalde contexten te koppe-
Ien. Voorbeelden zijn: de auto
doet ‘br br’, of de boot doet “ffff’.
Door steeds als je met het kind
met een autootje speelt daarbij

de klank "br br’ te gebruiken
leert het deze klank willekeurig
te gebruiken. Bovendien krijgt
die klank voor het kind na ver-
loop van tijd de betekenis van
het woord ‘auto”. Betekenisvolle
klanken zijn een overgang naar
echte woorden. Eerst gebruikt
het kind bepaalde klanken als
woorden, later leert het de bete-
kenis van die klank verder in te
perken (bijvoorbeeld: eerst bete-
kent “br br” alles wat met auto’s
te maken heeft. Later gaat 'br br’
het geluid dat een auto maakt be-
tekenen.

Bij het doen van spelletjes om
klanken of woorden aan te leren
kun je gebruik maken van beeld-
kaarten en van miniatuurspeel-
tjes (dieren, meubels, auto’s,
enz). Mevr. Wilken wees erop
dat je met jonge kinderen niet te
lang achter elkaar moet werken.
Als je doorgaat totdat het kind er
genoeg van heeft werkt het de
volgende keer niet meer mee. En
je hebt de eigen inbreng van het
kind hard nodig, juist bij het le-
ren spreken. Het is belangrijk
niet alleen te letten op wat je zelf
graag wilt dat het kind doet,
maar ook goed te kijken naar
wat er vanzelf al gebeurt. Me-
vrouw Wilken gaf als voorbeeld
dat sommige kinderen klanken
in eerste instantie niet met hun
mond proberen na te doen, maar
dat ze vaak wel de mondstand
imiteren met hun handen. Daar-
voor moet je alleen wel heel goed
kijken, stelde ze.

Bij jongere kinderen, maar voor-
al ook bij oudere kinderen die
nog nauwelijks spreken, is het
goed om te kijken wat voor klan-
ken ze wel kunnen maken. Aan
die klanken kun je dan proberen
in bepaalde contexten bepaalde
betekenissen te koppelen. Aan
de klank ‘'mm’” kun je bijvoor-
beeld proberen de betekenis eten
te hechten. Hierdoor krijgt het
kind meer de mogelijkheid om
ziin behoeften en wensen aan jou



kenbaar te maken. Bij ieder ou-
der kind, dat nog niet veel praat
is het gewenst om een analyse
van de spontane taal ('taalsam-
ple’) te maken. Je kunt dan pre-
cies nagaan welke klanken het
kind wel en niet gebruikt en ver-
volgens proberen die klanken-
schat uit te breiden. Bijvoor-
beeld: als een kind ‘a” kan zeg-
gen kun je proberen of hij ook i’
kan leren zeggen. Als hij de 'b’
gebruikt kun je proberen of hij
ook de 'p’ kan leren. Om het in
herinnering roepen van deze
klanken te vergemakkelijken
kun je ze aan bepaalde beelden
koppelen. Mevrouw Wilken ge-
bruikt hiervoor wel zelfgemaak-
te lotto-moederplaten met maxi-
maal zes plaatjes per moeder-
kaart. Op zo’n moederplaat plak
je dan die zaken waarin de
klank die je wilt oefenen voor-
komt of waarbij die klank te ge-
bruiken is. In een later stadium
kun je hierbij ook gebruik ma-
ken van plaatjes van de mond-
beelden die bij bepaalde klanken
horen.

Het is belangrijk, stelde mevr.
Wilken, er bij het maken van
beeldmateriaal voor taallessen
op te letten niet alleen zelfstandi-
ge naamwoorden te gebruiken,
maar ook bijvoeglijke naam-
woorden, voorzetsels en werk-
woorden. Vraag niet alleen: "wat
is dat?’, maar ook: ‘wat doet
het?” of: “waar is het?’ Bij het oe-
fenen van de taalvaardigheid bij
kinderen met taalachterstanden
worden zelfstandige naamwoor-
den in ruime mate aangeleerd.
Aan het aanleren van met name
de werkwoorden wordt echter
vaak te weinig aandacht besteed.

Vragen uit het publiek

Aan het slot van haar lezing
ging mevrouw Wilken in op een
aantal vragen van ouders. Is het
nuttig om cassettebandjes te ge-
bruiken bij het aanleren van
taal? Mevrouw Wilken meent
dat bandjes met liedjes of een-
voudige verhaaltjes alleen ge-
schikt zijn voor kinderen die al
enigszins kunnen spreken. Die
kunnen daardoor nieuwe woor-
den leren, Kinderen die door een
achterblijvende cognitieve ont-
wikkeling nog nauwelijks spre-
ken, hebben niets aan cassette-

Wie heeft er leuke videobeelden?

De Jubileumcommissie ’5 jaar
SDS’ roept een ieder op aardige
videobeelden, waarvan u denkt

dat andere ouders

kennis van zouden moeten
nemen, naar het SDS-bureau op

interessantste gedeelten daaruit
zullen vervolgens met elkaar tot
één geheel worden gemonteerd
om te worden vertoond bij
activiteiten van de SDS in het
lustrumjaar 1993.

daar ook

te sturen. De leukste of

bandjes. Het gaat langs hen
heen, meent mevr. Wilken.

De tweede vraag was waarom
kinderen met Down’s syndroom
vaak met hun tanden knarsen en
wat je daar aan kunt doen. Me-
vrouw Wilken antwoordde hier-
op dat de normale stand van de
kaak een klein beetje ruimte laat
tussen boven- en ondergebit.
Kinderen met Down'’s syn-
droom hebben vaak een slechte
kaakmotoriek en daardoor is het
voor hen moeilijk die normale
stand te handhaven. Sommige
kinderen drukken dan de tan-
den te hard op elkaar - dit doen
ze niet expres - en dan ga je eer-
der tandenknarsen. Wanneer
een kind dat doet raadt ze aan
om het kind af te leiden, het iets
anders met de mond te laten
doen, bijvoorbeeld een fopspeen
te gebruiken, het kind op een
lintje te laten kauwen. Misschien
lukt het soms ook wel met drop-
jes of toffees. Als je een stukje
toffee op de tanden plakt, kan
het kind niet meer knarsen en
gaat het bovendien met de tong
aan dat stukje toffee peuteren,
wat weer goed is voor de mond-
motoriek.

Tenslotte werd gevraagd naar
het mondplaatje van Castillo-
Morales. Wat is dat, hoe werkt
het en in hoeverre is het zinnig
om dat te gebruiken? Mevr. Wil-
ken legde uit dat het mondplaat-
je een dun kunststof plaatje is
dat precies aan het bovengehe-
melte wordt aangepast. Op het
plaatje zit een knopje. Het idee is
dat het kind de tong in de mond
naar boven en naar achter zal be-
wegen om daarna de mond te
sluiten en met de rug van de
tong met het knopje te ‘spelen’.
Bedenkt u maar hoe een ouder
iemand met zijn tong aan een
kies peutert waar een hoekje
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vanaf gebroken is. Dat oefent
dan de tong en verbetert zodoen-
de de mondmotoriek. Bij sommi-
ge kinderen heeft het mondplaat-
je van Castillo-Morales een goe-
de uitwerking op de mondmoto-
riek, maar er zijn ook veel kinde-
ren die even met hun tong met
dat knopje spelen en daarna
nooit meer, stelde mevr. Wilken.
Bovendien zijn er een aantal dui-
delijke contra-indicaties. Kinde-

ren die niet door de neus kun- niet al leen

nen ademen zouden bijvoor-

beeld geen mondplaatje mogen Zelfs tandi-

krijgen, vond ze. Haar laatste ad-

vies was: een mondplaatje is een ge naam-

onderdeel van een omvangrijke

behandeling van mond- en ge-

zichtsmotoriek. Daarom stelt woorden

ook Castillo-Morales dat het ge- !

bruik ervan alleen zinvol is bign- g ebrulk en/

nen de totale context daarvan. OOk bl]voeg"
litke naam-

Noot van de redactie

In maart komt de nieuwe, volledig woorden,

herziene druk van het boek van

mevr. Wilken uit: UOOT‘ZBfSBlS

Wilken, E. (1993), ‘Sprachférde-

rung bei Kindern mit Down-Syn- en 'werk-

drom’, Edition Marhold im Wissen-

schaftsverlag Volker Spiess woorden

GmbH, Berlijn, 6e editie



Vroeghulp, early intervention
en continue interventie

Toen de SDS in 1988 het concept early
intervention op grote schaal in Nederland
introduceerde als vroegtijdige, gestructureerde,
lange termijn thuisbegeleiding werd bewust
gekozen voor het gebruik van de Amerikaanse
term. Alle pogingen tot vertaling betekenden in
Nederland al iets fundamenteel anders, zeiden we
toen. In de loop van 1991 leek early intervention
volgens de hierboven omschreven definitie
genoegzaam bekend en stemde de SDS, onder
invlioed van de Federatie van Ouderverenigingen,
toe in een geleidelijke overgang op het gebruik van
de - van oorsprong Vlaamse - term ‘vroeghulp’.
Tegen het einde van het afgelopen jaar echter
tekenden zich een drietal tendenties steeds
duidelijker af:

a) in kringen van de Sociaal Pedagogische
Diensten (SPD’s) en de Federatie van
Ouderverenigingen begon vroeghulp meer en
meer opgevat te worden als kortdurende
hulpverlening,

b) diezelfde SPD’s stelden tijdens een cursusdag
voor orthopedagogen vast dat kortdurende
vroeghulp met behulp van een programma toch
eigenlijk niets anders was dan wat hun afdelingen
Praktisch Pedagogische Gezinsbegeleiding (PPG)
de laatste jaren al gedaan hadden, voordat ze met
het Macquarie Program gingen werken en

c) bij nogal wat ouders begint er een toenemende
weerstand te ontstaan tegen het woordje "hulp’,
omdat zij vinden dat dat een afhankelijke,
hiérarchische verhouding uitdrukt die zij niet
willen.

Continue interventie
In het professionele katern binnenin dit nummer
vindt u het verslag van een symposium in Palma de

Mallorca over de specificiteit van Down’s
syndroom. Het was opvallend hoe sterk daar weer
werd gehamerd op het afwijkende leergedrag van
kinderen met Down’s syndroom (zie ook DaU.15).
Als gevolg daarvan betekent geen interventie
regressie (zei Juan Perera). Wanneer jongeren of
jonge volwassenen met Down’s syndroom niet hun
hele leven lang begeleid worden is al het werk dat
er aan hen besteed werd voor niets geweest (zei
Juan Perera). De taalontwikkeling is niet alleen een
zaak van early intervention, maar veel meer van
continue interventie. Interventie dient logopedische
hulp te omvatten die niet alleen vroeg moet
beginnen, maar ook continu moet zijn (zei Jean
Rondal). Heel algemeen gesteld geldt: hoe langer
een kind met Down’s syndroom leert, hoe meer hij
leert (zei Cliff Cunningham).

Naar aanleiding van dat alles kiest de SDS, als
bekend voorstander van lange termijnbegeleiding,
ervoor om weer nadrukkelijk terug te gaan naar de
oorspronkelijke terminologie om zo ook in haar
woordgebruik lange termijn early intervention te
kunnen onderscheiden van kortdurende vroeghuip.

Marcel (link
en John i

"Als ze nou eens
stoppen met het geouwehoer...’

® Joke van der Knaap, Bleiswijk

ohn en Marcel waren vijf
maanden oud toen ik ze op-
gaf voor vroeghulp. Onze
woonplaats, Bleiswijk, viel ge-
lukkig binnen de regio van het
Rotterdamse proefproject. In
april was er eerst een avond
waarop alles uitgelegd werd.

Daarna kon je je officeel aanmel-
den. Injuli volgde toen een in-
takegesprek en nog een nage-
sprek daarover. In augustus was
toen de eerste test, daarna weer
een test. Op 16 december kregen
de kinderen weer een test en op
21 januari volgt dan nog een ge-

sprek. Ondertussen zijn ze ook
nog op video opgenomen. Wij-
zelf hebben inmiddels knap de
balen van alle testen en gesprek-
ken. We zijn inmiddels bijna een
jaar verder en de uiteindelijke
vroeghulp komt verschrikkelijk
laat op gang. Ik weet ook wel
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dat de SPZ in Rotterdam daar
niets aan kan doen, maar als ik
dat van te voren geweten had ....
Voor John en Marcel zelf vind ik
het nog niet eens zo heel erg,
maar wel voor de vele ouders en

kinderen die dit nog moeten on-
dergaan. John en Marcel hebben
immers al vanaf zes maanden fy-
siotherapie en vanaf hun eerste
jaar ook logopedie en het gaat re-
delijk goed met ze. Maar laat je
nou eens een syndroompje krij-
gen en denken: ik wacht op die
vroeghulp’. En je gaat dan nog
maar niet zelf achter die fysiothe-
rapie en logopedie aan, dan heb
je toch een verloren jaar! En kin-
deren leren juist in het eerste jaar
zoveel. En dan: als je een heel
slap kindje hebt komen ze iedere
week, maar krijg je maar een
half jaar hulp. Dan is het budget
op. Gaat het beter me je kind

dan wordt het één keer per twee
weken een jaar lang. Maar daar-
na moet je het zelf maar uitzoe-
ken! Ik ben nu wel benieuwd
wat we allemaal gaan doen. Sor-
ry, wanneer ik een beetje nega-
tief was, maar wat er nu gebeurt,
als je pas een jaar later echt hulp
krijgt, en dan ook nog zo kort,
kan en wil ik geen vroeghulp
noemen. Eigenlijk zou ik deze
brief niet naar 'Down and Up’
maar naar de regering moeten
schrijven. Want het komt door
hen. Zij willen per sé al die ver-
slagen en testen. Anders komt er
geen subsidie. Ze willen eerst de
bewijzen van de vooruitgang.

Want zeg nou zelf. Die testen
slaan nergens op. Als je zo'n
kind een half uurtje ziet ben je er
erachter wat ze wel en niet kun-
nen en waar je dus moet begin-
nen met het Macquarie Program.

Daar zijn al die testen en ge-
sprekken niet voor nodig. Nog-
maals: een verloren jaar. Al die
verloren tijd had je zo goed kun-
nen gebruiken om de ontwikke-
ling gericht te stimuleren. Of, zo-
als mijn man het op z'n West-
lands zei: “Als ze nou eens stop-
pen met het geouwehoer en wat
met de kinderen gingen doen!’
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Naschrift van de redactie

Op het bureau komen regelmatig
dit soort klachten binnen uit de
drie proefregio’s voor early inter-
vention, Alkmaar, Rotterdam en
Uden. De betreffende Sociaal
Pedagogische Diensten kunnen
niet anders. Zij krijgen van het
Ministerie van WVC (via de Fede-
ratie van Ouderverenigingen)
slechts geld voor de begeleiding
van een beperkt aantal kinderen
en dan ook nog maar voor een
beperkte periode. In Rotterdam
was er vrijwel meteen al een
wachtlijst. [n Alkmaar houden de
wekelijkse huisbezoeken al na
zes maanden op. Dat komt niet
omdat de betreffende hulpverle-
ners niet anders zouden willen.
Het is louter en alleen een gevolg
van het feit dat ze zich bij de be-
geleiding van de betreffende kin-
deren strict moeten voegen naar
het keurslijf van het wetenschap-
pelijk onderzoek dat deel uit-
maakt van het proefproject. Want
WVC wil dat er nu ook in Neder-
land eerst onder goed gecontro-
leerde omstandigheden gemeten
wordt: voordat op grote schaal
het groene licht gegeven wordt
moet eerst worden nagegaan wat
het effect is van early intervention
op de kinderen zowel als op hun
ouders (zie ook DaU.17). Dat dat
elders al lang gedaan is, is tot dus-
verre onvoldoende argument ge-
weest om de geldbuidel te trek-.
ken. Ondanks de hierboven aan-
gehaalde moeilijkheden en beper-
kingen hebben de ouders in de
drie proefregio’s altijd nog veel
voor op ouders in de rest van het
land. En de briefschrijfster heeft
gelijk wanneer zij schrijft dat ze
deze brief naar de regering had
moeten schrijven,

Marcel (links)
en John

Van wie is het exemplaar van
‘DOWN AND UP’ dat u hier
aan het lezen bent?

Niet van uzelf? Maar u vindt het wél interessant

genoeg om erin te lezen? Kunt u dan niet beter zelf
donateur van de SDS worden? Dan krijgt u het blad
in het vervolg ieder kwartaal gewoon thuis gestuurd.




Op deze school wordt ook weer
te weinig gedaan!

® ivonka van Hiiet-Bouwman, Arnhem

L VANAF BEGIN

1990 ontvangen wij

uw blad "Down and
Up’. Dat wordt bjj ons altijd van
het begin tot het einde gelezen.
En vooral de artikelen over inte-
gratie hebben onze aandacht.
Wijzelf hebben een dochter met
Down’s syndroom. Nina is in juli
1978 geboren. Ze is inmiddels
dus 14 jaar en een echte puber.

Vlak na haar geboorte kreeg ik
bezoek van de SPD. We konden
haar met 3 maanden bij Maria
Roepaan (een grote zwakzinni-
geninrichting in Noord-Lim-
burg, Red.) laten testen om te be-
palen wat haar uiteindelijke ni-
veau zou worden, heette het.

Wij hebben dat toen niet gedaan,
omdat we bij dat onderzoek /
die test niet aanwezig mochten
zijn en we het nut er niet van in-
zagen.

We zijn toen intuitief zelf begon-
nen, zonder hulp van wie dan
ook. Uw stichting bestond toen
immers jammer genoeg nog niet.
Vanaf zeven maanden ging
Nina naar fysiotherapie voor ac-
tivering van haar spieren. Met
tien maanden zat ze kaarsrecht.
Ze was twee jaar en drie maan-
den toen ze haar eerste pasjes

los deed. Met 2 jaar ging ze naar
een gewone peutercréche in een
groepje van tien kinderen. Nina
vond het er prachtig en ontwik-
kelde zich naar wens. Met 4 jaar
ging ze naar het Kinderdagver-
blijf voor kinderen met een ver-
standelijke handicap (KDV). We
hebben toen nog wel overwogen
om haar naar de kleuterklas van
de basisschool te sturen, maar
daarin zaten toen 30 kinderen
met één juf. Die juf vond dat zelf
wel een uitdaging maar wij za-
gen dat toen met zoveel kinde-
ren niet zitten.

Nina heeft tot haar zevende jaar
op het KDV gezeten. Toen werd
ze daar getest en het team, t. w.
de kinderarts, de orthopeda-
goog, de maatschappelijk werk-
ster en de logopediste, gaf te
kennen dat ze naar een school
voor Zeer Moeilijk Lerende Kin-
deren (ZMLK) kon.

Ze heeft drie jaar op de dichtst-
bijzijnde ZMLK-school gezeten,
maar vooral in het laatste jaar
was dat absoluut niet naar onze
zin. Volgens de orthopedagoog
pakte ik haar te strak aan, maar
in onze ogen leerde ze niets. We
zagen geen enkele vooruitgang.
Nina wilde woordjes leren le-

Nina

zen, maar dat zagen het team en
de orthopedagoog niet zitten.
We waren zo gedeprimeerd dat
we op zoek gingen naar een an-
dere school. Dat is in de stad be-
paald niet gemakkelijk. Want
volgens de begrippen van de in-
stanties waar je dan als ouder
mee te maken krijgt horen onze

Heeft u op uw werk al gevraagd om sponsoring van de SDS?

Laten we heel eerlijk zijn: de uitgave van een blad
als dit kost een massa geld! Fn daar staan helaas
geen structurele subsidies tegenover. Hoe moet de
$DS dan toch de eindjes aan elkaar knopen? Voor
advertenties is de oplage te klein en de doelgroep
niet geschikt. Vaak blijken bedrijven echter wél
bereid om een eenmalige bijdrage voor een goed
doel te geven, zelfs in een tijd van economische
achteruitgang. Het is immers goed voor hun Public
Relations wanneer in het volgende nummer van
’‘Down and Up’ duidelijk vermeld wordt dat dat
mooie nummer gemaakt kon worden dankzif steun

van bedriff XYZ?

Het richten van een verzoek aan een bedrijf gaat
vaak het beste vanuit het bedrijf zelf. (Bovendien
hebben de medewerkers van het SDS-bureau het te
druk met Down’s syndroom als zodanig!) Daarom
is het beter wanneer de werknemer ter plaatse, als
vader of moeder van een kindje met Down’s
syndroom, even met de PR-functionaris gaat praten.
Het is nuttig, maar lang niet altijd nodig, wanneer
hij of zij een relatie kan leggen tussen het produkt
van dat bedrijf en Down’s syndroom. Denk daar
dus van te voren goed over na! Het SDS-bureau
helpt graag met nadere gegevens over wat daarbij
gezegd en gevraagd kan worden.
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kinderen op een ZMLK-school
thuis.

Er waren bij ons in de stad ech-
ter nog twee andere ZMLK-scho-
len. Eén daarvan viel onmiddel-
lijk af omdat daar nogal wat kin-
deren zaten met een veel zwaar-
dere handicap dan onze dochter
(althans zoals wij dat inschat-
ten). Dus werd het die andere.
Veel verder weg, maar toch.

komen, dan hebben wij daar
toch veel moeite mee.

Ikzelf kan niet meer tijd vrijma-
ken om haar te activeren, omdat
we nog twee zoons hebben, één
in de eerste klas van het voortge-
zet onderwijs en één in groep 1
van de basisschool.

Mijn man en ik hebben samen al
eens zitten brainstormen of we

maatregelen van overheidswege
zijn de leerkrachten in de stad
ook niet erg gemotiveerd. We
voelen ons hiermee niet zo hap-
py en weten zo langzamerhand
niet meer wat we nu wel moe-
ten doen en wat niet. Verhuizen
naar een dorp alleen daarvoor is
toch al te dol. Heeft u enig idee
of een suggestie? We hopen dat
we op korte termijn iets van u
mogen vernemen.

Volgend thema-weekend

De SDS is voornemens van vrijdag 25 juni (16.00
uur) tot zondag 27 juni (16.00 uur) a. s. haar vierde
Themaweekend Down’s syndroom te organiseren in
Vormingscentrum Overcinge/De Klencke in
Oosterhesselen (bij Emmen). In de vorige
nieuwsbrief, alsmede in de Vrij Nederland van 20
maart j. I, las u hoe geslaagd het vorige weekend
was. De vrijdagavond is ook nu weer gereserveerd
voor een uitgebreide kennismaking. Op
zaterdagmorgen zal Theo Nijenhuis, de
kinderarts/coérdinator van het DS-Team in
Voorburg, het hebben over de medische aspecten
van Down’s syndroom. De zaterdagavond wordt
weer gevuld met een workshop educatieve
spelleties met de kinderen erbij. Op zondagochtend
geeft Marja Hodes, orthopedagoge bij de afdeling
PPG van de Rotterdamse SPD haar visie op de
praktijk van early intervention. Ook nu weer zijn de
deelnemers ouders (moeders en vaders) van
kinderen met Down’s syndroom met alle

gezinsleden. In totaal kunnen ca. 30 volwassenen
en ongeveer evenveel kinderen deelnemen. Voor de
kinderen zal er voldoende opvang aanwezig zijn,
zodat de ouders ongehinderd met het programma
mee kunnen doen en contact met elkaar kunnen
hebben. Wanneer de leeftijdsopbouw van de
kinderen daar aanleiding toe geeft zal met de
broers en zusters van de kinderen met Down’s
syndroom worden ing=gaan op hun specifieke
problemen. Omdat he' aantal plaatsen beperkt is
en de belangstelling bi; de vorige weekends groot
was, wordt u aangeraden uw gezin snel op te geven.
De kosten bedragen: f 125,= per volwassene en

f 35,= voor het eerste kind, f 25,= voor het tweede
en f 15,= voor de overige kinderen. Bij deze prijzen
is subsidiéring een vereiste. Inschrijvingen zijn
daarom behoudens toekenning van de subsidie,
terwijl het weekend alleen bij voldoende
deelnemers door kan gaan.

Daar heeft Nina leren lezen vol-
gens de methode ‘Lezen moet je
doen’. Ook cijfers, klokkijken,
etc., en uiteraard motoriek ko-
men daar aan de orde. En thuis
veel oefenen natuurlijk. Al ruim
14 jaar ben ik als moeder met
haar bezig. Thans hebben mijn
man en ik echter het gevoel dat
er op deze school ook weer te
weinig wordt gedaan aan al het
bovenstaande, met name op het
niveau dat ze intussen bereikt
heeft. Eén half uurtje echt lezen
per week is toch veel te weinig!
Dat geldt ook voor andere oefe-
ningen. Mijns inziens moeten
dat soort dingen bijna dagelijks
terugkeren. En dan wordt er ook
nog wel eens van het lespro-
gramma afgeweken voor iets an-
ders, leukers. Wanneer dat ge-
daan wordt op momenten waar
volgens het rooster eigenlijk es-
sentiéle vakken aan bod zouden

Nina niet naar een MLK-school
zouden kunnen doen of naar

een lagere klas van een basis-
school. Vooral dat laatste zal ech-
ter heel moeilijk gaan. Te weinig
leerkrachten en alle groepen zijn
combinatiegroepen van 30 kin-
deren.

Daarbij zijn we bang dat de
Schoolbegeleidingsdienst haar
met behulp van de SPD weer
naar de ZMLK zal terugplaat-
sen. Dan is ze weer terug bij af
en is ze alleen maar als speelbal
gebruikt. Zo'n zelfde geval heeft
zich bij een kind bij haar op
school voorgedaan. Als ouder
van een kind met Down’s syn-
droom heb je in de stad niet veel
te vertellen. Allerlei instanties
bemoeien zich ermee en je weg
is eigenlijk al uitgestippeld. Je
kunt dus in die pas meelopen.
Door allerlei bezuinigings-

Naschrift van de redactie
Inmiddels is er actief contact tus-
sen de ouders en o.a. de SPD.
We komen later uitvoerig op dit
thema terug.
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Studiemiddag met Robin Treloar

In laatste week van mei komt Robin Treloar naar
Nederland. Zij is al sinds het midden van de
zeventiger jaren één van de naaste medewerkers
van Moira Pieterse bij het Down’s syndrome Project
op de Macquarie universiteit in Sydney, Australié,
Als zodanig wordt zij genoemd als derde auteur van
het Macquarie Program, tweede auteur van de
opvolger daarvan, het programma Small Steps.
Verder js zij eerste auteur van de video Kleine
Stapjes. Mevr. Treloar komt naar Nederland om op
een studjedag over early intervention van de
Provincie Zuid-Holland een presentatie te geven. Zij
heeft zich echter spontaan bereid verklaard om op
de donderdagmiddag 27 mei van 14.00 - 16.30 uur
in Utrecht voor de SDS een presentatie met
videobeelden te geven over nieuwe ontwikkelingen
rondom early intervention. Zij zal het daarbij
hebben over de wijze van werken met het

programma Small Steps, het aanleren van
communicatieve vaardigheden, spel, constructief
gedrag, etc. De voertaal daarvan is Engels. De
hoofdlijnen zullen echter vertaald worden.
Vanwege het beperkte aantal plaatsen is
telefonische opgave vooraf aan het SDS-bureau
vereist. SDS-donateurs die deze presentatie willen
bijwonen betalen aan de zaal een onkostenbijdrage
van f 10,- per persoon (per instelling maximaal 2
personen voor donateurstarief); niet-donateurs
betalen f 20,-. De zaal gaat daartoe om 9.30 uur
open. De plaats van de lezing is de Collegezaal van
het Wilhelmina Kinderziekenhuis (WKZ), ingang
ABC:straat of Groenestraat, Utrecht. Het WKZ is
goed bereikbaar vanaf het Centraal Station met bus
2, halte WKZ. Maakt u daar vooral gebruik van
want in de directe omgeving is er geen enkele
parkeerruimte.’

R
Gezondheidsproblemen

wat moeten we ermee?

moeilijkheidsgraad daarvan zal maken dat veel
ouders het zelf niet meer zullen lezen, maar door
het aan de begeleiders van hun kind te laten zien
komt de informatie dan hopelijk toch waar ze
wezen moet.

Omdat kinderen met Down’s syndroom nu
eenmaal veel frequenter wat hebben dan andere
kinderen worden hun ouders veel vaker
geconfronteerd met de volgende heel principiéle
beslissing: doen zij er wel verstandig aan om
beslissingen over medische zaken volledig over te
laten aan de specialisten die hun kind behandelen?
Weten die wel voldoende van Down’s syndroom?
Daarbij moet worden bedacht dat vrijwel alle
ouders van een kind met Down’s syndroom binnen
de kortste keren een informatievoorsprong hebben
op medici en andere hulpverleners en dus al gauw
zullen zien waar hun arts tekort schiet. Ze kunnen
dan een aantal dingen doen, variérend van een
andere arts zoeken, c. q. behandeladvies vragen bij
het dichtstbijzijnde Down’s Syndroom Team
(Jazeker, in de toekomst komen er meer!) tot het
zelf op zo groot mogelijke schaal achter de
benodigde informatie aangaan, al dan niet met
hulp van het SDS-bureau, om die uiteindelijk aan
de eigen arts ter hand te stellen. In ieder geval
moet duidelijk zijn hoe belangrijk het is om zelf
’het hoofd erbij te houden’. Vaak is algemeen
inzicht in de problematiek belangrijker dan het
verzamelen van grote stapels moeilijk verteerbare
wetenschappelijke artikelen in allerlei vreemde
talen. Daarom is het streven van de redactie van
‘Down and Up’ erop gericht om zoveel goede
praktische, medische informatie in *hapklare
brokken’ aan ouders ter beschikking te stellen.
Bovendien vindt u in dit nummer het eerste
’professionele katern’ dat u zo aan de professionele
hulpverleners om u heen kunt laten lezen. De

Thamar Bos
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Trommelvliesbuisjes

® Henny Bos, Spakenburg

RAAG WIL IK even

iets kwijt over het

plaatsen van
trommelvliesbuisjes. Ons doch-
tertje Thamar moest onlangs
buisjes in haar oren. Dat de in-
greep moeilijk zou zijn had de
specialist ons van te voren ver-
teld omdat de gehoorgang van
ons dochtertje extreem nauw is.

Er was dus een kans dat het niet
zou lukken. En ja hoor, de hele
morgen in het ziekenhuis geze-
ten, maar helaas: de ingreep was
mislukt. Géén buisjes. Wat nu?
“Er blijft nu nog maar één ding
over en dat zijn gehoorapparaat-
jes’, stelde onze KNO-arts. Maar
die zag ik niet zo zitten. Thamar
is pas twee jaar en gehoorappa-
raatjes op die leeftijd vonden we
nou niet bepaald een ideale op-
lossing. We zijn toen verder
gaan zoeken en via het landelijk
bureau van de SDS terechtgeko-
men bij het Down’s Syndroom
Team in Voorburg. Daar werden
we direct te woord gestaan en
geholpen. Anderhalve week na
de eerste mislukte ingreep kréég
onze dochter buisjes.

Laat dit blad zien aan uw kinderarts!

Ouders die ‘Down and Up’ en
de verdere uitgaven van de SDS
trouw lezen hebben momenteel
vaak een informatievoorsprong
op hun kinderarts, logopedist,
fysiotherapeut, maatschappelijk
werker en vult u zelf maar verder
in. Want die kennen de
publikaties van de SDS vaak nog
niet. Omdat die situatie zeer
ongewenst is wil het SDS-bestuur
de verspreiding van actuele
informatie over Down’s

hulpverleners sterk verbeteren.
Daarom is dit nummer bij wijze
van proef voor het eerst voorzien
van een ’professioneel katern’,
een bijlage die speciaal gericht is
op vakmensen. Wat erin staat is
geen geheim. Alleen is het
taalgebruik niet primair gericht
op ouders maar op
professionals. Wilt u s. v. p. de
betrokkenen in uw omgeving die
bijlage laten zien? En misschien
kunt u ze dan meteen donateur

syndroom in de richting van

maken!

medici en professionele

Nu wil ik niets afdoen aan de
kundigheid van onze eigen arts,
maar wij weten nu dat niet alle
artsen de juiste apparatuur
en/of middelen hebben die in
sommige (juist onze) gevallen
wel nodig blijken te zijn.

Wat wij willen zeggen is dit:
neem niet alles klakkeloos aan
wat een arts u vertelt. Probeer

Moeilijke start

® Co van der Laan, Boskoop

NZE ZOON Matthijs

is ons derde kindje.

Jeroen is de oudste
met zeven jaar en Eveliene is
pas vijf geworden. Hieronder
volgt een verslag van de eerste
3 maand van het leven van
Matthijs.

Hij is op 17 september 1992 gebo-
ren met behulp van een keizer-
snede, 4 weken te vroeg. Daarna
heeft hij zes weken in het Sophia
Kinderziekenhuis gelegen met
hart- en longproblemen. Daarbij
is hij toen beademd.

Als gevolg van het te vroeg gebo-
ren worden werd zijn bilirubine-
waarde zo hoog dat hij eigenlijk
ander bloed had moeten krijgen.
Vanwege zijn hartafwijking was
dat echter niet mogelijk.

Eenmaal "thuis” in het Bleuland-
ziekenhuis (Groene Hart) in Gou-
da kreeg hij een infectie met
darmbacterién in zijn bloed. Dat
leidde weer tot een longontste-
king.

Bij de geboorte had hij bijna alle-
maal ‘jonge’ witte en rode bloed-
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verder te komen, zodat u echt
zéker weet of een bepaalde in-
greep inderdaad niet mogelijk
is. Wanneer wij alleen maar het
advies van onze arts hadden op-
gevolgd had ons dochtertje nu
gehoorapparaatjes gehad. Een
prima oplossing wanneer het
echt niet anders kan. Maar bij
ons kon het anders, omdat we
verder zochten.

lichaampjes in zijn bloed. Dat is
normaal bij erge benauwdheid
tijdens de laatste 24 of 48 uur

Matthijs van
der Laan



van de zwangerschap en zou bjj
hem ook vanzelf overgaan, zei
men. Maar na een aantal weken
was het beeld nog niet veran-
derd. Daarom moesten er toen
beenmergpuncties verricht wor- -
den om na te gaan of er mogelijk
sprake was van leukemie. Geluk-
kig was dat niet het geval en
heeft zijn beenmerg alleen maar
langere tijd nodig om goed te
functioneren. Het gaat intussen
langzaam de goede kant uit.

Verder had Matthijs ook nog een
drinkprobleem. Hij had geen zui-
greflexen meer na die twee we-
ken waarin hij er zo slecht aan
toe was. Dus kreeg hij alles per
sonde.

Eind november was alles verder
onder controle, op het drinken
na. Toen is besloten dat wij zelf
konden leren om een sonde in te
brengen, zodat hij toch naar huis
kon. Dat gebeurde uiteindelijk
op 1 december.

Toen hij thuis kwam was hij wel
verkouden. Dat werd helaas
steeds erger, zodat hij op 5 de-
cember weer opgenomen werd
met een RS-virusinfectie. Op eer-
ste Kerstdag werd hij toen gene-
zen verklaard en mocht hij weer
naar huis.

Eenmaal thuis ging het goed. In
de eerste week dronk hij meteen
al zes van de zeven flessen zelf

Bril met neusstukje

® Netty Engels, Schinnen

NZE DOCHTER

Peetjie draagt sinds

haar vijfde verjaardag
een bril. Naast een ernstige bij-
ziendheid (myopie) heeft ze ster-
ke asafwijkingen (astigmatisme).
Ook met bril ziet ze nog steeds
zeer slecht, maar zo'n 204 30 %.
De bril zat, zoals bij zovele kin-
deren met Down'’s syndroom, al-
tijd laag op haar neus. Ze keek
dan door het bovenste gedeelte
van de glazen, bijna tegen het
montuur aan. Zowat wekelijks
waren we bij de opticien om te
proberen of de stand van haar
bril verbeterd kon worden. Daar
werden we steeds uiterst correct
(kosteloos!) geholpen. In de win-
kel stond de bril dan weer rede-
lijk op haar neus. Maar even bui-
ten hoefde Peetjie maar even met
haar gezicht te bewegen en de
bril stond weer te laag. Sterker
ombuigen van de veren achter
de oren hielp niet. Ze kreeg daar
dan alleen vuurrode plekken.
Maar de stand van de bril bleef
even slecht. In de loop van de ja-
ren hebben we de hele weg door-
lopen: ander montuur, lichtere
glazen, ander neusstuk, beweeg-

baar neusstuk, niets hielp. Toen
lazen we in een hoofdstuk over
oogafwijkingen bij kinderen met
Down’s syndroom uit een En-
gels boek (dat we van het bu-
reau van de SDS gekregen had-
den) hoe belangrijk het juist bij
asafwijkingen is om door het
middelpunt van de glazen te kij-
ken. We volgden het hele circuit
opnieuw. Nieuwe oogarts, huis-
arts, opticien, montuurleveran-
cier, revalidatiewerkplaats, enz.
Niemand kon Peetjie helpen. Te-
dereen onderkende het pro-
bleem wel. Dat leidde tot advie-
zen als: "Maak maar een elastiek-
je aan de bril achter haar hoofd
langs’. Of ik daarmee mijn doch-
ter naar groep (toen nog) 5 van

Peetjie Engels
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leeg. In de toekomst staat ons
nog een hartoperatie te wachten.
We hopen dat het na deze moei-
lijke start nu een poosje goed
mag gaan.

Bij het ter perse gaan van dit
nummer was Matthijs zes maan-
den en had hij net twee dagen
zijn hartoperatie achter de rug.
Die lijkt gelukkig volkomen ge-
slaagd te zijn.

de plaatselijke basisschool zou
laten gaan!

Teneinde raad nam ik opnieuw
contact op met de werkplaats
van het revalidatiecentrum. Dit
maal liet ik me alleen niet afsche-
pen. Ik dacht: als ze daar kunst-
armen en -benen kunnen maken
dan moet een passend neusstuk-
je voor een bril toch ook kunnen.
En dit keer had ik succes. Eerst
werd er een wasafdruk van haar
neus gemaakt en aan de hand
daarvan een gipsmodel. Daarin
kon toen een kunststof neusstuk-
je worden gegoten dat goed dra-
gend op haar neus past. Dat heb-
ben we bij de opticien aan het
montuur van Peetjie’s bril laten
lijmen. Vervolgens zijn de over-
tollige neusstukken eraf gehaald.

Nadat ze haar bril met het nieu-
we neusstuk ophad gebeurde er
iets opvallends. We zaten in de
auto en opeens zei Peetjie: "Daar
staat Sittard” en bij het volgende
bord ‘Daar staat Geleen’. Voor-
dien had ze die borden nooit
kunnen lezen.



Borstvoeding geven aan een baby
met Down’s syndroom

® Elske Post- Kamstra

E BABY IS geboren. Vreug-
de alom. Maar dan komt de
schok, het verdriet: je baby

blijkt het syndroom van Down

te hebben. Je was vast van plan
borstvoeding te geven, de beste
voeding voor elke baby. Nu
wordt het je misschien wel van
alle kanten afgeraden. "Met zo'n
baby zal dat wel niet lukken’ of
"Dat zal wel te veel problemen
geven’ of ‘Dat gaat te veel tijd
kosten’, enz., enz. En waar blijf
je dan als verdrietige, onweten-
de ouders als je toekomstdro-
men zo in duigen lijken te val-
len?

Vaak is het pas een tijdje later
wanneer je voor het eerst met de
Stichting Down’s Syndroom in
aanraking komt waar je dan
hoort hoe geweldig belangrijk
het juist voor jouw baby geweest
zou zijn als hij/zij borstvoeding
gekregen zou hebben. Maar he-
laas is het dan vaak te laat om
nog aan relactatie, het over-
nieuw starten van de borstvoe-
ding, te denken.

Ook kan het zijn dat je baby in
een omgeving geboren wordt
waar men wel het belang van
borstvoeding onderkent, maar

niet de technieken beheerst om
een baby met Down’s syndroom
op een goede manier aan te leg-
gen en te laten drinken.

Wat zijn de voordelen van
borstvoeding?

- bevordering van de hechting
van moeder en kind,

- optimale afweer tegen infectie-
ziekten,

- door de intensievere zuigbewe
gingen een optimale ontwikke-
ling van de mondmotoriek
(waardoor een vroegtijdige be-
handeling door een logopediste
uitgesteld zou kunnen worden)
en

- verregaande bescherming te-
gen koemelkeiwit-allergie en alle
nare gevolgen daarvan (lucht-
weginfecties, huidproblemen).

Welke moeilijkheden bij de
borstvoeding zijn er te ver-
wachten?

- minder effectief drinken en
snellere vermoeidheid door de
lage spierspanning (hypotonie),
- door de vorm van de tong en
de mond meer moeite met het
vasthouden van de tepel en

- aan de borst in slaap vallen en
zichzelf niet melden voor een
volgende voeding.

Kortom, de start kan moeilijk
zijn, maar de investering in tijd
is de moeite meer dan waard.
Sinds kort kunt u hulp krijgen
van lactatiekundigen. Dat zijn
vrouwen die na een gespéciali-
seerde, professionele opleiding
ouders en hun baby’s kunnen be-
geleiden bij het geven van borst-
voeding. Zo kunnen zij van
groot belang zijn voor ouders
van een baby met Down’s syn-
droom, met name in die gevallen
waar de begeleiding deskundig,
maar vooral ook langdurig en in-
tensief zal moeten zijn.

Wanneer u zelf meer wilt weten
over de mogelijkheden van de
lactatiekundige of wanneer u ie-
mand kent die hulp en begelei-
ding nodig heeft kunt u altijd
contact opnemen met

Mevr. Elske Post-Kamstra
lactatiekundige IBCLC
Mr. P.]. Oudsingel 106
6836 PT ARNHEM

tel.: 085-234648

Namen en telefoonnummers van
de collega’s van Elske Post zijn
op het bureau van de SDS be-
kend.

Koemelkeiwitallergie

® Erik de Graaf, Wanneperveen

I] DE Leidse Weten-

ding van klinisch onderzoek’

‘met z0'n

baby zal

dat wel
niet lukken’

nadruk gewezen wordt op de

schapswinkel (een on-

derdeel van de
Rijksuniversiteit) verscheen in
december 1992 het rapport
“Koemelkeiwitallergie bij kinde-
ren met het Down’s syndroom;
een literatuurstudie en voorberei-

van de hand van mevr. drs. E.
M. L. Rammeloo. Aan de tot-
standkoming van dit rapport ligt
een vraag van de SDS ten grond-
slag. Trouwe lezers van dit blad
weten dat vanuit het landelijk
bureau van de SDS al jaren met
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mogelijk grotere kans die kinde-
ren met Down’s syndroom zou-
den kunnen lopen op een aller-
gie voor koemelkeiwit (zie o. a.
DaU.13 en DaU.19). Sommige
ouders van al wat oudere kinde-
ren herinneren zich mogelijk



zelfs nog dat de initiatiefnemers
van de SDS al in 1986 uit medi-
sche vakliteratuur citeerden om
het bestaan van die grotere kans
te onderbouwen. In relatie tot de
terugblikken elders in dit num-
mer mag hier niet onvermeld
blijven dat de in het interview
met de initiatiefnemers genoem-
de “voedingskundig getinte pre-
sentatie’ in Brighton met name
daar over ging.

Aanwijzingen voor een grotere
kans is echter nog lang niet het-
zelfde als een bewijs. Daarom
werd in 1991 de Leidse Weten-
schapswinkel benaderd met het
verzoek onderzoek te laten ver-
richten naar het bestaan van een
oorzakelijk verband tussen
koemelkeiwitallergie (KMEA) en
het optreden van steeds weer te-
rugkerende luchtwegklachten bijj
kinderen met Down’s syndroom.

In opdracht van de Wetenschaps-
winkel verrichte mevr. Ramme-
loo een minutieus onderzoek
van alle relevante publikaties
met betrekking tot voedselaller-
gie alsmede klinische en immu-
nologische afwijkingen bij het
syndroom van Down van 1962
t/m 1992. Op basis daarvan stel-
de zij vast dat er aanwijzingen
zijn dat jonge kinderen met
Down’s syndroom als groep in-
derdaad een verhoogd risico ver-
tonen met betrekking tot KMEA.
Er is echter nooit epidemiolo-
gisch onderzoek verricht naar
het voorkomen van KMEA bij
kinderen met Down’s syndroom.
Aanwijzingen die een frequent
voorkomen van KMEA bij deze
kinderen doen vermoeden zijn:

1) Bij een Fins onderzoek uit
1975 naar een gestoorde voedsel-
opname bij kinderen met een be-
wezen KMEA bleken kinderen
met Down’s syndroom in sterke
mate oververtegenwoordigd in
de groep patiénten. Een vervolg-
onderzoek uit 1988 bevestigde
deze bevindingen. Beide keren is
verzuimd om dat te verklaren.

2) Voorts blijkt het z. g. syn-
droom van Heiner (niet goed ge-
dijen) dat verband houdt met
KMEA, bij een significant groot
aantal kinderen met Down’s syn-
droom beschreven te zijn.

klachten
gepaard
met
middenoor-
ontsteking,
chronische
neusver-
koudheden
en long-
klachten

3) Door verscheidene onderzoe-
kers werd bij kinderen met
Down's syndroom veelvuldig
een verhoogde concentratie anti-
lichamen tegen koemelkeiwit
aangetoond.

4) Kinderen en volwassenen met
immunologische afwijkingen
hebben een grotere kans op aller-
gieén en voedselallergie. Immu-
nologische stoornissen "horen
bij’ Down’s syndroom.

5) Bij het al dan niet ontstaan
van KMEA is het functioneren
van het darmslijmvlies belang-
rijk. Aandoeningen van het
maagdarmkanaal, zoals bijvoor-
beeld coeliakie (gluten-overge-
voeligheid) kunnen leiden tot
een verhoogd risico voor het ont-
staan van voedselovergevoelig-
heid. Een onvoldoende opname
van bepaalde voedingsstoffen en
vitaminen is een teken van het
niet goed functioneren van de
darmwand. Dat is bij veel kinde-
ren met Down’s syndroom aan-
getoond. Ook is coeliakie bij
deze kinderen een veel voorko-
mende aandoening. Dat kunnen
allemaal aanwijzingen zijn voor
een vergrote kans op voedselal-
lergie en KMEA.

Onderzoek

De onderzoekster concludeert
verder dat wanneer er bij
Down’s syndroom sprake is
van KMEA de klachten waar-
schijnlijk gepaard zullen gaan
met klinisch herkenbare symp-
tomen aan de ademhalingswe-
gen, zoals (sereuze) middenoor-
ontsteking, chronische neusver-
koudheden en longklachten,
maar niet met astmatische reac-
ties.

Volgens de meest recente weten-
schappelijke inzichten is de eni-
ge juiste manier om de diagnose
KMEA te stellen de z. g. elimina-
tie-provocatietest; het waarne-
men van effecten van het wegla-
ten en daarna opnieuw introdu-
ceren van koemelkeiwit.

De begeleidingscommissie van
het onderzoek heeft op grond
van de resultaten van de litera-
tuurstudie besloten dat het zin-
valis om een klinisch onder-
zoek te doen naar KMEA bij
Down'’s syndroom in de vorm
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van een voedingsinterventie. In
het genoemde rapport gaat
mevr. Rammeloo uitvoerig in op
de opzet van dat onderzoek.
Haar voorstel is inmiddels goed-
gekeurd door de weten-
schapscommissie van de Vak-
groep Kindergeneeskunde van
het Academisch Ziekenhuis Lei-
den en is daarmee als het ware
gebruiksklaar. Bjj diverse instan-
ties is een verzoek tot subsidié-
ring van de studie ingediend.
Daarop is op dit moment echter
nog geen antwoord ontvangen.

De kern van de in het rapport ge-
bruikte literatuur wordt ge-
vormd door een drietal Ameri-
kaanse studies uit de jaren 1964-
1974, alle drie ook al aangehaald
in de genoemde presentatie in
Brighton in 1986. Het Finse on-
derzoek, destijds nog onge-
noemd is uit 1975. De conclusies
die nu worden getrokken ten
gunste van het uitvoeren van
een onderzoek hadden dus even
zo goed in 1986, of zelfs al in
1975 getrokken kunnen worden,
wanneer er maar eerder een aler-
te syndroom-specifieke organisa-
tie op gewezen had. Voorop-
gesteld dat er inderdaad zo’'n
causaal verband wordt aange-
toond betekent dat dat er een
aanzienlijk aantal kinderen met
Down’s syndroom, zeker niet al-
leen in Nederland, een boel ellen-
de bespaard had kunnen blijven.
Leve de syndroom-specifieke or-
ganisaties die kunnen bewerk-
stelligen dat dit soort zaken aan
het rollen komt en met de hulp
waarvan ook de ouders van kan-
didaatkinderen voor het uit te
voeren onderzoek kunnen wor-
den benaderd. Onze dank gaat
uit naar Elisabeth Rammeloo die
acht maanden lang probeerde
met de grootst mogelijke nauw-
gezetheid na te gaan hoe de fei-
ten lagen. We zijn zeer be-
nieuwd naar de eerste resultaten
van het onderzoek.

Het rapport kan worden besteld

door overmaking van f 10,00
(incl. verzendkosten) op gironum-
mer 4768147 t.n.v. Wetenschaps-
winkel Rijksuniversiteit Leiden,
o.v.v. rapport ‘Koemelkeiwit-
allergie’, ISBN 90-6385-206-1.



Agenda

Belangrijk: Tenzij anders ver-
meld worden de deelnemers aan
informatiedagen, workshops,
etc., geacht zelf voor lunches te
zorgen.

» Woensdagavond, 21 april,
20.00 uur, SDS-kern regio
Gouda, thema-avond over
"Feuerstein” met Hans Jacobs
en Emiel van Doorn van de
StiBCO, in de Goejanver-
welleschool, Middenmolen-
laan 68A, Gouda. Opgave en
informatie via 01820-26675.

¢ Vrijdagavond 23 april, 19.30
uur, SDS-kern regio Rotter-
dam, Delft, Den Haag, thema-
avond over kinderen met
Down syndroom naar de ge-
wone peuterspeelzaal, in
Delft. Opgave en informatie
via 015-617202 of 070-3954209
of 015-145488.

» Zaterdag 24 april, 10.00 tot
16.00 uur, SDS-kern regio
Amersfoort, Early Interventi-
on Workshop met Erik de
Graaf in LOM-School “de
Drieluik’, Zeevaarderspad 15,
Amersfoort. Opgave en infor-
matie via 033-758213 of 03499-
83363.

» Zaterdagochtend 24 april,
10.00 uur, SDS-kern Noord-
Limburg, thema-ochtend over
fysiotherapie met Bep Telle,
fysiotherapeute, in basis-

school de Bongerd, Eikenlaan
1, Venray. Informatie via
04780-87889

Vrijdagochtend 7 mei, 9.00 tot
11.00 uur, SDS-kern Dor-
drecht-Gorkum, keffieoch-
tend, in het SPD-kantoor, Kui-
pershaven 112, Dordrecht. In-
formatie via 078-127112.
Dinsdagavond 11 mei, 20.00
uur, SDS-kern Overijssel,
themavond early intervention
met Erik de Graaf. Informatie
via 5293-2739 of 05729-1173.
Woensdagochtend 12 mei,
9.30 uur, SDS-kern regio
Haarlem, koffieochtend, in
het gebouw van de Thuis-
zorg, Zaanenstraat 18 in Haar-
lem. Informatie via 023-
275196 of 023-290669.
Zaterdag 15 mei, 10.00 tot
15.00 uur, StiBCO, eerste cur-
susdag van een vijfdaagse lan-
delijke oriéntatiecursus ‘Feu-
erstein’ voor ouders met Ine-
ke Hendriks, Bodegraven.
Overige data: 15 mei, 5, 12,
19, en 26 juni. Opgave en in-
formatie via 071-130053
Woensdagmiddag 9 juni,
voorlichtingsmiddag voor ba-
sisscholen over kinderen met
Down syndroom op de basis-
school met Piet van Kesteren
over de steunpuntscholen en
met Erik de Graaf, in de Snij-

dersschool in Rijswijk, maxi-
mum aantal deelnemers 50,
Opgave via 070-3954209.
Donderdagavond 10 juni,
20.15 uur, SDS-kern Noord-
Limburg,. Informatie via
04780-87889

Zaterdag 12 juni, SDS-kern
Utrecht 1, Vervolg-Workshop
Early Intervention met Erik
de Graaf in basisschool de
Duiventil, Duivenkamp 547,
Maarssenbroek. Opgave en in-
formatie via 03465-64577.
Maandag 14 juni, SDS-kern
Noord-Holland Noord, The-
madag Down’s Syndroom. In-
formatie via 02270-1769 of
02285-1176.

Vrijdagavond 25 juni, 19.30
uur, SDS-kern regio Rotter-
dam, Delft, Den Haag, thema-
avond over taal-/spraakont-
wikkeling, in Delft. Opgave
en informatie via 015-617202
of 070-3954209 of 015-145488.
Dinsdagochtend 29 juni, 9.30
uur, SDS-kern regio Haarlem,
koffieochtend met als thema
Sensorische Integratie, met
Frederique van Dijk, thera-
peute, in het gebouw van de
Thuiszorg, Zaanenstraat 18 in
Haarlem. Informatie via 023-
275196 of 023-290669.

Feuerstein

De StiBCO (Stichting ter Bevordering van de
Cognitieve Ontwikkeling) verspreidt het
gedachtengoed van de Israélische professor Reuven
Feuerstein in ons land. (Zag u onlangs de
TV-uitzending daarover bij de EO?) Tot dusverre
deed zij dat door middel van cursussen waaraan in
meerderheid door onderwijzend personeel werd
deelgenomen. Vanaf zaterdag 15 mei, en vier
zaterdagen daarna (zie de agenda), wordt voor het
eerst een nieuw type cursus gegeven:
’Oriéntatiecursus voor ouders’. Zoals de naam al
zegt is de bedoeling daarvan nu vooral ouders
kennis te laten maken met de visie op ontwikkeling
enleren van Feuerstein. Deze cursus lijkt
bijroorbeeld interessant voor ouders die al een
aantal jaren met een early intervention programma
gewerkt hebben en die nu met hun kind bij meer

cognitief georiénteerde taken en schoolse
vaardigheden aangeland zijn. De cursus moet
ouders handvatten bieden om juist de gewone
dagelijkse activiteiten aan te grijpen om de
cognitieve ontwikkeling van hun kinderen te
stimuleren. Zodoende leren ze een meer alerte stijl
van opvoeden aan (mediatie). Verder kunnen
ouders hier kennis maken met het door Feuerstein
ontwikkelde Instrumenteel Verrijkingsprogramma
(IVP) en inzicht verwerven in de methodiek van de
denktraining. Gezien de gebruikte IVP-materialen
moet daarbij wel worden gedacht aan kinderen van
een jaar of acht a tien. De kosten bedragen

S 300,= inclusief cursusmateriaal. Voor opgave en
informatie: secretariaat StiBCO, Rijn en Schiekade
25, 2311 AK Leiden, tel. 071-130053

33 e DOWN+UP o NR 21



Korte berichten

Giften

¢ De heer L. Sanders, Zand-
voort, f 100,= (algemene acti-
viteiten)

¢ Twee met name te noemen fa-
milies met een kindje met
Down’s syndroom, f 300,=,
resp.
£ 500,= (algemene activiteiten)

o Stichting Fondsenwervingsac-
ties Volksgezondheid, Den
Haag, f 15.000,= (Down and
Up’ en jubileumboek)

Ik heb een zusje

Mijn naam is Tessa Ooms. 1k
ben 11 jaar. Ik heb een zusje met
Down syndroom. Ze heet Maai-
ke Ooms. Ze is vrolijk en ook
lief. Vaak is ze druk als er veel
mensen zijn. Ik speel veel met
Maaike. Ze wordt in februari 3
jaar. Maaike speelt veel met pop-
pen en danst leuk. Ze zit ook op
de peuterspeelzaal. Soms kan ik
nog net kijken als ik uit school
kom. Er komt ook een mevrouw
die met Maaike speelt. Ze gaat
ook naar de Alk. Daar zingen,
spelen, knutselen, gymmen en
zwemmen kinderen met een ach-
terstand. Ik vind het leuk om
met Maaike te spelen.

Tessa Ooms, Beverwijk

Wereldcongres

Van 11 - 14 Augustus 1993 orga-
niseert de Amerikaanse National
Down Syndrome Society samen
met de European Down'’s Syndro-
me Association (EDSA) de vijfde
International Down Syndrome
Conference. De plaats van de con-
ferentie is de Walt Disney World
Swan in Orlando, Florida, V. S. Be-
langstellenden kunnen bij het lan-
delijk bureau van de SDS een bro-
chure aanvragen.

SDS-kernen werpen hun
schaduw vooruit

Gelezen in het rapport ‘KDV en
Vroeghulp; een inventariserend
onderzoek in regio Amersfoort
en daarbuiten” van M. W. van
den Berg: 'De verwachting is dat
de vraag naar geintegreerde
plaatsing op peuterspeelzalen
en kleuterscholen zal toenemen
nu er een kernafdeling van de
Stichting Down’s Syndroom in
Amersfoort is opgericht’.

Grote landelijke donateursdag

Op zaterdagdag 18 september
hoopt de Jubileumcommissie '5
jaar SDS’ een feestelijke, eerste
grote landeljjke donateursdag te
organiseren. Het doorgaan van
deze dag hang af van, u ver-
moedde het al, het vinden van
de benodigde sponsors. Maar
houdt u intussen met uw gezin
die dag alvast vrij? Nadere me-
dedelingen volgen in de volgen-
de nieuwsbrief.

Traanbuisjes

Roxanne, het dochtertje van
Loes Meesterberends uit Haaks-
bergen heeft in haar eerste le-
vensjaar veel last van ontstoken
traanbuisjes gehad. Haar moe-
der vraagt zich af of andere ou-
ders ervaringen hebben met (en
een oplossing hebben voor) de
behandeling daarvan. Zij wor-
den verzocht direct te bellen met
05427-26369.

Aanmeldingsformulier donateurs SDS

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

Naam:

Adres:

Postcode:

Plaats:

Tel:

Geb.datum kind:

Overige gegevens: moeder/vader van een meisje/jongen met Down’s
syndroom/hulpverlener/belangstellende (s. v. p. doorhalen 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.

Datum:

Handtekening:

D+U nr. 21
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Bestelprocedure

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

Bestelrubriek

titel

Verslag over het jaar 1991, 45 blzn.

zoveel mogelijk via Utrecht (030-363767) te
bestellen. De prijzen die op hun rekeningen
vermeld 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.

Prijswijzigingen voorbehouden

Kinderen met Down’s syndroom leren lezen en schrijven (gezamenlijke uitgave EDSA en SDS) 127 blzn.
Borstvoeding geven aan een baby met het syndroom van Down {uitgave La L&che League) 20 blzn.
Down Syndroom: De Feiten (uitgave Federatie van Ouderverenigingen) 57 blzn.

Ons broertje heeft Down syndroom (uitgave Federatie van Ouderverenigingen) 16 blzn.

’Het moet ophouden’ / omgaan met ongewenst gedrag, 7 bizn.
Onderwijs Special (speciale editie van ‘Down and Up’) 12 blzn.

Preventief Geneeskundige Checklist (bedoeld voor medici), voorlopige uitgave, 25 blzn.

Praktische tips ter bevordering van de taal/spraakontwikkeling van kinderen met Down’s syndroom, 66 bizn.
Handleiding voor Quders van kinderen met Down’s syndroom (van O - 5 jaar), 89 blzn.

Kleine Stapjes (Small Steps), instructie-video bij The Macquarie Program, 3,5 uur

The Macquarie Program, Handboek bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (‘{OOQ’), 36 blzn.

The Macquarie Program, Qverzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (=000}, 62 blzn.

The Macquarie Program, Gebruiksaanwijzing bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen ('{O00O’), 169 blzn. GEB

The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij het OOOQ, 25 blzn.
The Macquarie Program, Supplement Schoolse Vaardigheden bij de Gebruiksaanwijzing, 47 bizn.

The Macquarie Program, Leren lezen, 46 blzn,, voorlopige uitgave

The Macquarie Program, Tekenen en voorbereiding op het schrijven, 18 bizn., voorlopige uitgave
The Macquarie Program, Tellen en cijfers, voorlopige uitgave, 30 blzn.

Small Steps. An Early Intervention Program for Children with Developmental Delays (uitgave Macquarie University),
kartonnen cassette met daarin engelstalige boeken, in totaal ca. 300 blz.

T.E L. L. (Teaching Early Language for Living), nederlandstalige instructie-video bij het T. E. L. L-programma, 1,5 uur TLV

T.E L. L., A Communication Program (uitgave Macquarie University), engelstalig boek, ca. 300 blz.

Syndroom van Down (uitgave La Riviére & Voorhoeve)

Colofon

‘Down + Up’ is het orgaan van de Stich-
ting Down’s Syndroom (SDS).

Het blad wordt gratis toegezonden aan
alle donateurs van de SDS en verschijnt
vier maal per jaar.

Oplage nummer 21: 2.000

Redactieraad

Henk Bosman, Erik de Graaf (eind-
redactie), Marian de Graaf-Posthumus,
Frans van Hout, Emmy Kwant, Jeannet
Scholten en Rudy Westerveld

Medewerkers aan dit nummer
Hedianne Bosch, Erik de Graaf

Opmaak en druk
Drukkollektief Luna Negra

Vormgeving
Ad van Helmond

Landelijk bureau
Bovenboerseweg 41
7946 AL Wanneperveen

Het bureau is op werkdagen telefonisch
bereikbaar van 08.30-12.00 en
13.00-17.00 uur.
Tel.: 05228-1337 Fax: 05228-1799
Kopij

Uw bijdragen voor D+U zijn uiteraard
van harte welkom! Stuur uw tekst bij
voorkeur getypt of op diskette (Word-
Perfect) voor 15 mei. Doet u er één of
meerdere aardige foto’s bij?

Hoofdsponsor van dit nummer

Hier had het bedrijf kunnen staan waar u
zelf werkt of waar u zo graag zaken mee
doet! Vraagt u om een bijdrage voor het
volgende nummer?
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bestel donateurs niet-
code donateurs

JVS f 12,50 f 16,00

LES  f 40,00 f 50,00
BV f 350 f 350
DSF f 300 f 3,75
BRT f 400 f 600
OGD f 200 f 250
OWS f 500 f 400
PGC f 11,50 f 11,50
SPR f 20,00 f 2500
HVO f 2500 f 31,25
KLS f 9500 f 120,00
HBK f 10,00 f 12,50
000 f 20,00 f 2500

f 40,00 f 5000
SO0 f 800 f 1000
SGB f 1600 f 20,00
L f 1550 f 19,50
TS f 600 f 750
TC  f 1000 f 12,50
SST  £140,00 £ 175,00

f 56,00 f 70,00
TLB  f 40,00 f 50,00
CUN f 49,50 f 49,50

Verantwoording
De verantwoording voor de betreffende
kopij blijft bij de betreffende auteurs.

Copyright

Redacties van andere tijdschriften wor-
den van harte uitgenodigd om artikelen
uit ‘Down + Up’ over te nemen, voorop-
gesteld dat de bron op correcte wijze
vermeld wordt, Er dient daarbij duidelijk
aangegeven te worden welke tekst er uit
dit blad is overgenomen en te worden
vermeld dat die afkomstig is uit ‘Down +
Up’, het orgaan van de Stichting Down’s
Syndroom in Wanneperveen. Verder
moet worden bedacht dat er contact
moet worden opgenomen met de oors-
pronkelijke bron in het geval dat er in
‘Down + Up’ sprake is van overname uit
een ander blad.







BIJLAGE NR.1 @ LENTE 1993 @ STICHTING DOWN’S SYNDROOM

DOWN and UP DATE is een
bijlage bij de SDS-nieuwsbrief
DOWN and UP ten behoeve van
werkers in het veld zoals
medici, logopedisten, fysio- en
ergotherapeuten, psychologen,
pedagogen en maatschappelijk
werkers

DOWN

ATE

Internationaal symposium over het specifieke
van het syndroom van Down

Van 26 - 27 februari 1993 werd in Palma de Mallorca het ’Symposium internacional
sobre la especificidad en el sindrome de Down’ gehouden. De organisatie was in
handen van de European Down’s Syndrome Association (EDSA), de Asociacion
Sindrome de Down de Baleares (ASNIMO) en de Universitat de les Illes Balears. De
grote motor van de organisatie was Juan Perera, de directeur van het Principe de

Asturias Centre ASNIMO nabij Palma.

De organisatie werd sterk vertraagd door het uitblijven van EEG-subsidie via het
Helios-project. Als gevolg daarvan kon het symposium niet vroeg genoeg van te
voren worden aangekondigd. Dat betekende weer dat de circa 200 toehoorders nu
meest spaanstalig waren. Niettemin was de zaal van de Diario de Mallorca vol
bezet. Er was gezorgd voor simultane vertaling Spaans-Engels en omgekeerd.

Een indrukwekkend punt buiten het wetenschappelijke programma om was het
openingswoord van Cecilia Garcia, een 40-jarige dame met Down’s syndroom. Zij
las in een voortreffelijk gearticuleerd Spaans haar zelf geschreven tekst voor.
Omdat de auteur van dit verslag de Spaanse taal niet meester is, en derhalve de
letterlijke inhoud van haar boodschap niet kan beoordelen, is het dienstig hier de
ervaring van Cliff Cunningham, auteur van het boek ’Syndroom van Down’, te
vertellen. Toen hij Cecilia Garcia gevraagd had wat zij van de Spaanse versie van
zijn boek vond, had zij hem in uitstekend Engels geantwoord dat ze daar heel blij
mee was. Het had haar een veel beter inzicht gegeven in haar eigen probleem.

Een verslag van Erik de Graaf

Genetische specificiteit

® Isabel Legal

Dr. Isabel Legal is onderzoekster aan het
Human Genome Research Center in Pa-
rijs. Haar voordracht was zo sterk tech-
nisch van aard dat hier slechts een heel
korte samenvatting kan worden gege-
ven. Zij is in de eerste plaats betrokken
bij het"in kaart brengen’ van hetkleinste
menselijke autosoom, nr. 21. Zoals be-

kend veroorzaakt het distale gedeelte
van de lange arm van dat chromosoom
Down’s syndroom. Zij benadrukte de
principiéle regel dat gen-expressie even-
redig is met gendosis. Toch is dat niet
altijd hetgeval. Er bestaan ook voorbeel-
den van gevallen waarin die evenredig-
heid niet opgaat. Het celmembraaneiwit
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APP vertoont een verviervoudiging in
de cortex in het geval van trisomie van
het betreffende gen. Dit betekent dat
regulerende factoren gen-expressie
kunnen beinvloeden. Dat zou kunnen
resulteren in een verstoring van de nor-
male processen. Is dat misschien ook het
geval met amyloide plaques, zoals die
worden aangetroffen bij patiénten met
de ziekte van Alzheimer, vroeg de
spreekster zich af.

Het voorgaande betekent dat er nu twee
verschillende effecten dienen te worden
bestudeerd:

1) Het evenredige gen-dosis-effect.

2) Niet-evenredige expressie, hetgeen
betekent verschillende mate van expres-
sie van weefsel tot weefsel en in ver-
schillende stadia van de ontwikkeling.
Hierbij gaf dr. Legal aan dat heel vaak
een kleine toename van de concentratie
van bepaalde eiwitten al kan resulteren
in aanzienlijke verschillen in celfunctie.

Verder vroeg ze zich af waarom er ei-
genlilk  non-disjunctie  plaatsvond.
(Non-disjunctie is het niet uit elkaar
gaan van een chromosomenpaar bij de
meiose, de reductiedeling). Op dit mo-
ment is bekend dat in 95 % van de ge-
vallen Down’s syndroom veroorzaakt
wordt door maternale non-disjunctie,
bij de eerste of de tweede meiotische
celdeling.

Eén lijn van onderzoek vergelijkt zeld-
zame vormen van Down’s syndroom,
twee mensen met verschillende dupli-
caten, waarna er een poging wordt ge-



daan om verband te leggen tussen hun
specifieke eigenschappen en de dupli-
caten. Dit leidt dan tot de z. g. fysieke
kaart. Chromosoom 21 bevat ongeveer
1.5 % van het totale menselijke genoom
met 500 - 2000 loci. Daarvan is op dit
moment de plaats van zo'n 30 bepaald.
In totaal worden er nu vijf verschillende
kaarten vervaardigd, t. w.:

1) de cytogenetische kaart (met behulp
van kleuringstechnieken waarmee de
banden en de natuurlijke breekpunten
zichtbaar gemaakt kunnen worden)

2) de kaart van de genetische verbindin-
gen (gebaseerd op de bestudering van
families)

3) de genetische kaart

4) de genotypische-fenotypische kaart en

Neuronen, cerebrum en
zenuwstelsel

® Krystyna Wisniewski

De tweede spreker was Krystyna Wis-
niewski, een kinderneurologe/patho-
loge en de Associate Director van de
Clinical Services and Pediatric Neuro-
logy van het Institute for Basic Re-
search van de New York State Office
of Mental Retardation. Zij sprak over
de consequenties van de genetische
abnormaliteiten in relatie tot de struc-
tuur en de functie van het zenuwstel-
sel. Zij wees op het belang van omge-
vingsfactoren naast de genetische fac-
toren (=gen-dosis-effecten plus omge-
vingsfactoren). Volgens haar zijn de
hersenen van iemand met Down’s
syndroom anatomisch enigszins an-
ders van bouw. Bovendien wijken de
functie en de biochemie enigszins af.
In de eerste plaats is er sprake van
microcefalie: het hoofd is kleiner en
het gewicht van de hersenen geringer.
Daarnaast is er de corticale dysgenese,
waarbij met name de lagen II en IV
afwijken, en de vertraagde rijping. Bij
volwassenen van boven de 30 zijn er
de gevolgen van het versnelde verou-
deringsproces en de hogere incidentie
van de ziekte van Alzheimer.

Dr. Wisniewski gaf uitleg over het ver-
schijnsel apoptosis, hetgeen wil zeggen
dat 50 % van de neuronen van normale
hersenen sterven voordat embryonale
differentiatie voltooid is. Volgens haar
is de vraag welke neuronen er daarbij
overlijden duidelijk een zaak van de
‘survival of the fittest’. Deze gepro-
grammeerde celdood zou van funda-
menteel belang kunnen zijn voor de
proliferatie en de differentiatie van her-
sencellen. Maar welke genen bepalen
welke cellen overleven? Zij stelde de

hypothese voor dat personen met
Down’s syndroom mogelijk teveel 'kil-
ling genes’ hebben, genen die verant-
woordelijk zijn voor het mechanisme
van die apoptosis.

De spreekster maakte melding van haar
eigen onderzoek waarbij de hersenen
van meer dan 300 jongens en meisjes
met Down’s syndroom van onder de
vijf jaar waren bestudeerd en opgeme-
ten. Zij had daarbij gevonden dat 80 %
daarvan microcefaal waren en20 % niet.
In verband daarmee is haar ervaring
met de substitutie van groeihormoon
zeer interessant. Ze had ook een kleine
groep kinderen met Down’s syndroom
onder de vijf onderzocht die echt een
tekort aan groeihormoon vertoonden.
Na de behandeling met groeithormoon
waren ze allemaal normocefaal. Verder
hadden zich bij hen meer synapsen ont-
wikkeld, terwijl er een grotere opbouw
in IQ had plaats gevonden.

Dr. Wisniewski maakte ook melding
van een gecontroleerd onderzoek van
101 personen met Down’s syndroom en
80 controles die geen Down’s syndroom
hadden. In het laatste trimester van de
zwangerschap had ze al verlaagde her-
sengewichten gevonden, evenals korte-
re frontaalkwabben, vlakkere visuele
centra, hypoplasie van de bovenste
slaapwinding (superior temporal gyrus)
bij 30 - 40 % van de betrokkenen, een
gereduceerd cerebellum en dito hersen-
stam, vertraagde myelinisering (in vivo
zichtbaar te maken met behulp van MR,
magnetic resonance imaging, als een lo-
kale dystrofie zowel als een vertraging
in de rijping), verkalking van de basale
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5) de fysieke kaart.

Wanneer het chromosoom 21-project
klaar is worden dezelfde procedures
toegepast op het gehele menselijke ge-
noom, vermeldde de spreekster tenslot-
te.

kernen (hypopituarisme). Interessant
genoeg bleken de 30 - 40 % van de per-
sonen met een hypoplasie van de bo-
venste slaapwinding duidelijke dezelf-
den te zijn als degenen met ernstige
spraakstoornissen. Zij wees op de on-
mogelijkheid om bij deze mensen goede
resultaten te bereiken op het gebied van
de expressieve taal, ongeacht het type
interventie of therapie.

Pratend in meer details legde de spreek-
ster uit dat de hersenen van iemand met
Down’s syndroom een veel lagere neu-
ronendichtheid vertonen, met name in
de lagen II en IV (de ‘associatieve
schors’), met als gevolg 20 - 50 % min-
der neuronen. Daarnaast zijn er minder
endan ook nog afwijkende synapsen. Er
is ook sprake van een geringere synap-
tische dichtheid. De synapsen zelf zijn
veel nauwer, de presynaptische lengte
is geringer en het synaptische contact-
opperviak is 20 - 30 % kleiner. De
spreekster benadrukte dat de synapsen
in de hersenen van een kind met
Down’s syndroom van de eerste dag af
aan anders gebouwd zijn. Daarnaast is
de rol van de neurotransmitters in de
synapsen ook anders. In werkelijkheid
zijn er 75 verschillende soorten ionen
actief in de synapsen, waarbij bepaalde
soorten neuronen bepaalde neuro-
transmitters gebruiken. De concentra-
ties van veel neurotransmitters is bij
kinderen met Down’s syndroom hoger,
terwijl die van andere juist lager is dan
normaal.

In een ander onderzoek met betrekking

tot de hersenen van 100 personen met
Down’s syndroom van boven de 30 had



de spreekster weliswaar veel Alzheimer
‘tangles’ gevonden, terwijl maar zo'n
20 % van de betrokkenen te voren klini-
sche symptomen van de ziekte van
Alzheimer had vertoond. Zij vertelde
op dit moment betrokken te zijn bij een
prospectief onderzoek waarbij ze con-
sequent slechts zeer weinig volwasse-
nen met Down’s syndroom vindt die
klinische symptomen van de ziekte van
Alzheimer gaan vertonen, wanneer ze
tenminste maar actief zijn en werken.
Naar haar mening zijn de omgevings-
factoren dus buitengewoon belangrijk.

In verband met personen met Down’s
syndroom met extreem geringe lengte
had dr. Wisniewski ook morfome-
trisch onderzoek verricht naar de hy-
pothalamus vanwege de controleren-
de functie van dat orgaan met betrek-
king tot de lichaamslengte. Daarbij
bleek het aantal zenuwcellen in het
gebied dat de produktie van groeihor-

moon controleert significant lager te
zijn.

Met betrekking tot het doel van toekom-
stig onderzoek noemde de spreekster
genetische endocriene manipulatie om
de synaptische zowel als de neuronale
overleving te verbeteren.

Een vraag na afloop had betrekking op
de “upward development’ van de groep
mensen met Down’s syndroom in de
afgelopen jaren. Dr. Wisniewski ant-
woordde daarop:

1) Vroeger ontvingen mensen met
Down’s syndroom geen onderwijs, etc.
Slechts 20 - 30 % werden als “leerbaar’
beschouwd.

2) In het laatste decennium, na een sti-
mulerende opvoeding en goed onder-
wijs, wordt 70 % van de personen met
Down’s syndroom geacht een lichte tot
matige verstandelijke handicap te heb-
ben, terwijl 10 - 15 % van hen alleen

Cerebrale pathologie

® Jesiis Flérez

Prof. dr. Jests Florez is professor aan de
afdeling Farmacologie van de universi-
teit van Santander in Spanje. Helaas
leidde de simultane vertaling vanuit het
Spaans naar het Engels voor de auteur
van dit verslag tot een aanmerkelijk ver-
minderd begrip van de presentatie. Die
vertoonde echter parallellen met een
eerder artikel van dezelfde auteur (Fl6-
rez, 1992).

Prof. Flérez deed een poging om de
kloof tussen psychologie en neurologie
te overbruggen. Hij begon met een her-
haling van de belangrijkste punten van
de voorgaande spreekster:

- veel minder hersencellen,

- enorme variabiliteit,

- een verspreid, diffuus probleem en

- niet in één bepaald gebied.

Alles met elkaar is er sprake van een
gebrek aan reactiviteit. Er wordt minder
informatie ontvangen en gegenereerd,
terwijl de verwerking ervan niet op de
goede manier plaatsvindt. Toch is de
bouw van de hersenen in hoge mate
afhankelijjk van de ontvangen stimuli,
benadrukte Flérez. Al hetgeen een kind
in de eerste jaren van zijn leven doet zal

met elkaar zijn cerebrale circuit vormen.
Daarom is het zo buitengewoon belang-
rijk wat er tijdens die eerste paar jaar
gebeurt. Dat neemt niet weg dat stimu-
lering ook in latere jaren nog zinvol
blijft. Daar is het nooit te laat voor. Het
moet echter wel de goede manier van
stimuleren zijn.

Volgens de spreker wordt het belang-
rijkste probleemgebied van kinderen
met Down'’s syndroom gevormd door
de prefrontale kwabben, die gebruikt
worden voor het nemen van beslissin-
gen en de integratie van informatie die
ergens anders vandaan komt. De se-
quentiéle organisatie van informatie is
nog een andere taak van de prefrontale
kwabben. Zij zijn associatief van aard en
qua structuur vertonen zij een enorme
innervatie vanuit andere gebieden. Tot
40 % van het menselijk hersengewicht
bestaat uit prefrontale kwabben.

Prof. Fl6rez zette een aantal bekende
aspecten van kinderen met Down’s syn-
droom op een rij, die, volgens hem, een
gevolg waren van de problemen met de
prefrontale kwabben:

- het onvermogen om uit zichzelf afwij-
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maar zwak begaafd zijn (zie ook
DaU.15, Red.). Dat is een enorm verschil
louter en alleen als gevolg van een goe-
de opvoeding en goed onderwijs.

3) Met name degenen die van hun eerste
levensdag af aan in een instituut verble-
ven vertonen meestal een ernstige tot
zeer ernstige handicap.

Dat laat heel duidelijk het belang van
die omgevingsfactoren zien, vond dr.
Wisniewski.

In verband daarmee vroeg prof. Pue-
schel of de kinderen met Down'’s syn-
droom die vandaag-de-dag opgroeien
een andersoortige hersenmorfologie
zouden vertonen. De spreekster ant-
woordde dat hun hersenen in ieder ge-
val afwijkend gebouwd zullen zijn,
maar dat er mogelijk wel betere contac-
ten zouden bestaan tussen de samen-
stellende neuronen.

kend gedrag te onderdrukken,

- de traagheid bij het nemen van beslis-
singen,

- de weerzin tegen verandering van taken,
- het gebrek aan kwiekheid, imitatie en
concentratie,

- de moeilijkheid om hun blik te richten,
- hun gebrek aan initiatief,

- de neiging om snel afgeleid te zijn en
- het afwezig zijn met hun gedachten of
de hyperactiviteit met niets in de zin.

Het type informatie dat binnenkomt in
de hersenen van een pasgeborene is bui-
tengewoon belangrijk, benadrukte de
spreker. Stimuli moeten zelfs worden
geintensiveerd opdat er een reactie
plaats vindt. Dat betekent dan motivatie
voor de ouders. Zonder dat is het kind
met Down’s syndroom meer passief. De
extra stimulansen zijn de moeite waard.
Het bovengenoemde gedrag is bein-
vloedbaar, waarbij met name vroegtijdi-
ge stimulering de ontwikkeling bevor-
dert. Waar het aan mankeert is de ont-
wikkeling van het controlesysteem van
de aandacht. Dat zetelt ook weer in de
prefrontale kwabben. Maar dat is ook
het laatste deel van de hersenen dat
myelinisering ondergaat.



Als zodanig wordt een kind met
Down’s syndroom veel meer beperkt
door zifn omgeving dan door zijn ge-
nen. Hoe meer mogelijkheden, hoe be-
ter zijn verrichtingen zijn. Alhoewel,
aan de andere kant, is er ook geen

reden om al te optimistisch te zijn.

Voor wat betreft toekomstig onderzoek
beschouwde prof. Florez het gebrek aan
kennis van de prefrontale kwabben als
het belangrijkste probleem om aan te

pakken. Ten aanzien van interventie-
programma’s beval hij aan om te probe-
ren controlemechanismen te ontwikke-
len die dan in de programma’s zouden
kunnen worden ingebouwd.

Specifieke medische pathologie

® Siegfried Pueschel

Prof. dr. Siegfried Pueschel is Directeur
van het Child Development Center en
Professor of Pediatrics aan de Brown
University School of Medicine in Pro-
vidence, Rl, V. S.

Prof. Pueschel begon zijn betoog met de
bekentenis dat hij er helemaal niet van
hield om te spreken over alle abnormale
eigenschappen met het risico Down’s
syndroom te stereotyperen als een on-
dersoort van het menselijke ras. Hij leg-
de uit hoe hij in zijn praktijk gewend
was om een pasgeborene met Down'’s
syndroom eerst en vooral als een men-
selijk wezen aan zijn ouders aan te bie-
den. Daarna ging hij door met het op-
sommen van een groot aantal van de
kenmerken die vaak worden gezien bij
baby’s met Down'’s syndroom.

Met betrekking tot het hoofdje noemde
hij:

- wijd open schedelnaden,

-‘open’ plek aan de slapen, vaak de derde
of vierde fontanel genoemd,

- hypoplasie van het gezicht,

- epicantische plooien, duidelijk verschil-
lend van echte oosterse epicantische
plooien, en vaak vanzelf verdwijnend
als gevolg van het verschijnen van de
neusbrug,

- hypotelorisme (kleine afstand tussen
de binnenste ooghoeken) in een meer-
derheid van de gevallen,

- witte Brushfield-vlekken in de iris (al-
leen zichtbaar in blauwe en grijze ogen),
- kleinere uitwendige oren,

- overlappende helix,

- nogal nauwe uitwendige gehoorgan-
gen,

- open mond,

- nauwe luchtwegen in de neus,

- lippen die bij de geboorte normaal zijn,
maar die vaak kloven vertonen op latere
leeftijd,

- uitstekende, maar niet vergrote tong

(bij de meerderheid van de kinderen) als
gevolg van de kleine mondholte, lage
spierspanning, ondermaatse beenderen
in het centrum van het gezicht,

- vlak ogend gezicht,

- overmaat aan huidplooien in de nek,
die met de jaren weggaan,

- brachycephaly.

In het lichaam:

- abnormale 'trechter- of schoenmakers-
borst’ (pectus excavatum) of ‘kippe-
borst’ (uitstekende borstkas, pectus ca-
rinatum),

- korte ribbenkast (omdat de twaalfde
rib soms ontbreekt of alleen in aanleg
aanwezig is),

- vooruitstekend abdomen,

- hernia umbilicalis (90 %, waarneem-
baar wanneer op de juiste manier gepal-
peerd wordt).

Bij de genitalién:
- normale genitalién en
- vaak niet ingedaalde testikels (50 %).

Aan de extremiteiten:

- enkele palmaire plooi (doorlopende
handlijn, 4 - 5 % in de normale bevol-
king),

- brachyclinodactylie (gebogen pink met
slechts twee kootjes),

- syndactylie (aaneengegroeide vingers
of tenen) en

- grote ruimte tussen de eerste en de
tweede teen.

Vanaf dat punt ging prof. Pueschel door
met het uitleggen van de gebruikelijke
problemen met de gezondheid bij kin-
deren met Down'’s syndroom. In de neo-
natale periode kunnen zowel de gastro-
intestinale als de cardio-vasculaire pro-
blemen levensbedreigend zijn. In de
derde plaats zijn er de oogheelkundige
problemen waarop het kind dient te
worden nagekeken.
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Waar het de gastro-intestinale proble-
men betreft kan er sprake zijn van:

- oesophagusatresie; in 2 % van de baby’s
met Down’s syndroom is de
oesophagus niet verbonden met de
maag maar met de trachea; dit kan met
behulp van een zeer eenvoudige opera-
tie - volgens Pueschel - gecorrigeerd
worden,

- pylorusstenose; deze kan ook weermet
behulp van een zeer eenvoudige opera-
tie gecorrigeerd worden,

- duodenumatresie,

- megacolon of de ziekte van Hirschs-
sprung en

- anus imperforata.

De spreker benadrukte dat kinderen met
Down's syndroom geen enkele vorm
van behandeling zou moeten worden
onthouden die zonder aarzeling aan an-
dere kinderen zou worden gegeven.

Voor wat betreft de oogheelkundige
problemen wees prof. Pueschel op het
belang van de vroege diagnose van con-
genitale cataract. Wanneer dit te laat
wordt gediagnostiseerd wordt het oog
onherroepelijk blind, terwijl de betref-
fende operatie niet moeilijk is.

Congenitale cardio-vasculaire proble-
men zijn van oudsher de ocorzaak ge-
weest van de hoge mortaliteit van kin-
deren met Down’s syndroom tot in het
midden van de zeventiger jaren. Prof.
Pueschel raadt met zeer veel klem aan
dat elke pasgeborene met Down’s syn-
droom al op de eerste dag van zijn of
haar leven gezien wordt door een kin-
dercardioloog. Hij vertelde verschillen-
de baby’s meegemaakt te hebben die in
feite al aan het bezwijken waren aan hun
hartafwijking bij aanbod in de weken
daarna. Een atrio-ventriculair kanaal
(AV-kanaal’, de meest voorkomende
hartafwijking bij Down’s syndroom,



Red.) houdt gewoonlijk verband met
het niet willen gedijen ('failure to thri-
ve’). Het al vroeg optreden van pulmo-
nale hypertensie maakt een vroege chi-
rurgische ingreep noodzakelijk, en in de
tussentijd de toediening van digitalis en
diuretica, terwijl de energie-inhoud van
de voeding verhoogd dient te worden.
In de meeste gevallen leidt de chirurgi-
sche ingreep tot een significante verbe-
tering.

Gedurende de kinderjaren is er de be-
zorgdheid ten aanzien van de voeding.
Aan de ene kant de vraag of het kind de
juiste voedingsopname heeft en aan de
andere kant het vermijden van overge-
wicht. Daarbij zijn de groeicurven voor
Down’s syndroom van waarde (te be-
stellen bij de SDS, Red.).

Dan zijn er de problemen met betrek-
king tot het gebit:

- vertraagd doorkomen,

- abnormale volgorde van doorkomen,
- gedeeltelijk niet aanwezig zijn van ge-
bitselementen en microdontie,

- abnormaal gevormde tanden en

- veel te dicht bijeen staan (‘crowding’)
van de tanden.

Het veel te dicht bijeen staan van het
blijvende gebit wordt veroorzaakt door
de kleine mondholte. Vaak is het nodig
om het bovengehemelte op te rekken
met behulp van beugels, etc. Soms moe-
ten er elementen worden getrokken.
Daarnaast is er de vergrote kans op gin-
givitis, te herkennen als een roodheid,
een ontstekingsreactie die het verlies
van tanden tot gevolg kan hebben. Maar
alles met elkaar is er voor een kind met
Down'’s syndroom geen reden om geen
normale mond met tanden te hebben,
vond prof. Pueschel.

Er doet zich een toenemend aantal ge-
vallen voor van kinderen met Down's
syndroom met slaap-apneus. Dat bete-
kent een vermindering van de zuurstof-
voorziening van de hersenen. Het
wordt veroorzaakt door bepaalde (kort-
stondige) perioden tijdens de slaap
waarin hetkind in het geheel geen adem
haalt. Een verbetering kan vaak al wor-
den bereikt door de slaaphouding te
veranderen (niet op de rug omdat dan
de tong terugzakt en de ruimte waar de
ademhalingslucht langs moet afsluit),
verwijdering van de tonsillen (wanneer
die een obstructie van de luchtweg vor-
men) en vermindering van overge-
wicht.

Met betrekking tot de schildklierfunctie

noemde de spreker de verhoogde fre-
quentie van voorkomen van auto-antili-
chamen naast hypo- en hyperthyreoi-
die. Van de laatste twee komt hypothy-
reoidie veruit het meeste voor. Er kun-
nen twee vormen worden onderschei-
den:

1) een normale T4 met een verhoogde
TSH (gecompenseerde hypothyreoidie)
en

2) een lage T4 met een verhoogde TSH
(niet-gecompenseerde hypothyreoidie).

Verder, zei prof. Pueschel, is er een af-
name van zowel T3 als T4 met de jaren,
die periodiek gecontroleerd dient te
worden. Een niet goed werkende schild-
klier maakt deze mensen nog meer ge-
handicapt en verstoort de normale leer-
processen.

Verdere oogheelkundige problemen
van de Down’'s syndroom-populatie
zijn:

- nystagmus (20 - 15 %),

- strabismus (30 %),

- cataract (40 - 50 % van de oudere men-
sen met Down’s syndroom),

- keratoconus (5 - 7 %),

- blepharitis en

- brekingsanomalieén.

Omdat een normaal gezichtsvermogen
buitengewoon belangrijk is voor deze
kinderen dient bijzondere aandacht te
worden besteed aan een grondig oog-
heelkundig onderzoek door een specia-
list die ervaring heeft met kinderen.

Veel voorkomende problemen met het
gehoor zijn:

- geleidingsdoofheid (tot 80 %),

- perceptiedoofheid en

- mengvormen daarvan.

De uitwendige gehoorgang is vaak erg
nauw en gemakkelijker geblokkeerd
met oorsmeer. De buis van Eustachius
loopt meer horizontaal en belucht het
middenoor veel minder goed. Vocht in
het middenoor is een erg goede kweek-
bodem voor bacteriegroei, vandaar de
hoge frequentie van middenoorontste-
kingen. Tympanometrie is de aanbevo-
len manier om de aanwezigheid van
vocht te diagnostiseren. (Wanneer er
sprake is van vocht moeten er antibioti-
ca worden gebruikt om de ontsteking te
onderdrukken.) Zonodig moet het mid-
denoor gedraineerd worden met behulp
van buisjes en wanneer daarmee nog
niet de gewenste gehoorsverbetering
bewerkstelligd kan worden moet een
gehoorapparaat worden overwogen.
De spreker wees erop dat de psycholo-
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gische zowel als de emotionele ontwik-
keling wordt beinvioed door gehoor-
verliezen. Daarenboven leidt een lichte
of matige gehoorstoornis onherroepe-
lijk tot een vertraagde taalontwikkeling.

Prof. Pueschel noemde ook de volgende
problemen met het skelet:

- atlanto-axiale instabiliteit,

- slappe gewrichtsbanden in het alge-
meen,

- patella subluxatie (bij 5 - 7 % van de
kinderen) en

- heupdysplasie.

De spreker benadrukte dat symptoma-
tische atlanto-axiale instabiliteit ernsti-
ge schade kan veroorzaken. Hij noemde
één kind dat gestorven zou zijn aan de
gevolgen van atlanto-axiale instabiliteit.
Hij herhaalde zijn welbekende aanbeve-
lingen dat alle kinderen met Down'’s
syndroom op een leeftijd van 3,5 jaar
Rontgenografisch zouden moeten wor-
den onderzocht. Als criterium voor at-
lanto-axiale instabiliteit stelde hij een
afstand van 5 mm voor op de Rontgen-
foto. Wanneer die waarde wordt aange-
houden wordt bij 15 % van de mensen
met Down’s syndroom een asymp-
tomatische instabiliteit gevonden, stel-
de hij. Die zouden dan volgens hem het
advies moeten krijgen om niet deel te
nemen aan bepaalde sporten omdat an-
ders 1 -2 % van hen de symptomatische
vorm zal krijgen (de Nederlandse op-
vattingen op dit punt zijn iets terughou-
dender, zie DaU.18, Red.).

Bij volwassenen zijn er de hartproble-
men van die leeftijdscategorie, zoals
prolaps van de mitraalklep, die bij meer
dan 50 % van de populatie voorkomt.
Vanuit de optiek van de voeding is er
het gewichtsprobleem van veel mensen
met Down’s syndroom. Tenslotte is er
de kans op de ziekte van Alzheimer
naast andere mentale problemen.

Een belangrijke vraag voor prof. Pue-
schel na afloop van zijn presentatie was:
hoeveel uitwendige symptomen zijn
met elkaar voldoende om de diagnose
Down’s syndroom te kunnen stellen in
de neonatale periode? De spreker bena-
drukte nooit kenmerken te tellen. Je
moet naar de totale ‘Gestalt’ kijken, zei
hij. Verder achtte hij de advisering van
de ouders van het allergrootste belang.
Dat diende altijd op een positieve ma-
nier te gebeuren. Ouders moet een posi-
tieve weg naar de toekomst worden ge-
wezen: ‘Dit is een kind dat toevallig
Down'’s syndroom heeft’.



Early intervention

® Juan Perera

Zoals hiervoor al aan de orde kwam, is
dr. Juan Perera de directeur van het
Principe de Asturias Centre ASNIMO
bij Palma, Mallorca. Helaas leidde de
simultane vertaling vanuit het Spaans
naar het Engels voor de auteur van dit
verslag ook hier tot een aanmerkelijk
verminderd begrip van de presentatie.

De spreker gaf een uiteenzetting over
het omgevingsmodel van early inter-
vention. Hij beschouwt de ontwikkeling
als een transactioneel proces met het
kind als het actieve element. In eerste
instantie, zei hij, lijkt het alsof de ont-
wikkeling van kinderen met Down’s
syndroom volkomen normaal is, maar
dan alleen langzamer. Wanneer je ech-
ter beter kijkt wordt zeer duidelijk dat
de betreffende leerprocessen wel dege-
lijk heel anders zijn. Down’s syndroom
beinvioedt het ontwikkelingsproces.

De uitwerking van Down’s syndroom
op de ontwikkeling verschilt van kind
tot kind. De invloed ervan op de sociale
en de emotionele ontwikkeling is niet zo
groot, terwijl er juist wel een grote in-
vloed is op de ontwikkeling van de
spraak en de motoriek. De problemen
op dat laatste gebied worden overheerst
door de hypotonie, met name in de on-
derste extremiteiten, alhoewel de spier-
tonus met de jaren toeneemt.

Kinderen met Down'’s syndroom zijn
niet zo goed als andere kinderen in staat
om hun eigen gedrag te bepalen en om
informatie aan hun omgeving te ontle-
nen. Baby’s en peuters met Down’s syn-
droom gebruiken hun sociale vaardig-
heden om hun ouders af te leiden van
hun doelstellingen.

De spreker gaf voorbeelden van type-
rend gedrag van kinderen met Down's
syndroom:

- te weinig gebruik maken van verwor-
ven gedrag,

- gebrek aan motivatie en

- minder goed oogcontact maken.

Als reactie op de gevolgen van Down's
syndroom op de (taal)ontwikkeling van
hun kinderen besteden de moeders
meer tijd aan het stimuleren van de
spraak. Toch vertonen hun kinderen
juist minder sociale interacties.

Voor wat betreft de fysieke factoren
benadrukte Perera het frequent voor-
komen van gehoorstoornissen. Boven-
dien, zo stelde hij, waren er nog ande-
re barrieres die het doordringen van
informatie verhinderden. Transmissie
van informatie naar de hersenen toe is
blijkbaar moeilijker. Op het punt van
de leerstrategieén werd de abnormale
gevoeligheid van kinderen met
Down’s syndroom voor fouten en ver-
gissingen genoemd. En wanneer de
kinderen weten wat ze moeten zeggen
zijn ze vaak toch niet in staat om dat
uit te drukken. Veelvuldig vertonen ze
onrijpe spraak, in telegramstijl. Perera
stelde dat ze niet in zichzelf praten om
informatie vast te houden. Dat bete-
kent dat de kinderen niet oefenen.
Hun visuele informatieverwerking is
echter minder aangetast. Daarom
moet in het lesgeven aan hen het visu-
ele aspect benadrukt worden. Daarom
ook is een computer voor hen zo'n
nuttig stuk gereedschap.

Voor wat betreft de functionele organi-
satie van de hersenen vertonen teen-
agers met Down’s syndroom niet de ge-
bruikelijke dominantie van het rechte-
roor en daarmee dus ook niet van de
linkerhemisfeer.

Volgens Perera zijn veel early inter-
vention programma’s niet zo efficiént
als ze zouden kunnen zijn. Volgens hem
zou de oplossing kunnen worden ge-
vonden in syndroom-specifieke pro-
gramma’s, niet één enkel programma
voor alle soorten ontwikkelingsachter-
stand.

Daar waar zelfhulpgroepen voor ou-
ders van kinderen met Down’s syn-
droom bestaan, ondervinden de gezin-
nen minder stress en functioneren ze
meer normaal.

Tegenwoordig hebben kinderen met
Down’s syndroom veel vaker alleen
maar een lichte handicap dan een ern-
stige, zoals dat een jaar of vijftien gele-
den nog het geval was. Waarom is dat
zo, vroeg Perera zich af. Komt dat door
de positievere houding? Door de pro-
gramma’s?

Hijj concludeerde dat geen interventie
bij personen met Down's syndroom re-
gressie betekent. Wanneer jongeren of
jonge volwassenen met Down’s niet
hun hele leven lang begeleid worden is
al het werk dat er aan hen besteed werd
VOOr niets geweest.

Specificiteit met
betrekking tot de taal

als geheel

® Jean Rondal

Prof. dr. Jean Rondal is Directeur van
het Laboratoire de Psychologie du
Language van de universiteit van Luik
in Belgié. Hij stelde dat er geen zogehe-
ten pathognomische symptomen be-
staan bij Down’s syndroom. Dat bete-
kent dat er geen afzonderlijke sympto-
men zijn die Down’s syndroom volledig
onderscheiden van andere condities. De
articulatie-problemen bijvoorbeeld, die
zoveel voorkomen bij Down's syn-
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droom, zijn niet specifiek voor die con-
ditie. Ze komen net zo goed voor bij
allerlei andere syndromen en condities.
Vanuit het oogpunt van etiologie is een
trisomie als gevolg van non-disjunctie
ook niet specifiek voor Down’'s syn-
droom, omdat immers ook trisomie 13
en 18 voorkomen, etc. Daarenboven tre-
den er ook elders gen-dosis-effecten op.
De spreker concludeerde dat Down’s
syndroom alleen specifiek is op het ni-



veau van een groter geheel, vandaar de
titel van zijn presentatie.

De spreker herhaalde dat veel personen
met Down’s syndroom problemen heb-
ben met het maken van de spraakklan-

trekking op de pre-motorische zowel als
de motorische component van de be-
slissingstijd en niet op de bewegingstijd.

Bij veel personen met Down’s syn-
droom is de grammatica-functie ver-
stoord. Opper-
vlakkig bezien

Vormaspecten (‘computational aspects’)
1. Fonologie (problemen met de stem en de articulatie)

lijkt de ontwik-
keling normaal
te verlopen. Een

2. Grammatica

3. Lexicon
4, Semantiek
5. Pragmatiek

Inhoudelijke aspecten (‘Conceptual aspects’)

zeer globale re-
ferentiewaarde
daarvoor is de
gemiddelde ui-
tingslengte

(mean length
of utterance’,
MLU). Er be-

ken, terwijl stotteren ook vaker voor-
komt (tot 30 %). Met behulp van 'geheel
mechanische” sensorische en motori-
sche problemen kan tenminste een ge-
deelte van de problemen worden ver-
klaard: de mondholte is te klein, het
strottehoofd bevindt zich te hoog in de
hals, er is vaak sprake van hypotonie,
terwijl er ook vaak ontstekingen zijn.
Voor wat betreft de kwaliteit van de
stem bestaan er verschillende opvattin-
gen. Is de basisfrequentie nu hoger of
lager? Wanneer eenjuiste controlegroep
wordt gebruikt verdwijnen de verschil-
len echter, volgens Rondal. Dan zijn er
ook nog de gehoorproblemen. Gehoor-
stoornissen komen zeer veelvuldig
voor. Daarbij gaat het meestal om gelei-
dingsdoofheid die dan aanleiding is
voor gehoorverliezen van 30-50 dB aan
beide kanten in het gebied van de pri-
maire spraakfrequenties.

De hypotonie levert natuurlijk een pro-
bleem op voor de articulatie. Maar daar
bovenop is er ook nog een motorische
plannings- en timingscomponent. Met
betrekking tot de timing van bewegin-
gen in het algemeen moet onderscheid
worden gemaakt tussen de tijd die no-
dig is om een beweging te initiéren (de
beslissingstijd) en de tijd die nodig is om
die beweging uit te voeren (de bewe-
gingstijd). Verder wordt die beslissings-
tijd zelf nog onderverdeeld in de tijd dat
er nog geen elektrische activiteit in de
betreffende spier kan worden gemeten
(de pre-motorische reactietijd) en de tijd
dat er elektrische activiteit plaats vindt,
alhoewel de beweging als zodanig nog
niet begonnen is (de motorische reac-
tietijd). De vertraging in de tijd om een
beweging uit te voeren, bijvoorbeeld
een beweging van de spieren die nodig
zijn voor de spraak, heeft met name be-

staat een sterke
positieve correlatie (0.88) tussen kalen-
derleeftijd en MLU, evenals trouwens in
de populatie zonder handicap. Wan-
neer echter meer geavanceerde aspecten
in de beschouwing worden betrokken
wordt het beeld anders. Voor een deel is
de morfosyntactische ontwikkeling van
kinderen met Down’s syndroom cor-
rect, bijvoorbeeld met betrekking tot het
gebruik van morfemen (= verbuigings-
uitgangen). Maar in meer ingewikkelde
zinsconstructies worden de verschillen
duidelijk.

Ontwikkelingsleeftijd heeft een geringe
voorspellende waarde ten aanzien van
de grammaticale ontwikkeling op vol-
wassen leeftijd. Aan de andere kant is de
ontwikkeling van het lexicon meer in
lijn met de algemene cognitieve ontwik-
keling. De opvatting dat de ontwikke-
ling van de spraak van kinderen met
Down’s syndroom alleen maar ver-
traagd is, is niet geheel onjuist, maar dat
neemt niet weg dat belangrijke gedeel-
ten ervan toch ook niet de normale ont-
wikkelingspatronen volgen.

Prof. Rondal ging verder in op de vraag
of de echte kenmerken van de organisa-
tie van de taal van kinderen met Down’s
syndroom misschien ook een gevolg
zouden kunnen zijn van de taalgewoon-
ten van hun ouders. Volgens hem rich-
ten die zich in werkelijkheid op het juis-
te niveau van taalontwikkeling tot hun
kinderen. Als zodanig worden kinderen
met het syndroom dus blootgesteld aan
een taalomgeving die niet afwijkt, kwa-
litatief noch kwantitatief, van die van
andere kinderen. De problemen met
hun taal zijn dus geen produkt van het
gedrag van hun ouders.

De spreker benadrukte dat de karakte-
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riseringen die tot dusverre gemaakt wa-
ren golden voor verschillende etnische
groeperingen, sociale klassen en voor
beide geslachten. Voor wat het laatste
betreft volgt de populatie met Down’s
syndroom de trend van de normale po-
pulatie in die zin, dat meisjes in hun
ontwikkeling iets voorlopen opjongens,
terwijl de jongens vaker verschillende
problemen vertonen.

Volgens Rondal gaat men er op dit mo-
ment vanuit dat er verschillende echt
kritische perioden voor de taalontwik-
keling bestaan. Daarbij zou het kunnen
zijn dat de articulatie bepaald wordt in
een kortere periode dan andere aspec-
ten van de taal. Zo’n 20 jaar geleden
schreef Lenneberg dat er boven de 12
geen wezenlijke verbeteringen meer
verwacht zouden mogen worden. De
spreker zei dat hij dat op basis van zijn
eigen ervaring niet kon bevestigen. Vol-
gens hem zijn er nog wel degelijk inte-
ressante taalontwikkelingen mogelijk
na de puberteit, bijvoorbeeld tussen de
20 en 25 jaar, vooropgesteld dat de be-
treffende volwassenen op een geschikte
manier worden gestimuleerd. Dus, naar
de mening van Rondal, is de taalont-
wikkeling niet alleen zaak van early
intervention, maar veel meer van conti-
nue interventie.

Volgens de spreker wordt Down's syn-
droom vaak in verband gebracht met de
ernstigste taalproblemen. Toch kan het
zijn dat een deel daarvan niet louter en
alleen een gevolg is van Down’s syn-
droom als zodanig. Op dit moment is er
een literatuur aan het ontstaan met be-
trekking tot gevallen van uitzonderlijke
taalvaardigheid. Hier besprak Rondal
zijn eigen uitvoerige onderzoek van de
taal van een volwassen vrouw met
Down’s syndroom, Frangoise, van haar
33e tot haar 37e levensjaar. Haar ont-
wikkelingsleeftijd is 5 jaar en 9 maan-
den, haar spraakleeftijd 9 jaar en 10
maanden, terwijl ze een IQ heeft van 60
(WAIS). Haar articulatie is perfect. Haar
intonatie is goed. Ze maakt perfect ge-
construeerde, heel lange zinnen (tot 58
woorden in één keer), met een goede
syntaxis en de juiste morfemen. Haar
receptieve taal is nog indrukwekken-
der. Al met al is haar taal eigenlijk nor-
maal voor wat betreft de vormaspecten.
Maar de inhoud ervan staat in direct
verband met haar cognitieve ontwikke-
ling. Toch heeft ze Down’s syndroom.

Dit en andere voorbeelden brengen ie-
mand ertoe te geloven dat de bovenge-
noemde fonologische moeilijkheden op



zichzelf niet eigen zijn aan Down'’s syn-
droom als zodanig, terwijl de inhoude-
lijke problemen dat wel zijn. Dat brengt
ons terug bij de argumenten van Chom-
sky over de autonomie van de gramma-
tica. Bovendien is er veel te zeggen voor
een grote mate van autonomie van de
fonologische ontwikkeling. Dat legt een
link met de vroegere zogeheten motori-
sche spraaktheorie. Die zegt dat mensen
beschikken over een speciale module
die betrekking heeft op motorische in-
variantie. Chomsky postuleerde dat ie-
der menselijk wezen was begiftigd met
een soort van universele grammatica,
corresponderend met een reeks abstrac-
te parameters. En, ter verdediging daar-
van, hoe zou Frangoise de soort taal die
zij gebruikt ooit hebben kunnen leren?
Haar korte termijn geheugen is niet gro-
ter dan vier woorden! Haar geheugen
voor zinnen omvat veertien woorden
met af een toe een uitschieter naar 19 - 20
woorden. Wanneer er sprake is van ge-
netisch gecodeerde taalinformatie bij
alle menselijke wezens moeten alle per-
sonen met een verstandelijke handicap
ook voldoen aan dezelfde noodzakelij-
ke voorwaarden. Alle genen bij Down's
syndroom zijn immers normaal! Dat be-
tekent, dat wat er ook tot het menselijk
genoom behoort ook aanwezig is bij
Down’s syndroom. Daarom is het pri-
maire probleem bif Down’s syndroom
het niet-realiseren van het potentieel.

Van daaruit is het nog maar een klein
stapje naar de zienswijze van de zoge-
naamde modulaire cognitie. Dat bete-
kent dat onderscheidelijke cognitieve
subsystemen rijpen volgens hun eigen
tijdschaal. Dat model suggereert dateen
vroegtijdige beéindiging van de ont-
wikkeling met name gevolgen zou heb-
ben voor die componenten van het ze-
nuwstelsel en die systemen die pas ge-
rijpt zouden zijn na deze vroegtijdige
ontwikkelingstagnatie (Nadel, 1986). Er
mag worden verondersteld dat gene-
tisch gecodeerde grammatica-informa-
tie zich bij de meeste mensen met
Down'’s syndroom niet in een positie
bevindt om te worden gerealiseerd.

Rondal bepleitte gezamenlijke onder-
zoeksinspanningen van alle betrokken
specialisten, genetici, psychologen, lin-
guisten, etc., gericht op de vraag welke
effecten de ontwikkeling vertragen. Hij
voorspelde dat er een tijd komt dat er
iets wezenlijks kan worden gedaan op
dit punt. In de tussentijd achtte hij ver-
rijkking van de conceptuele omgeving
van het kind op zijn plaats en redelijk.
Volgens Rondal dient interventie logo-
pedische hulp te omvatten die dus niet
alleen vroeg moet beginnen, maar ook
continu moet zijn. Verder moet associa-
tief leren gewoon blijven plaatsvinden
totdat er een aanpak mogelijk is die
"meer op de frontaalkwabben gericht is’.

Na afloop van zijn presentatie werd het
onderwerp tweetaligheid aan de orde
gebracht en in zijn reactie koos Rondal
de stad Palma als voorbeeld. Je had daar
geen keus, zei hij. Wanneer de kinderen
beginnen te praten is dat in het Cata-
laans. Maar wanneer ze naar school
gaan moeten ze Spaans leren. Het is
geen kwestie van zouden ze beter wel of
zouden ze beter niet, maar gewoon
moeten. Hij betreurde dat er op dit punt
nog maar zo weinig, of eigenlijk geen
enkel onderzoek was gedaan. Daarom
kon hij alleen zijn eigen mening geven.
Hij kon geen reden bedenken waarom
tweetaligheid niet tot op zekere hoogte
zou kunnen, vooropgesteld dat het con-
tact met de tweede taal op een gestruc-
tureerde manier plaats vindt en niet te
vroeg.

Kan Francoise lezen en schrijven, werd
Rondal verder gevraagd. Dat kon ze al-
lebei, legde hij uit, hoewel met name
haar schrijfprestaties in geen vergelijk
stonden tot wat ze met haar mond te
berde kon brengen. Ze vertoont duide-
lijk een gebrek aan automatisering, een
gebrek aan oefening. Wanneer ze zich
concentreert bij het schrijven maakt ze
maar weinig fouten, maar wanneer ze
er voor zichzelf op los schrijft maakt ze
er erg veel, vermeldde de spreker ten-
slotte.

Het verenigingsleven rondom
Down’s syndroom in de VS

@® Donna Rosenthal

Mevr. Donna Rosenthal is Executive Di-
rector van de National Down Syndroom
Society (NDSS) in New York. Ze begon
met de vaststelling dat de trends in het
verenigingsleven rondom Down’s syn-
droom in de V. S. sterk overeenkomen
met die in Europa. In de V. S. leven op
dit moment meer dan 250.000 mensen
met Down’s syndroom met een gemid-
deldelevensverwachting van 55jaar. De
meeste daarvan wonen gewoon in hun
eigen gezinnen. Erbij horen ("inclusion’)
is de onderliggende trend in alle aspec-
ten van hun levens.

Volgens de NDSS-directeur is het ver-

enigingsleven rondom Down’s syn-
droom in de V. S. een typische ‘grass
roots’ beweging met meer dan 1.000 (!)
afzonderlijke oudergroepen, variérend
van heel erg geavanceerde organisaties
met een betaalde, professionele staf tot
heel kleine groepjes, volledig op basis
van vrijwillige medewerkers. Maar ze
bieden allemaal begeleiding en infor-
matie. Als de groepen wat groter wor-
den geven ze nieuwsbrieven uit. Som-
mige ervan bieden financiéle ondersteu-
ning aan interventieprojecten, medische
klinieken, sociale programma’s en ma-
ken contact met nieuwe ouders, meestal
gelijk in het ziekenhuis. De ouderbewe-
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ging in de V. S. groeit heel snel. Niet
alleen hebben verschillende groepen
early intervention projecten opgezet en
soms zelfs programma’s ontwikkeld,
maar ze geven daar ook adviezen over
naast het bieden van sociale mogelijkhe-
den voor tieners en jonge volwassenen.
Als gevolg daarvan functioneren de be-
trokken gezinnen niet langer in een va-
cuiim. De rol van de beroepskrachten is
gericht op onderzoek en dienstverle-
ning. Soms moeten de beroepskrachten
overtuigd worden door de ouders ter-
wijl het in andere gevallen precies an-
dersom gaat.



De NDSS werd 13 jaar geleden opgericht
als de nationale organisatie met de doel-
stelling om het publiek voor te lichten en
onderzoek te ondersteunen. In haar be-
stuur werken professionals en ouders
broederlijk samen. Alleinformatieboekjes
die gemaakt worden door de NDSS wor-
den zonder verdere kosten verspreid. Op
dit moment staan er 50.000 mensen op de
NDSS-mailing list. Daarnaast wordt er
vanuit het bureau een full-time gratis '06-
nummer bemand.

In de negen jaar dat mevr. Rosenthal bij
de NDSS werkt is de man in de straat
zeer veel bekender geraakt met Down’s
syndroom. Een heel belangrijk aspect
daarvan is gevormd door de TV-serie
‘Life goes on’ die nu voor het vierde
achtereenvolgende jaar uitgezonden
wordt op zondagavonden. Aanvanke-
lijk had die helemaal niet zo'n succes.
Pas nadat de NDSS een grote perscam-
pagne had georganiseerd kreeg hij de
populariteit die hij nu heeft, zei mevr.
Rosenthal.

Leren lezen en schrijven

® Sue Buckley

Sue Buckley is Directeur van het Sarah
Duffen Centre en vervult daarnaast een
onderwijsopdracht in de psychologie
aan de universiteit van Portsmouth in
Engeland. Zoals ook te verwachten was
kwam haar presentatie in sterke mate
overeen met haar voordracht op het
EDSA-symposium over lezen en schrij-
ven van 15 februari 1992 in Utrecht
(Buckley, 1992). Zij begon met de uit-
spraak dat de kindergeest niet gevormd
wordt door de bouw van de hersenen.
Die stelt alleen maar grenzen. Veel eer-
der is juist het tegenovergestelde het
geval. De kindergeest ontwikkelt zich
naarmate de betreffende kinderen er-
naar streven besef te krijgen van de we-
reld om hen heen, terwijl ze leren begrij-
pen, redeneren, herinneren en denken.
Met dat proces hebben kinderen met
Down'’s syndroom meer hulp van vol-
wassenen nodig.

Geen twee mensen hebben dezelfde her-
senen. Ontwikkeling is een dynamisch
interactieproces. Op welke manier zijn
nu de ontwikkelingsprocessen bij

Een ander belangrijk onderdeel van het
werk van de NDSS is het project’Child’.
Dat biedt een manier om tijdelijke op-
vang te realiseren voor kinderen met
Down's syndroom van 5 - 12 jaar, eens
in de zes weken, bij gastfamilies in de
gemeenschap. Als gevolg van deze ma-
nier van aanpak heeft iedereen er voor-
deel van, het kind, de gastouders en de
Amerikaanse belastingbetaler. (Dat
laatste geldt met name in vergelijking
met zijn Nederlandse tegenpool die
moet betalen voor de "logeerhuizen’, het
typisch voorzieninggerichte, veel duur-
dere Nederlandse alternatief, Red.)

Inde V.S wordt early intervention door
de wet dwingend voorgeschreven. Om
het zover te krijgen, en ook voor andere
zaken, heeft de NDSS getuigenis afge-
legd voor het Congress. Speciaal voor
dat doel zijn er afvaardigingen van vol-
wassenen met Down’s syndroom naar
Washington gereisd. Uiteindelijk zijn
zijzelf hun beste verdedigers.

Down’s syndroom anders, vroeg dr.
Buckley zich af. Kun je dusdanig maat-
werk leveren bij je remediéring dat je
ook heel specifiek kunt compenseren?

De spreekster concludeerde dat baby’s
met Down’s syndroom hun eigen leer-
omgeving vervormen. Wanneer de kin-
deren eenmaal een achterstand hebben
in taalproduktie zou het zo kunnen zijn
dat hun ouders, evenals trouwens ande-
re volwassenen in hun directe omge-
ving, niet langer op de juiste manier
tegen hen praten. In dat geval verstoort
de spraak van de kinderen dus het ge-
drag van de volwassenen.

Voor wat betreft de cognitieve proces-
sen beschouwde de spreekster spraak
als het krachtigste werktuig voor het
cognitieve functioneren.

Dr. Buckley vertoonde verschillende vi-
deogedeelten waarin kleuters met
Down’s syndroom vrolijk woordkaar-
ten aan het lezen waren. Ze benadrukte
dat sommige van de betreffende kinde-
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Een ’hot topic’ is het probleem van de
niet toereikende gezondheidszorg voor
veel gezinnen met een kind met Down’s
syndroom. Die worden namelijk door
veel verzekeringsmaatschappijen ge-
weigerd.

Mevr. Rosenthal zette uiteen dat de
NDSS zelf geen enkele financiéle onder-
steuning krijgt van de Amerikaanse re-
gering, maar uitsluitend ten behoeve
van het onderzoek dat zij steunt. Tot
dusverre heeft de NDSS vijftien onder-
zoekers betaald.

Verder wordt het werk van de NDSS niet
gefinancierd met behulp van contributies
en onkostenvergoedingen, maar hoofd-
zakelijk met behulp van vrijwillige dona-
ties van $ 5 en hoger. Het inkomen van de
NDSS is dus geheel opgebouwd uit zeer
vee] kleine bijdragen. Daamaast zijn er
nog grotere giften vanuit andere bronnen.
Alles bij elkaar beloopt het jaarlijkse
budget zo'n $ 500.000.

ren met drie jaar gemakkelijker gaan
lezen dan met acht of tien. Maar, voegde
ze daaraan toe, sommigen die laat be-
gonnen zijn kunnen zich toch ook nog
ontwikkelen tot heel goede lezers. Zij
noemde een interessant voorbeeld: een
tweeling, waarvan één kind met
Down’s syndroom. Op de leeftijd van
zes jaar was de jongen met Down’s syn-
droom met lezen voor op zijn broer.
Maar die laatste kon wel heel goed pra-
ten. Kennelijk had hij dat lezen niet no-
dig!

De spreker wees weer op het belang van
de ontdekking van de semantische fou-
ten van vroege lezers met Down’s syn-
droom. Het feit dat ze die maken bete-
kent dat de kinderen duidelijk reageren
op de betekenis van de woorden op de
flitskaarten. Die worden door hen ken-
nelijk gedecodeerd naar de betekenis. Er
bestaat dus een directe toegang van het
gedrukte naar die betekenis. Het is pas
kort geleden bekend geworden dat ge-
oefende lezers altijd zo te werk gaan,
vertelde de spreekster.



Iedere motorische vaardigheid die je
maar bedenken kan wordt beter door
oefening, stelde dr. Buckley. Lezen be-
tekent oefening. Daarom leidt het tot
een verbetering van de articulatie. Ze
zette uiteen dat zijzelf en haar medewer-
kers alleen in de zeer uitzonderlijke ge-

vallen dat kinderen met Down’s syn-
droom geen letters kunnen leren onder-
scheiden gebruik maken van symbolen.

Met betrekking tot schrijven beval de
spreekster aan om dat gelijk vanaf het
begin naast het lezen te doen. Dat helpt

Variabiliteit

® Cliff Cunningham

Cliff Cunningham is emeritus hoogle-
raar in de toegepaste psychologie aan
de afdeling voor verstandelijke handi-
caps van de School of Medicine van de
universiteit van Nottingham in Enge-
land. Hij vroeg zich af hoe uniek men-
sen met Down’s syndroom in werke-
lijkheid eigenlijk zijn. Hoe verander je
je manier van benaderen wanneer je
weet dat de persoon in kwestie
Down’s syndroom heeft? Hij vatte de
presentaties op het congres tot dusver-
re samen met de sleutelwoorden
variabiliteit en verschillen.

Volgens de spreker bestaat de eerste
100 jaar van de geschiedenis van
Down'’s syndroom uit het nagaan in
hoeverre personen met Down’'s syn-
droom aan elkaar gelijk zijn. Wat had-
den ze gemeenschappelijk? In de on-
derzoeksrapporten uit die tijd staan
vaak uitspraken in de trant van: ‘We
vergeleken Down’'s syndroom met
normaal’. Daar rezen allerlei bezwa-
ren tegen. Want wat was normaal?
Toen kwamen de onderzoeken waarin
Down'’s syndroom vergeleken werd
met niet-Down’s syndroom. Weer wat
later hield het onderzoek zich voorna-
melijk bezig met kinderen met Down’s
syndroom in vergelijking tot kinderen
zonder  ontwikkelingsachterstand.
Dat bracht de spreker op de vraag of
Down’s syndroom eigenlijk wel als
een verzamelterm gebruikt zou moe-
ten worden.

Hij vervolgde met een gedetailleerde
beschrijving van de vele oorzaken van
de variabiliteit in de ontwikkeling van
kinderen met Down’s syndroom. Maar
daaraan voorafgaand refereerde hij nog
aan de kracht van hun visuele systeem,
die volkomen uniek lijkt te zijn. Hij
wordt tenminste in andere groepen niet
zo aangetroffen. Het is dan ook één van

de weinige constanten bij Down’s syn-
droom, in alle literatuur van de laatste
60 jaar. Daarom is het leren lezen, zoals
dat door de vorige spreekster werd
voorgesteld, zo'n voortreffelijke ge-
dachte, zei Cunningham.

Als de belangrijkste oorzaken van de
variabiliteit in zijn ‘eigen” Manchester-
cohort noemde hij:

- gezinnen

- genetische overerving

- omgevingsfactoren

- secondaire organische symptomen, bij-
voorbeeld gezondheid, hypotonie

Voor wat betreft de omgevingsfactoren
legde hij de nadruk op het transactione-
le ontwikkelingsmodel. Dat is geba-
seerd op de volgende veronderstelling:
als gevolg van de interactie vindt er een
verandering plaats. Het doel (van alle
opvoeding!) is het bewerkstelligen van
verandering. Dit transactionele model
wordt bepaald door:

- het ecologisch systeem

- de culturele achtergronden

- wat er nodig is

- de omgeving

- het type ouders

- contextuele factoren.

Wanneer je goed naar gedrag kijkt kun
je dat alleen maar zo gecompliceerd
zien, onderstreepte de spreker. Naast
de hiervoor genoemde factoren is er
dan nog de verandering van de betref-
fende kinderen met de tijd. Dr. Cun-
ningham stelde dat veel onderzoek
met betrekking tot gedrag bij kinderen
met Down’s syndroom in feite verge-
lijkingen betreft tussen een soort mo-
mentopname van twee groepen. Daar-
bij gaat het dan voornamelijk om ver-
schillen tussen gemiddelden. Dat be-
tekent dat overlappingen genegeerd
worden. Als zodanig kan uit veel van
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met de ontwikkeling van de motorische
vaardigheden en attendeert het kind op
het feit dat woorden opgebouwd zijn uit
letters.

hetwerk dat tot dusverre gedaanis niet
zo heel erg veel conclusies getrokken
worden, meende hij.

Met betrekking tot de gezinsfactoren
maakte hij onderscheid tussen:

- de sociaal-economische status van de
ouders

- het al dan niet werken van de ouders
- de aanwezigheid van broers en zusters
- andere demografische factoren

- overige gezinsvariabelen, zoals com-
municatie, taakverdeling, het nemen
van beslissingen, etc.

Met betrekking tot hun gelaatskenmer-
ken maken kinderen met Down’s syn-
droom volgens de spreker een minder
grote kans om betrokken te raken bij
sociale situaties, terwijl ze gediscrimi-
neerd worden door schoolpsychologen
als het gaat om niveautesten voor
school, etc. Hun uiterlijk heeft daarbij
een effect. (In Nederland werden kinde-
ren met Down’s syndroom van oudsher
louter en alleen op grond van hun uiter-
lijke kenmerken, en zonder vooraf hun
leermogelijkheden te onderzoeken,
naar de school voor ZMLK verwezen,
Red.) Verder is hun uiterlijke verschij-
ning gecorreleerd aan de maatstaven
voor stress bij moeders en vaders, zei hij.

Als output factoren’ aan de hand waar-
van de variabiliteit zou kunnen worden
gemeten noemde Cunningham:

- gedrag

- onafhankelijkheid

- vriendschapsschaal

- stijl van leren

Als resultaat van zijn onderzoek vond
dr. Cunningham van de volgende facto-
ren dat ze verband hielden met de ont-
wikkelingsleeftijd:

- opleiding en kwalificatie van de ou-
ders (30 - 40% van de variantie!)



- geslacht, meisjes hebben hogere scores
dan jongens en

- sociale klasse, 1, 2 en 3 scoren hoger
dan4 en 5.

De spreker beschouwde het IQ als een
heel goed correlaat van de latere ont-
wikkeling. Daarom, stelde hij, is het
zo'n sterk instrument in de psychologie
(alhoewel hij duidelijk een hekel bleek
te hebben aan de in ons land zo popu-
laire Bayley-schalen, Red). Maar, voeg-
de hij daaraan toe, IQ is ook een indi-
cator van overerfde factoren. Dat bena-
drukt de normaliteit bij Down’s syn-
droom! Kinderen met Down’s syn-
droom uit achterstandsmilieus verke-
ren daarom in dubbel gevaar. Vanwege
datextra achterstandsprobleem kunnen
juist daar de grootste effecten worden
geboekt met early intervention.

Cunningham vervolgde met te zeggen
dat de beste ouders geleid worden door
hun kinderen. Maar kinderen met
Down'’s syndroom krijgen onvoldoende
controle over hun omgeving. Hun ou-
ders zijn minder goed betrokken. Hij
noemde zes onderzoeken waarbij de
moeders getraind waren in de stijl van
hun interacties waardoor hun baby’s
het beter deden.

In de meeste onderzoeken wordt een
effect van het geslacht gevonden: meis-
jes lopen een beetje voor op jongens tot
een leeftijd van eenjaar of 15,16, waarna
het verschil verdwijnt.

Voor wat betreft interventie benadrukte
de spreker dat een massa training in de
verkeerde gebieden niet produktief is.

Kinderen met Down’s syndroom wor-
den vaak gekarakteriseerd met hun ge-
brek aan energie (‘drive’), hun ietwat
tragere en meer vriendelijke reacties en
hun hooguit secondenlang ergens aan
meedoen (‘contingency’). Dat laatste
patroon heeft zich al goed ontwikkeld
op een leeftijd van een maand of 6, 7. De
baby doet iets, maar kort en onduidelijk.
Daarop reageren zijn ouders dan niet of
op een dusdanige manier dat de baby
weer niet begrijpt dat hij begrepen is.
Dat betekent dat er vanaf die tijd geen
semantische contingentie meer bestaat.

Onafhankelijkheid blijkt in hoge mate
verband te houden met ontwikkelings-
leeftijd (meer dan 50 % van de varian-
tie), maar niet met het geslacht, de op-
leiding van de ouders en hun sociaal-
economische status.

Sommige mensen bieden heel fatalis-
tisch hethoofd aan de moeilijkheden die
zij ontmoeten ('cope’). In het onderzoek
in Manchester presteerden de kinderen
van moeders met een praktische instel-
ling in dat opzicht het beste. Het tempe-
rament van de kinderen is negatief ge-
correleerd met hun vermogen om mee
te doen met activiteiten. Aan de andere
kant zijn de overtuigingen en de ‘co-
ping’-stijl van de moeders positief met
elkaar gecorreleerd. Daarom kan een
deel van de problemen met tempera-
ment en gedrag worden overwonnen
via de overtuiging van de moeders. De
kinderen die minder prikkelbaar waren
hadden ook minder gedragsproblemen,
zei Cunningham. Kinderen van moe-
ders met een praktische ‘coping’-stijl
waren onafhankelijker, ongeacht hun
ontwikkelingsleeftijd.

Cunningham zette uiteen dat de presta-
ties op het gebied van de schoolse vaar-
digheden goede voorspellers zijn van
de ontwikkelingsleeftijd. Bij vaders die
het gevoel hadden meester van de situa-
tie te zijn had hij bij hun kinderen met
Down’s syndroom een hogere score op
het gebied van lezen en schrijven vast
kunnen stellen.

Met betrekking tot het type school ver-
toonden kinderen die echt meededen in
het normale onderwijs duidelijk hogere
scores bij schoolse vaardigheden, zelfs
wanneer er gecontroleerd werd voor IQ)
of ontwikkelingsleeftijd en gezinsom-
standigheden. Waarom zou dat zo zijn,
vroeg Cunningham zich af. Volgens
hem kwam dat door de druk die er in
het reguliere onderwijs op de kinderen
werd uitgeoefend om te gaan lezen en
schrijven en de afwezigheid van de nei-
ging om te wachten op ‘voorwaarden’
die zo veel voorkomt in het speciale
onderwijs. Daardoor kregen de leerlin-
gen daar vaak gewoon niet de gelegen-
heid. Bovendien was er op reguliere
scholen het voorbeeld van de andere
kinderen. Heel kenmerkend voor kin-
deren met Down’s syndroom is dat ze
geleid en aangemoedigd moeten wor-
den. De omgeving en de context doen
dat vaak al. Als zodanig had het type
school dus zeker invloed.

Met betrekking tot het geslacht, bleek
het opleidingsniveau van de vaders een
effect te hebben op de schoolse vaardig-
heden, maar dan wel alleen bij de jon-
gens en niet bij de meisjes. In dat opzicht
had het verschil tussen de jongens en de
meisjes met Down'’s syndroom dus iets
te doen met de vaders. Bovendien de-
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den de zonen van de vaders die niet zo
sterk betrokken waren het minder goed
dan de dochters. Die vaders hielden
zichzelf vaak meer op een afstand en
daardoor ontstond er dan een vicieuze
cirkel. Dit voorbeeld laat heel duidelijk
zien hoe ingewikkeld het allemaal ligt
met betrekking tot de variabiliteit, bena-
drukte Cunningham.

Hij onderstreepte verder dat het model
van alle goede gezinnen ook werkt bjj
Down’s syndroom. Daar bovenop moe-
ten dan nog de speciaal onderwijskun-
dige technieken worden toegepast, zo
lang als die de gezinssituatie maar niet
verstoren. Het nut ervan in de allereer-
ste levensmaanden is niet zeker, maar
vanaf dat moment behoort er geleidelijk
aan meer en meer early intervention te
worden ingevoerd, beval de spreker
aan.

Daarna ging hij door met te vertellen
dat niemand ooit lange termijn ef-
fecten heeft kunnen aantonen. Dat be-
tekent dat er geen vooruitgang meer
wordt geboekt zodra je met de inter-
ventie stopt. Gedrag dat niet onder-
houden wordt gaat onherroepelijk
verloren. Heel algemeen gesteld geldt:
hoe langer een kind met Down’s syn-
droom leert, hoe meer het leert. (Daar-
om ook is de praktijk van het Neder-
landse proefproject Vroeghulp met
een interventieduur van vaak minder
dan een jaar zo buitengewoon aan-
vechtbaar, Red.). Juist bij kinderen
met Down’s syndroom kun je er niet
gewoon op vertrouwen dat ze bepaald
eerder aangeleerd gedrag later nog
steeds beheersen, want de consolida-
tie kost zo veel tijd. Gebrek aan conso-
lidatie betekent dat een kind het ene
moment een vaardigheid geleerd
heeft, maar hem daarna weer kwijt is,
daarna wordt hij weer opnieuw aan-
geleerd, raakt weer kwijt, opnieuw ge-
leerd, kwijt, opnieuw geleerd, etc.
Daarom kan teveel haast en een ge-
brek aan voortdurende herhaling
(‘overlearning’) leiden tot een insta-
biliteit van de reactie en niet tot auto-
matisering van die vaardigheid. In de
eerste levensweken kun je die instabi-
liteit al waarnemen, legde Cun-
ningham uit. Daarbij toonde hij over-
tuigende grafische illustraties van
testresultaten uit het Manchester-co-
hort. Kinderen met Down'’s syndroom
werken zichzelf tegen. ‘Tk voel me niet
zeker in deze wereld’, lijken ze te wil-
len zeggen. De kinderen weigeren om
te proberen, te riskeren, te ontdekken.
Hoewel ze maar moeilijk zover te krij-



gen zijn, moeten ouders daar wat aan
doen. Anders leidt dat tot een ’self-ful-

filling prophecy’.

Problemen met de gezondheid stonden
niet direct in verband met de ontwikke-
lingsleeftijd. Ernstige problemen nog
wel, maar dat was het dan ook. Verder
bleek er geen enkele relatie te bestaan
tussen gegevens van de ouders en het
uiterlijk van de kinderen. Ook was er
geen verband tussen uiterlijk en IQ.
Daarom, benadrukte Cunningham, be-
staat er geen enkel bewijs ter ondersteu-
ning van plastische chirurgie van de ge-
zichten van de kinderen.

Tenslotte gaf de spreker nog aan waar
het onderzoek zich naar zijn mening in
de komende tien jaar op zou moeten
richten: hoeveel van de geringe alert-
heid en motivatie ("arousal’) van kinde-
ren met Down’s syndroom in het begin
van hun leven ontstaat al in de eerste
weken, om van daaraf aan te worden
aangeleerd?
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Portsmouth

The Sarah Duffen Centre

enhancing the lives of children with Down'’s
syndrome and their families

+ announces a new journal for parents and practitioners
Down’s Syndrome: Research and Practice

The journal will disseminate research and good practice,
focussing on the education and development of children
with Down’s syndrome.

The joumnal will contain review articles, reports of original
research, descriptions of innovations in practice and serv-
ice delivery and case studies. It will also contain abstracts
and information on publications, courses and confer-
ences.

The first issue focusses on language and literacy and is
now available.

Fordetails of the journal and the other publications and services
of the Centre please write to Angela Waterson at The Sarah
Duffen Centre, Belmont Street, Southsea, Hants, PO5 1NA,
England, or telephone 0705 824261 (Intemnational: +44 705
824261).

Hiermee bent u aan het einde gekomen van de eerste UPDATE, de bijlage van de
SDS-nieuwsbrief DOWN + UP ten behoeve van werkers in het veld zoals medici,
logopedisten, fysio- en ergotherapeuten, psychologen, pedagogen en
maatschappelijk werkers.

Door middel van dit professionele gedeelte wil de SDS in de toekomst met name
de vakmensen beter informeren over ontwikkelingen rondom Down’s syndroom.
Maar daarvoor hebben we wel uw hulp nodig. Op twee manieren zelfs. In de
eerste plaats juicht de redactie van DOWN + UP bijdragen van uw kant voor dit
gedeelte van de nieuwsbrief toe. Wanneer u zelf interessante ervaringen hebt
opgedaan, of eigen onderzoek zou willen publiceren,biedt deze bijlage u daartoe
een mogelijkheid. In de tweede plaats kan een bijlage als deze alleen gefinancierd
worden op basis van een zo groot mogelijk aantal donateurs, ook onder de
mensen die vakmatig met Down’s syndroom te maken hebben.

Heeft u zich al opgegeven?
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